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Asociacion de Enfermedades




ATENCION SOCIAL:

1.1. Atencion, Informacion v Asesoramiento 2023

« Congresos, Jornadas, Charlas,
Cursos, Talleres, Seminarios,

simposios... 11002

 Convocatorias de ayudas,
Becas, campamentos,

campanas: 48 ..,
. Concursos: 13 (1.4

« Ofertas empleo: 4 ..

* Investigaciones, nuevas
terapias: 170..6

« Ofros. 1 41 Actividades propias, campafas,

efc.
Noticiarios semanales y de las Federaciones

\\




ATENCION SOCIAL:
1.2. Asesoramiento Juridico 2023

9 CASOS ATENDIDOS

- Adaptacion en viviendas

- Solicitud de plazas de aparcamiento en
lugares pUblicos

- Por suspension de orfandad

- Retraso en la resolucion de valoracion de
discapacidad...

- OTRAS INFORMACIONES DEL AMBITO
LEGAL*




e Ao | ATENCION SOCIAL:

psense-

1.3.Promocién y apoyo al asociacionismo
1.4. VOLUNTARIADO 2023

UNETE AL VOLUNTARIADO ASENSEA-A

Si eres una persona comprometida con la sociedad, el voluntariado
es tu oportunidad para generar cambios.

Re

] Motivacion \ ' @ &DONDE PUEDO PARTICIPAR?
lusiéon « Talleres escolares, en centros

' o, educativos.

. . /4 —
« Convivencias y celmpamentus de b 7 4
|

i verano. i’ e
(4 4 « Actividades de ocio y tiempo libre. 3
.2 [T« Comunicacién.

| CONTACTO |_ gg :
R, 9533575 08 EEErm - - RECIBIRE
® 617 217 944 o - Formacion
. = v ] A -
info@asense-a.org |- T - Diploma de aprovechamiento

P
www.asense-a.org )

psense—,
Asociacién de Enfermedades

Neuromusculares de Andalucia



9. REPRESENTACION ASENSE-A 2023

.1. Rep. ey
nstitucional |

° Actos 12

** Enero: 1
Febrero: 2

Marzo: 3

Noviémbre: 2




fed r f) Fundacion fed r
o . / Enfermedades Raras

VIl CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION DE
FUNDACION FEDER

‘Titulo del proyecto: Bases
fisiopatolégias del fallo respiratorio en
el déficit de TK2: estudio en un modelo

murino-
dirigido por la Dra. Yolanda Cdmara Navarro

2.2. CONVENIOS COLABORACION 2023:

1, Convenio Ayto. Dos Hermanas
2, Hospital Vall D'Hebron



PARTICIPACION DE ASENSE-A

2. 3. Estudios/encuestas (19) 2023

3o~
2

Encuesta
sobre Cribado
neonatal

Pacientes con
enfermedades
del tejido
conectivo

Patologias
candidatas de
trasplante de
células madre
hematopoyéti
cas

\ \

8
Encuesta de
valoracion de los

programas de
ASENSE-A

Encuesta
ENSA sobre la
carga clinica
y el impacto
en la calidad

« Encuestaa °
usuarios de
servicios de
urgencias: La
Sociedad

de vida de =

que ’ri.ene la Ejgg{cﬂg ((jjee Porhc.lpcuon en
clbireie Urgencias y estudio de
mioténica Emergencias terapia

(DM1y DM2) respiratoria

Tarjeta Europea

Estudio sobre de Discapacidad

terapia
ventilatoria

Encuestas de
valoracion del
programa de
Ayudas a
fisioterapia 2023

Calidad de vida
oral en personas
con EE.RR.




PARTICIPACION DE ASENSE-A

2.4. COMISIONLS DI TRABAJO 2023

26
Reuniones

5

aportaciones
a normativa
en 2023

\

Reuniones:

v

RN NN

NN RN

Federacion ASEM y FEDER

Las entidades de la Plataforma Por Una Asistencia Personal Real

COLFISIO

Empresa Valores: Plan de Calidad

ASENCO y ASEMGRA

Empresas de servicios: Residencia REIFS Alcald, Marsi-Bionics

Ayuntamientos: Sevilla, Dos Hermanas, Torremolinos para actividades conjuntas
Consejeria de Salud y Consumo

Centros de Salud, centros escolares, hospital privado...

IBIS

Aportaciones:

v

v
v
v

Reclamaciones al IMSERSO: Programas CREER
Aportaciones al Catdlogo Ortoprotésico de CC.AA.
Aportaciones a BB.RR. Subvenciones salud

Alegaciones al Ayto. Torremolinos



3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

3.1 TALLERES ESCOLARES 2023
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3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:
3.2 convivencias 2023

El Cuervo de Dos Hermanas, Sevilla, enero
evilla - A
Diciembre L

AR
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- S

IYJ’ ‘ : : #
;

Je ™
4 0 T :(.\.
| "3 P e | I ‘ . »
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Islantilla, Huelva, octubre Dos Hermanas , mayo



3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:

3.3 MESAS INFORMATTIVAS 2023 (4)

Universidad de Loyola Sevilla Jornadas por la Salud. Dos
Hermanas

A0 "J

.rcalelllo MBAD AR e
olidario psense.,
EIP San

ernando. —7..§.£'LfJ}LL'41'::.1....

(Fuente del
Rey) Junio | = ‘

- . - s \ “ ’]
f8ociacion d% nger[nea
2 eﬂi‘omﬂ.scular deduda

b

Mesas 15N




3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION
3.3 Sensibilizacion 2023 (15)

Febrero

" CONTRALA ’
WSTITUCIORALACIGY
fORZAP

h PERs
O VRl gy .n

iLEY DE ASISTENG
~



3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:
3.3 Sensibilizacion 2023(15)

Noviembre. &
Campanal5N 4
20 anos
moviéndonos
contigo

Muelle del Tinto,

Sevilla

Diciembre.
Dia de la

“ers

Dos Hermanas,
Sevilla




3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:

3.4 Accion en medios COMUNICACION 2023.

- Prensa escrita o digital: 11 publicaciones
- Television: 3 videos
- Radio local: 1 emision
\ - Canal Youtube: 2 videos
L EBIGEL - Webs o blogs: 17 publicaciones

publicidad| ™ 13

FEBRERD | MES DE CONCIENCIACION DE
2023 ' LAS ENFERMEDADES RARAS

ESCUCHAN(C 6 FM WWW. AHORARADIOGELY

Py P = F—pr————— vy
Setuce - Por un diagnastico rapido y eficaz
R de las enfermedades raras

JUEVES 16 NOVIEMBRE l@

N
\
-z NOVIEMBRE |
N (Co r\ll: - - =
o Plataforma Asistencia Personal Real en programa Solidarios - Canal
Sur

;\mamm

CCOLEOIO PUBLICO S

MERCADILLO SOLIDARIO

1 MINUTO . Teatro benéfico Asense-A en Marbella: 'Vuelve

Alicia, vuelve’




3. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:

3.5. PUBLICACIONES: ensayos y guias:

= “Guia de recursos soclo-sanitarios y educativos para
personas con enfermedades neuromusculares”

- i =
Guia de'recursos o
iSocio-sanitarios y educativos
~...para personas con ‘
enfermedades

- neuromusculares #

—— -

I—.

3.6. PAGINA WEB ASENSE-A y Redes
Sociales

» Presencia en Redes sociales:

= /PAgina web ASENSE-A: @ASENSE_A 812 seguidores
www.dasense-a.org

®» 74 entradas @ Facebook @AsenseAnd con 633 seguidores.

= |l Plan de Igualdad r@ Ins’rrq(gjrom @asenseandalucia con 419
seguidores

WhatsApp 617217944

Telegram



http://www.asense-a.org/

‘f_ed—er

- Asesoramiento
Juridico : -
e S (e Asesoramiento
corazén entidades.

- V Programa - Colonias
IMPULSO Fundacion Verano

Mvutua Madrilena

>

Q C,, E Servicio de atencidn
creer multidisciplinar EE.RR

Servicio de At. Psicolégica

F\N onRos

A S EM

Asociacion Sevillana

e
Esclerosis Multiple

4. PROGRAMAS DE ATENCION PERSONAL 2023:




5. PROGRAMAS DE MANTENIMIENTO Y
FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO 2023:

- COLABORACIONES
*Universidades,
*Ayuntamientos,

5.1 . * )
BUsqueda de HoSEICES
Recursos *centros educativos
Economicos - RESPALDO DE OTRAS
ENTIDADES
- Peticion de citas y * FEDERACIONES
reuniones * CONVENIOS
- Autorizaciones
: 5.2
- Permisos
Gestion

- Organizacién y
coordinacion

- BUsqueda de
recursos

previa

Personas socias,
familiares,
cuidadoras y
voluntarias



- Los Quecos

“Pon un Queco en tu vida,
pon esperanza en la mia”

GRACIAS




