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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacién

ASOCIACION SEVILLANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE

Régimen Juridico'

Ley de Asociaciones

Registro de Asociaciones?

Seccion Primera del Registro Provincial de Asociaciones de Sevilla

Numero de Inscripcién en el Fecha de
Registro correspondiente Inscripcion® CIF
5.835 22-7-96 G-41803974

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Numero Codigo
Postal

Avda. de Altamira 29 - Blog. 11 - 41020

Acc.A

Localidad / Municipio Provincia Teléfono

Sevilla Sevilla 954523811

Direccién de Correo Electrénico Fax:

esclerosismultiple@hotmail.com 954523811




2.

FINES ESTATUTARIOS

ARTICULO 6° - FINALIDAD. La Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple, que
nunca perseguira una finalidad lucrativa, se dedicara a la promocion de toda clase
de acciones e informacion destinadas a mejorar ia situacion de las personas
afectadas por la esclerosis multiple y enfermedades similares.

Para alcanzar lo indicado la citada entidad se dedicara de manera prictitaria a las
actividades siguientes:

a) Apoyar la agrupacién de todos los pacientes de esclerosis multiple y

b)

d)

9)

enfermedades similares que vivan en Sevilla y provincia, para poder trabajar
de forma coordinada en la consecucién de los objetivos.

Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones de los problemas de
prevencion, tratamiento y curacion de estas enfermedades.

Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus
familiares, con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicaciones de
las mismas.

Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayuda para los
asociados, a fin de proporcionar la integracion social de los mismos: familia,
ensefnanza, formacién profesional, relaciones laborales, ocio y tiempo libre,
voluntariado social, etc.

Estimular y promover la investigacién cientifica de estas enfermedades en
todos sus procesos para mejorar las posibilidades terapeuticas vy
rehabilitadoras.

Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad, para
conseguir los cambios de actitud social que permitan una mejora en la
calidad de vida de los afectados.

Llevar a cabo la presentacion de servicios de rehabilitacion, atencién integral
y ayuda a domicilio, para mejorar la calidad de vida de los afectados.

3.

NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas Numero de personas Numero total de
asociadas juridicas asociadas socios*

952

11 ' 563

Naturaleza de las personas juridicas asociadas®

- 3 Hermandades, 1 Ayuntamiento, 7 empresas privadas (1 Club Deportivo, 1
Academia de inglés, 1 Consultoria, 1 Empresa material rehabilitacion, 1 Agencia de
vigjes, 1 Material publicitario y 1 Imprenta).
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4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. ldentificacion de la actividad

Denominacién de la actividad

ATENCION INTEGRAL A PERSONAS AFECTADAS DE ESCLEROSIS MULTIPLE
Y ENFERMEDADES NEUROLOGICAS SIMILARES.

Servicios comprendidos en la actividad’

Se han desarrollado los siguientes programas:

» Programa de Rehabilitacion: médico rehabilitadora, fisioterapia, logopedia y
psicologia.

» Consulta Médica: médico de atencién primaria.
» Programa de Atencion Social.
» Programa de Orientacién Juridica.
~« Programa de Orientacién e Informacion.
e Programa de Ocio y Tiempo Libre.
e Programa de “Transporte Adaptado”.

» Programa “Promocién de la Autonomia Personal y Atencion Psicosocial” —
Ayuntamiento de Sevilla.

» Programa “Formacién en Ayuda Mutua y Autocuidado” - Consejeria de Salud.

* Programa “En la Esclerosis Multiple tu ayuda suma” - Ayuntamiento de
Sevilla.

» Programa “Atencién Integral: social, rehabilitacion y psicolégica” — Consejeria
de Igualdad.

» Programa “Campafiia de sensibilizacién, formacién e informacién sobre
Esclerosis Mdltiple” — Fundacién ONCE.

» Programa “Atencién Integral a personas con Esclerosis Multiple vy
enfermedades similares” — Ibercaja.

« Pagina web con informacién actualizada.

» Emisora de radio:"ASEM-RADIO".

= _Participacién en el Programa IRPF de AEDEM — COCEMFE.,

¥



e Participacion en el Programa IRPF de FEDEMA “Programa andaluz de
atencion socio-sanitaria en domicilio a personas con discapacidad
“Promocién de la Autonomia Personal”

 Participacion en el Programa de CODISA — PREDIF “Programa fomento de la
vida independiente a través de la asistencia personal”.

Breve descripcion de la actividad®

Las personas afectadas de Esclerosis Multiple y enfermedades neurolégicas
similares que atendemos, llegan a nuestra entidad y son valoradas, pasando a
recibir los diferentes servicios que les sean prescritos.

Los servicios sanitarios son ofrecidos por profesionales dados de alta en la
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia.

B. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Namero

Personal asalariado 19

Personal con contrato de servicios 0

Personal voluntario 4

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE" IMPORTE
Gastos por ayudas y otros 659,00 €
a. Ayudas monetarias 659,00 €

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano

de gobierno
Aprovisionamientos 208,81 €
a. Cdmpras de bienes destinados a la 208,81 €
actividad




Ll s
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 178.493,26 €
Otros gastos de la actividad 106.427 74 €
a. Arrendamientos y canones
b. Reparaciones y conservacion 5.322,92 €
C. Servicios de profesionales independientes 2.446,17 €
d. Transportes 884,40 €
e. Primas de seguros 274198 €
f. Servicios bancarios 2.220,75 €
g. Publicidad, propaganda vy relaciones 67.903,73 €
publicas
h. Suministros 4.969,30 €
i. Tributos 397,45 €
| Oftros servicios 19.541,04 €
Gastos excepcionales 53,50 €
Amortizacién de inmovilizado 11.380,66 €
Perdidas de inmovilizado 200,94 €
Adquisicién de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 297.513,91 €




FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 36.559,57 €
Prestaciones de servicios de la actividad 49.606,45 €
(incluido cuotas de usuarios)"’
Promocién y captacion de recursos 60.176,00 €
Legado de capital 3.718,15 €
Ingresos con origen en la Administracion 27.154 99 €
Publica*?
a. Subvenciones 27.154 99 €
Oftros ingresos del sector privado 113.130,62 €
a. Subvenciones 66.875,00 €
b. Patrocinios 26.600,00 €
c. Otros 19.655,62 €
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 290.345,78 €

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

580

Clases de beneficiarios/as:

563 socios y 17 usuarios.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:'®

1) Tener Esclerosis Multiple o una enfermedad neurolégica similar.
2) Ser cuidador/a.
3) Estar asociado/a y/o ser usuario/a.

Las condiciones econémicas varian segun las circunstancias de cada persona, ya
que hay socios y usuarios/as que pagan una cuota de 110 € al afio y otros que
pagan la mitad o no pagan nada. Hay unos precios por servicios, dependiendo de la
condicion econdmica de cada caso: Fisioterapia y Logopedia: 15 €, Psicologia: 20 €,
Trabajo Social y Talleres Ocupacionales: gratis, Orientacién Juridica: gratis.




Hay que tener en cuenta que hay personas que carecen de medios econémicos no
pagan o pagan solo una parte. Puedan aportar o no, todos/as reciben la misma
rehabilitacion.

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

Cada beneficiario/a recibe las terapias que le son prescritas por cada profesional,
dependiendo de sus necesidades.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con [a realizacion de la actividad:

Programa de Rehabilitacion:

» Se han realizado 35 valoraciones nuevas en consulta de Fisioterapia.

» Consulta Médica: Se han atendido a los pacientes de enero a diciembre de
2018.

» Se han ofrecido 3.222 servicios de Fisioterapia en nuestro Centro de
Rehabilitacion y 122 servicios de Fisioterapia en domicilios.

- 191 sesiones de Rehabilitacion Bioelectromagnética.
- Se han 240 sesiones de Electro estimulacion.

» Se han ofrecido 258 servicios de Psicologia, de los cuales 44 sesiones han
sido en Talleres de Estimulacion Cognitiva.

* Se han ofrecido 83 servicios de Logopedia.

Programa de Atencién Social:

* Se han atendido 38 casos.

Programa de Atencién y Orientacién Juridica — FEDEMA — Conseieria de Igualdad:

» Se han ofrecido 77 atenciones de servicio juridico.

Programa de Atencion e Informacion:

o Se han ofrecido 127 servicios: 86 de informacion telefénica y 41 de
informacion personal.




Programa de Ocio v Tiempo Libre:

Pr

Asistencia “Didlogos Inspiradores”, Organizado por Laboratorios Roche. 20
de febrero de 2018. Asistieron un total de 52 personas.

Jornada - Taller - Convivencia, 27, 28 y 29 de abril de 2018 en Islantilla. Han
participado 28 personas.

Crucero por el Guadalquivir.13 de mayo de 2018. Han participado un total de
52 personas.

Jornada - Taller — Convivencia, 19, 20 y 21 de octubre de 2018 en Islantilla.
Han participado 48 personas.

Jornada — Taller, 16 de diciembre de 2018. Han participado 92 personas.

ograma “Transporte Adaptado — Conseieria de lqualdad:

Se han ofrecido un total de 603 servicios.

Programa “Promocién de la Autonomia Personal y Atencién Psico — social” —

Avuntamiento de Sevilla:

Se han atendido a un total de 45 personas.

Programa “Formacion en Ayuda Mutua y Autocuidado — Consejeria de Salud™

Grupos de Ayuda Mutua; Se han atendido a 52 personas.

Formacion de cuidadores, voluntarios, familiares, afectados/as y
profesionales relacionados, en rehabilitacion, promocion y participacion en
salud: Han participado 328 personas.

Programa “En la Esclerosis Mdaltiple tu ayuda suma” — Ayuntamiento de Sevilla —

Distrito Este —~ Alcosa - Torreblanca:

Se han atendido a 830 personas.

Programa “Atencién Integral: social, rehabilitacion v psicolégica” — Consejeria de

| .

lgualdad:

Se han atendido a 230 personas.




Programa IRPF — AEDEM — COCEMFE:

e Se han atendido a 13 personas.

Programa IRPF de FEDEMA: Programa andaluz de atencién socio-sanitaria en
domicilio a personas con discapacidad “Promocion de la Autonomia Personal™

e Se han atendido a 10 personas.

Participacion en el Programa de CODISA — PREDIF “Programa fomento de la
vida independiente a través de la asistencia personal’.

e Han participado 5 asistentes personales durante 3 meses.

Pagina web con informacién actualizada:

s WwWww.emsevilla.es

La pagina web ha recibido un total de 300.395 visitas durante 2018.

Emisora de radioc”ASEM-RADIQ”:

e http://radio.emsevilla.es/

Asamblea General:

e Han participado 30 personas.
Publicacioén:

e Revista “Noticias ASEM n° 4”.

L7

< En total se han ofrecido 4.996 servicios de atencién directa.

< Se han atendido a 1.336 personas.




OTROS PROGRAMAS Y ACTIVIDADES:

| Maratén de Fitness “Muévete por la Esclerosis Multiple”, 26 de mayo de 2018:

¢ Han participado 201 personas.

V_Carrera Popular “Muévete por la Esclerosis Mdltiple”. 18 de noviembre de

2018.

* Se han inscrito 1.665 personas.

Programa “Camparia de Sensibilizacion e Informacion sobre Esclerosis Mdltiple”:

* 9 Jornadas Informativas en pueblos de la provincia. Se ha informado en los

pueblos a 2.229 personas.

- 26 de enero de 2018. Jornada Informativa en Olivares. Se ha ofrecido
informacién a 381 personas.

- 2 de febrero de 2018. Jornada Informativa en Umbrete. Se ha ofrecido
informacién a 343 personas.

- 9 de febrero de 2018. Jornada Informativa Las Cabezas de San Juan. Se ha
ofrecido informacién a 82 personas.

- 16 de febrero de 2018. Jornada Informativa Morén de la Frontera. Se ha
ofrecido informacion a 350 personas.

- 19 de febrero de 2018. Jornada Informativa en Carmona. Se ha ofrecido
informacion a 346 personas.

- 23 de febrero de 2018. Jornada Informativa Santiponce. Se ha ofrecido
informacién a 209 personas.

- 16 de marzo de 2018. Jornada Informativa SanlGcar la Mayor. Se ha
ofrecido informacion a 100 personas.

- 16 de abril de 2018. Jornada Informativa Arahal. Se ha ofrecido informacién
a 209 personas.

- 4 de mayo de 2018. Jornada Informativa La Puebla de Cazalla. Se ha
ofrecido informacién a 209

Jornada Informativa “Dia Mundial”. Se ofreci6 informacion a 5.400 personas.
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Jornada Informativa en la Semana de la Esclerosis Miltiple”

- “XXI Jornada de Formaciéon de Voluntariado”. 2 de octubre de 2018. Han
participado 165 personas.

- Jornada Informativa 9 de octubre de 2018. Se ha ofrecido informacién a un
total de 7.700 personas.

- XV Jornada Cientifica sobre Esclerosis Mdltiple. Han participado 310
personas.

| Jornada de Salud de Camas. 14 de noviembre de 2018. Se ha ofrecido
informaciéon a 100 personas.

Jornada [nformativa “Dia Nacional”.18 de diciembre de 2018. Se ofrecid
informacién a 1.193 personas.

< Se han atendido un total de 16.807 personas en diferentes actividades
informativas (Dia Mundial, Dia Nacional, Jornada Formacién
Voluntariado, Jornada Cientifica, Semana de la EM, | Maratén de
Fitness, V Carrera Popular, etc.)

Carrera Popular en Carrion de los Céspedes a favor de la Asociacién
Sevillana de Esclerosis Mdltiple.

Presentacién Documental “Esperanzas Muitiples” — SANOFY — GENZYME.

Reunién con SINERGY Y AFINSOFWARE.

Colaboracién en el Proyecto “Avatar’, organizado por la Asociacién de
Enfermeria Comunitaria AEC.

Participacién Programa de Radio “Las mananas de Radio Betis”.
Participacién Programa de Radio del Sevilla FC “Estilo Sevilla SFC".

Asistencia “IV Foro de Pacientes Innovando y Compartiendo” Organizado en
Barcelona por Novartis.

Asistencia a “Encuentros ABC Discapacidad”.
Asistencia Plan Estratégico 2030 — Ayuntamiento de Sevilla.

Asistencia al “Forum Tribuna Andalucia’, celebrado en Cordoba.
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Asistencia Plan Estratégico 2030 — Ayuntamiento de Sevilla.

Asistencia al “Forum Tribuna Andalucia”, celebrado en Cérdoba.

Asistencia reunion “Plan Estratégico 2019-2025” en el Hospital Universitario

Virgen del Rocio.

Asistencia reunidn técnica de LIPASAM, organizada por el Distrito Este —
Alcosa — Torreblanca del Ayuntamiento de Sevilla.

Asistencia al “ll Congreso Internacional de Asistencia Personal’.

Colaboracion en la

Jornada de Formacién en Esclerosis Multiple “ME

INTERESA” —~ Organizada por Fundacion DINAC y Novartis.

INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION™

Medios Personales®®

¢ Personal asalariado Fijo

Numero Tipo de
medio'® contrato®’

Categoria o cualificacién profesional'®

14

100/200/289

Directora de centro, jefe 22 administrativo, jefa
administracion, auxiliar administrativo, conductora,
fisioterapeuta, logopeda, trabajadora Social,
limpiadora, psicéloga, oficial 12 mantenimiento.

» Personal asalariado No Fijo

NuUumero Tipo de

medio'®  contrato® Categoria o cualificacién profesional®’
3,24 501/502/510 | Fisioterapeuta, logopeda, técnico de sonido, psicélogo,
oficial 12 mantenimiento.

Numero
medio??

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios
prestados a la entidad




s Voluntariado

Numero
medio®  Actividades en las que participan

100 Jornadas Informativas, carrera Popular, Venta de Loteria, Rifas,
Programa de Atencion y Rehabilitacién.

B. Medios materiales

s Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacién juridica Localizacion

1 Cedido por el Ayuntamiento de | Avda. de Altamira, 29 — Blog. 11 —
Sevilla por 50 anos. Acc. A—41020 - Sevilla

1 Propiedad de la Asociacién | Avda. de Altamira, 29 — Blog. 7 —
Sevillana de Esclerosis Muiltiple. Local 19 — 41020 — Sevilla.

Caracteristicas

El local cedido por el Ayuntamiento de Sevilla, tiene 214 M2, repartidos en:
recepcion, sala de consultas, sala de rehabilitacion, 4 aseos, dos de ellos
adaptados, archivos y sala de administracion. Este esta considerado Centro
Sanitario por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, con NICA 17905,

El local propiedad de la Asociacion, tiene 60 M2, repartidos en sala de Talleres,
despacho, 2 aseos y archivo.

Los dos locales estan completamente adaptados.

* Equipamiento

Numero Equipamiento y vehiculos Localizacion/identificacion

2060004 Programa némina Contabilidad

2060005 Programa Contaplts ELITE Contabilidad

2060006 | Web de ASEM Servidor / Internet

2060007 | Windows 2003 Servidor

2060008 | Balance Software Sala de rehabilitacién

2110000 Local ASEM Avda. de Altamira, 29 —~ Bl. 7 — local 19
2110001 Obra local 19 Local 19
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B
2110002 Impuesto construccion local 19 Local 19
2110003 | Centro de Dia, local bl. 11 Local bl. 11
2110004 || Reforma Centro de Dia Local bl. 11
2150002 | Material de rehabilitacion Sala de rehabilitacion
2150005 Espejo logopeda Sala de consultas
2150007 | 2 x Bastén con base Sala de rehabilitacion
2150009 | Camilia eléctrica Sala de consultas
2150019 | Camilla eléctrica 2 secciones Sala de rehabilitacion
2150020 Biombo 3 cuerpos Sala de rehabilitacion
2150021 Colchoneta plastica Sala de rehabilitacion
2150022 | Curia rehabilitacién Sala de rehabilitacién
2150023 | Maleta reanimacion Sala de consultas
2150024 | Bascula romana Sala de rehabilitacion
2150025 | Equipo diagnostico Sala de consultas
2150027 || Camilla neurolégica 2 cuerpos Sala de rehabilitacién
2150030 | Dinamémetro de Collin Sala de consulta
2150031 Bascula columna Sala de rehabilitacion
2150032 Podoscopio Sala de rehabilitacion
2150033 | Aspirador de flemas Sala de consuitas
2150035 | Graa Sala de rehabilitacion
2150036 Entrenador de piernas-brazos Sala de rehabilitaciéon
2150037 | Sistema elevacién de techo Sala de rehabilitacion
2150038 | Bemer-bioelectromagnético Sala de rehabilitacion
2150043 | Balance Trainer Sala de rehabilitacion
2150044 Soporte rodilia Sala de rehabilitacién
| 2150045 | Soporte cadera Sala de rehabilitacion

14




2150046
2150047
2150048
2150049
2150050
2160050
2160051
2160052
2160053
2160055
2160056
2160057
2160058
2160059
2160060
2160061
2160065
2160067
2160068
2160069
2160070
2160071
2160072
2170006
2170009
2170016

Bafo parafina

Lampara infrarrojo

Equipo Electroest. Theta 500
Tabla deslizante rehabilitacion
Horse Riding Azul
Mobiliario inicial centro
Mesa taquigrafia y cajonera
Termo-encuadernadora
Frigorifico

Muebles para archivos
Encuadernadora manual

2 Muebles para archivos

2 Archivadores

Sillén direccién

Armario taquilla

Mueble archivo

Sillones despacho

12 Sillas metalicas

Mesa aluminio

Cajonera con ruedas
Archivador 2 cajones
Frigorifico ANSONIC
Teléfono inalambrico
Ordenador Pentium
Teléfono fax

Ordenador

Sala de rehabilitacion
Sala de rehabilitacion
Sala de rehabilitacion
Sala de rehabilitacion
Sala de rehabilitacion
Todo el centro
Administracién
Direccion
Administracion
Administracion
Direccion
Contabilidad
Administracién
Direccidn

Baro caballeros

Sala rehabilitacion
Administracién
Recepcidén

Cuarto trastero
Direccidn

Direccién

Local 19

Direccién

Direccion

Direccion

Recepcion
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2170019
2170020
2170022
2170024
2170025
2170027
2170028
2170029
2170030
2170031
2170032
2170033
2170035
2170036
2170037
2170038
2170039
2170041
2170042
2170043
2170044
2170045
2170047
2170048
2170049
2170050

Ordenador Pentium IV
Ordenador Pentium IV
Equipo informatico
Centralita teléfono
Teléfono fax

2 Famitel

1 Famitel

Equipo informatico
Fax

Monitor

Contador de monedas
Ordenador + TFT
Disco duro externo
Equipo Mac + software disefio
Navegador GPS

Disco duro externo
Servidor Web
Servidor HP

Equipo informatico
Disco duro externo
Ordenador portatil
Pantalla TFT 18,5
Impresora Samsung
Disco duro externo 2 TERA
Impresora HP

Televisor LED LEG 42

Direccidn
Contabilidad
Comunicacién
Recepcion
Administracion
Recepcion
Administracion
Direccidn
Recepcion
Direccién
Administracién
Administracion
Direccién
Administraciéon
Contabilidad
Direccion
Contabilidad
Contabilidad
Sala consultas
Contabilidad
Direccién
Contabilidad
Sala de consultas
Contabilidad
Direccién

Sala de rehabilitacion
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2170051
2170053
2170054
2170055
2170056
2170057
2170058
2170059
2170060
2170061
2170062
2170063
2170064
2170065
2180003
2190001

Disco duro externo 1 tera
Mini ordenador

Scaner Canon

Impresora Epson

WII mini

WII Fit Plus

Equipo informatico ATX
Mesa de Mezclas XENYX
Ordenador + monitor radio
Movil SAMSUNG J1 + funda
Grabadora digital

Camara CANON EOS 100D
Ordenador tactil Merck
Contador de Monedas
Furgoneta Ford Transit

Accesorios de bafo

Contabilidad

Sala de rehabilitacién
Direccién

Recepcién

Sala de rehabilitacién
Sala de rehabilitacion
Direccién

Local 19

Local 19

Recepcién
Asociacion
Asociacion

Consulta Logopedia

Asociacion
Asociacion

Cuartos de bano

C. Subvenciones publicas®

Origen Importe Aplicacion

Consejeria de Igualdad y Politicas | 5.796,38 € Programa “Transporte

Sociales Adaptado”

Consejeria de Igualdad y Politicas | 9.713,74 € Programa “Atencion

Sociales Integral: social,
rehabilitacion y
psicologia”

Consejeria de Igualdad y Politicas | 3.055,32 € Mantenimiento

Sociales
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Consejeria de Salud 4.766,55 € Programa  “Formacion
en Ayuda Mutua vy
autocuidado”

Ayuntamiento de Sevilla “Sevilla | 2.527 € Programa  “Promocién

Solidaria 2018” de la autonomia
personal y atencién
psico-social”.

Ayuntamiento de Sevilla — Distrito Este | 1.296 € Programa “En la
Esclerosis Multiple tu
ayuda suma”.

COLABORACIONES, PATROCINIOS, AYUDAS Y SUBVENCIONES

PRIVADAS

* 2.000 € - Ibercaja — “Atencioén Integral a personas con Esclerosis Mltiple y

enfermedades similares”.
6.000 € - Fundacion ONCE — Campaiia de Sensibilizacion.
3.000 € - La Caixa — “V Carrera Popular”.

10.000 € - NOVARTIS - “] Maratén de Fitness”, “V Carrera Popular”,
“‘Equipamiento rehabilitacion”.

2.000 € - Roche Farma S.A — “XV Jornada Cientifica sobre E.M “- “V
Carrera Popular”.

1.000 € - Merck S.L - “XV Jornada Cientifica sobre E.M".
1.000 € - Merck S.L — “V Carrera Popular’.

6.000 € - SANOFI — AVENTIS S.A —“XV Jornada Cientifica sobre E.M “ —
“V Carrera Popular “.

600 € - ROCHE FARMA S.A ~ Convivencia de afectados y cuidadores
2018.

2.500 € — Hermandad Sacramental Los Gitanos.

3.285,24 € - Hermandad Nuestra Sefora del Rosario Coronada Reina y
Patrona de Carrién de los Céspedes.
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6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA
A. En el desempeiio de sus funciones:

Concepto® Origen® Importe

Ninguna _ 0,00 €

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta

Directiva
Puesto de trabajo Habilitacion
estatutaria®’ Importe
Directora del Centro / Departamento de || Articulo 25 j) 29.645,16 €
Proyectos. :

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O
FUNCIONES EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

PROGRAMA DE REHABILITACION:

MEDICO REHABILITADORA

Al tratarse de un Centro Sanitario, la actividad esta dirigida por la Médico
Rehabilitadora, que es la Directora Técnica del Centro y Coordinada la actividad por
la Directora Ejecutiva / Gerente.

Todos los servicios funcionan con cita previa y cuadrantes de seguimiento. Con

estos cuadrantes se tiene constancia de la asistencia y adherencia a todas las
terapias.

FISIOTERAPIA

Una de las funciones del fisioterapeuta en el area de neurologia es la recuperacion
de la funcion motora y uno de los objetivos fundamentales es brindar la posibilidad al
paciente de ser lo mas auténomo posible. Esto puede lograrse partiendo de la
deteccion de sus problemas y déficits principales. Para ello necesitamos elaborar Ia
historia clinica, herramienta basica para poder planificar un programa de fisioterapia
adaptado a las necesidades especificas de cada paciente.
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METODOLOGIA DE TRABAJO

En esta historia clinica se recogen los datos resultantes de una valoraciéon muy
completa de las habilidades funcionales, examen cognitivo, control motor, sistema
somato sensorial y musculo esquelético.

El primer apartado de la historia clinica incluye una anamnesis exhaustiva de la
historia de la enfermedad, donde se recogen aspectos relevantes como pueden ser
los antecedentes familiares, el inicio, la evolucion y el progreso de la enfermedad.

Se continla con una evaluacién mas detallada de las habilidades funcionales.

Se finaliza con la evaluacion de una serie de escalas que nos aportan de forma
objetiva la mejora/estabilizacion o el empeoramiento de los sintomas del paciente.

Posteriormente conforme a esta minuciosa valoracion, elaboramos los objetivos
especificos para cada paciente de forma individualizada.

A continuaciéon enumeramos los objetivos generales en el tratamiento de fisioterapia
en los pacientes de Esclerosis Mdltiple:

+ Mantener los arcos articulares en su maxima amplitud, previniendo con ello
deformidades vy retracciones.

» Reducir las hipertonias, contracturas y acortamientos, asi como disminuir la
espasticidad.

» Tratar algias y dolencias.

* Recuperar la sensibilidad tactil y propioceptiva.

e Aumentar la fuerza y resistencia de los diferentes grupos musculares.

» Incrementar la circulacién sanguinea y, mantener una buena vascularizacion
de los tejidos, mejorando el metabolismo celular.

» Evitar compensaciones anémalas y reeducar los patrones posturales y de
movimiento normal.

e Entrenar el equilibrio y la coordinacion.

e Conservar la marchay la autonomia en la realizacién de las Actividades de
la Vida Diaria (AVD).

En funcion a dichos objetivos vamos a aplicar las siguientes técnicas de fisioterapia:

# Cinesiterapia pasiva.

# Técnicas para disminuir la espasticidad.

Normalizacién del tono muscular y del trofismo de los tejidos.
Programa de potenciacién muscular.

Tratamiento propioceptivo.

Trabajo del equilibrio y coordinacion.

Reeducacién de la marcha.

Fisioterapia respiratoria.

Y/
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# Uso del vendaje neuromuscular.

» Las nuevas tecnologias aplicadas como terapia.

» Adaptaciones ergondémicas para la realizacion de las actividades de [a vida
diaria (AVD).

De forma general se efectian valoraciones semestralmente a los pacientes, si se
observa una disminucién de las capacidades fisicas por avance progresivo de la
enfermedad o agudizacion de los sintomas por la aparicion de un brote, se
realizaran revisiones mas frecuentes. De esta manera el paciente recibe una
evaluacion continua, ya que es prioritaria para establecer nuevos objetivos segun
vaya evolucionando la enfermedad del paciente.

Se realiza un programa de atencion continuada y formacion personalizada a
cuidadores y familiares para los cuidados al paciente dependiente. Como material
de apoyo se les hace entrega de manuales de formacién elaborados por los
profesionales del centro. Se les instruye en el concepto de higiene postural como la
base principal para la realizacién de movilizaciones y transferencias al paciente
dependiente que permiten minimizar los riesgos de padecer una lesion, asi como
ofrecer a la persona el maximo confort y seguridad. A los familiares y cuidadores se
les ensefia un programa de ejercicios para el mantenimiento fisico de la espalda con
ejercicios respiratorios, estiramientos musculares y fortalecimiento muscular.

Se han prestado un total de 3.344 servicios de los cuales 122 se han realizado en
domicilio.

ELECTROESTIMULACION

La Electroestimulacion se define como la terapia fisica que aplica diversos tipos de
impulsos eléctricos que a su vez cuentan con una gran gama de variaciones en
frecuencia y amplitud, para conseguir una respuesta motora (contraccion de la
musculatura a tratar).

Los impulsos eléctricos se generan en un dispositivo (electroestimulador) que se
aplica a traves de electrodos que se adhieren a la piel sobre los musculos gque se
pretenden estimular o préximos a ellos. Dichos impulsos eléctricos cuando alcanzan
suficiente amplitud, tienen la capacidad de producir un potencial de accion muscular,
el nervio conduce la sefial y en la placa motora se desencadena una descarga que
produce una contraccion.

La eficacia de este tratamiento en pacientes con Esclerosis Multiple esta en relacion
con la intensidad aplicada, a mayor intensidad mas nimero de motoneuronas
activadas. La intensidad se mide en mA (miliamperios) y se aumenta manualmente
en el electroestimulador segun la tolerancia del paciente.

Disponemos del modelo electroestimulador Compex Theta 500 especifico para
rehabilitacién y alivio del dolor. Dispone de numerosos programas para la
recuperacion de la actividad motora, para potenciar la musculatura y para el alivio
del dolor. Se han prestado 240 servicios.
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BEMMER

La Terapia Vascular de Bemer se basa en la vasomocion, que son contracciones
ritmicas que mejoran la microcirculacién activando la circulacion de los vasos
sanguineos mas pequefios mediante la aplicacion de ondas electromagnéticas.

Consiste en una manta en cuyo interior se encuentra una estera de bobinas que
genera una onda compleja que afecta de manera reguladora y regeneradora a todos
los drganos, glandulas endocrinas y sistemas corporales. Existen varios programas
de aplicacion que se cambian en la unidad de control en funcién de los beneficios
gue queramos alcanzar.

La circulacién sanguinea es el sistema de suministro del cuerpo humano, suministra
nutrientes y oxigeno a los tejidos y 6rganos del cuerpo. De esta forma se mejora el
rendimiento de las células del cuerpo produciendo gran variedad de beneficios en
los enfermos de Esclerosis Multiple.

Se han prestado un total de 191 servicios.

BALANCE TRAINER SOFTWARE

El Balance Trainer es un bipedestador dinamico, ajustable al paciente, que permite
reeducar el equilibrio. propiocepcion, fortalecer y lograr el control det tronco, trabajar
la fuerza muscular en miembros superiores, prevenir contracturas en los inferiores y
entrenar las actividades de la vida diaria (AVD), ayudando por tanto a mejorar las
capacidades motrices de los pacientes con Esclerosis Mdultiple, las cuales se ven
mermadas en mayor o menor grado durante el desarrollo de la enfermedad.

Las posibilidades de movimiento en el Balance Trainer proporcionan estimulos
sensoriales, motores y cognitivos.

Los beneficios de este bipedestador dinamico se ven aumentados con el programa
Balance-Software, un software para el desarrolio de las actividades evaluativas y
terapéuticas. Se trata de un sistema innovador de biofeedback gue permite una
bipedestacion mas eficiente optimizando los resultados del bipedestador. El
Balance-Software funciona a través de un sensor de movimiento, donde el paciente
puede regular su postura a través de los diferentes ejercicios de coordinacién en la
pantalla. Este sistema permite al fisioterapeuta llevar cabo un proceso de
documentacion, guardando los resultados de los ejercicios para poder llevar un
seguimiento de los logros conseguidos por el paciente, ademas de poder realizar los
cambios que considere oportunocs en el programa de rehabilitacidén basandose en la
informacién obtenida.

[
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VIDEOCONSOLA WII

El sistema WII Balance Board compuesto por una consola, controles y un sensor de
movimiento, junto al programa Wii Fit plus, actia a modo de bascula y capta de
forma instantanea los movimientos, el centro de gravedad y el peso del paciente,
lievandolos a la pantalla consiguiendo un biofeedback que genera en el paciente un
cambio en la respuesta motora para optimizarla. Permite por tanto mejorar y
entrenar habilidades motoras en un contexto extremadamente motivador. Ademas
puede ser empleada como herramienta de valoracién y como instrumento de
seguimiento de [a intervencién con el paciente.

Wii Fit actta mediante un sistema de biofeedback visual ofreciendo informacién al
individuo sobre lo que esta realizando y como lo esta haciendo: el/la paciente ve en
la pantalla el avatar que lo representa y éste se mueve como él/ella lo hace.

Muchas son las modalidades de juego que ofrece dicha videoconsola desde
tonificacion, aerobic, yoga... hasta ejercicios de propiocepcién y equilibrio, siendo
estos dltimos los mas utilizados desde el ambito de la fisioterapia, ya que la
alteracion del equilibrio es de los sintomas maés frecuentes e incapacitantes de la
Esclerosis Multiple. Un equilibrio correcto es necesario para que un individuo lleve a
cabo todas las actividades de su vida diaria de una forma segura. Su afectacion
puede provocar que la persona sufra caidas. La prevencion de las caidas y el

trabajo del equilibrio son por tanto de vital importancia en pacientes con Esclerosis
Multiple.

ONE HAND

Es una herramienta para la rehabilitacion fina de la mano en formato virtual. Se trata
de un dispositivo que se conecta mediante USB a un ordenador conectado a una
pantalla, permitiendo realizar a través de este dispositivo de captura e interpretacion,
los movimientos propios de la mano como son la oposicidon del pulgar (pinza), abrir y
cerrar la mano, disociar el movimiento de cada uno de los dedos de la mano...

One Hand utiliza la tecnologia del videojuego con fines terapéuticos. Mediante un
contexto virtual y ladico se activa el area cerebral encargada del movimiento de la
mano, mejorando asi, las posibilidades de conservar la funcionalidad de la misma
mediante un mecanismo de biofeedback. Los ejercicios que se realizan con la mano
van a recrear patrones de movimiento necesarios para las muchas actividades de la
vida diaria.

Los pacientes con Esclerosis Miltiple pueden ver afectada la movilidad del miembro
superior y mas concretamente de la mano, ya que cualquier afectacion por minima
que sea de la musculatura y de la sensibilidad repercutira de manera negativa en la
motricidad fina de la misma. Es por ello de vital importancia la rehabilitacion motriz
en este tipo de pacientes, resultando el software One Hand por sus caracteristicas
muy adecuado para incluirlo en el proceso rehabilitador de la mano.

]
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SIMULADOR DE HIPOTERAPIA

Se trata de un dispositivo mecénico que simula el movimiento equino. La hipoterapia
es una estrategia de tratamiento fisico utilizado desde hace décadas para mejorar la
postura, el equilibrio y la funcion general de personas con problemas motores. En el
caso de los enfermos de esclerosis mdltiple el simulador de hipoterapia puede
proporcionar mdltiples beneficios. La sintomatologia clinica de estos pacientes
puede abarcar problemas motores y sensitivos. Entre ellos se citan los siguientes:
alteracion del equilibrio, pérdida de fuerza, alteracién de la coordinacion, alteracién
del tono muscular, pérdida de rango de movimientos en las distintas articulaciones,
alteracién de la postura, alteracion de la marcha y dificultades en el procesamiento
sensorial.

El movimiento que realiza el simulador de hipoterapia reproduce el paso del caballo.
Este movimiento tan preciso, ritmico y repetitivo repercute en la cadera, pelvis,
raquis, cintura escapular y caja toracica, activando cadenas cinéticas que modifican
y mejoran el control postural e incluso mejora Ia dinamica respiratoria. Los ejercicios
que pueden realizarse en el simulador sirven para estimular las reacciones de
equilibrio y para automatizar la disociacion de las cinturas escapular y pélvica,
necesarias para la reeducacion del patrén de marcha normal.

Este equipamiento esta subvencionado por Novartis.

ATENCION LOGOPEDICA

La intervencion logopédica en Esclerosis Mdltiple esta dirigida a las personas
afectadas para mejorar en la medida de lo posible las alteraciones que se producen:
respiratorias, cognitivas, lectoescritoras, paralisis faciales, problemas de voz, de
lenguaje y dificultades al tragar, lo que es llamado, disfagia.

El principal objetivo de la terapia en logopedia es mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas. A continuacion, se muestran Ios objetivos especificos que se
tienen en cuenta a la hora de la rehabilitacion:

Adquisicion y generalizacién de la respiracion diafragmatica: Con el
objetivo de aumentar la capacidad vital del paciente para asi disminuir
la fatiga, aumentar el tiempo de fonacion e intensidad de voz y prevenir
o tratar la patolegia vocal.

» Mejorar y/o mantener el funcionamiento de las capacidades cognitivas
que intervienen en la comprension y expresion del lenguaje.

« Trabajar las alteraciones lecto-escritoras.

e Estimulacién y tonificacion de la musculatura orofacial. Para aumentar
la tonicidad de la musculatura facial implicada en el habla, deglucion y
en la expresién del rostro.




* Ajustar parametros acusticos de voz (intensidad, tono y timbre).

« Mejorar habla y articulacion: para mejorar el nivel de inteligibilidad del
discurso. ‘

« Estimular el lenguaje a nivel de expresion y comprension.

¢ Ofrecer sistemas alternativos y/o aumentativos de comunicacion en el
caso que fuera necesario.

» Prevenir y tratar dificultades deglutorias.

La rehabilitacion logopédica ayuda a los pacientes a mejorar la propia comunicacion,
intentando asi, evitar el aislamiento y fomentando la integracion social y mejorando
su calidad de vida.

Se han prestado un fotal de 83 servicios de logopedia.

PSICOLOGIA

La terapia psicolégica esta dirigida aquellas personas afectadas por la esclerosis
multiple y sus familiares /cuidadores. La E.M. es una enfermedad degenerativa que
afecta al sistema nervioso central y que por lo tanto va mermando las capacidades
no sdlo cognitivas sino también fisicas de aquellas personas que la padecen. En
este contexto la atencion psicoldgica se vuelve imprescindible en el fratamiento de
dicha enfermedad, no sélo en aquellas personas que la padecen, en las cuales el
objetivo consiste por un lado en reducir la sintomatologia asociada a todo proceso
degenerativo, como lo es la sintomatologia ansioso-depresiva, y por otro lado dotar
de estrategias de afrontamiento que permitan enfrentar la enfermedad con la mayor
cantidad de recursos posibles. Los familiares/cuidadores se vuelven en la mayoria
de los casos indispensables en el dia a dia de dichas personas.

METODOLOGIA DE TRABAJO

En primer lugar se realiza una evaluaciéon neuropsicolégica. En ella se tienen en
cuenta los informes previos y la historia clinica del paciente. La herramienta principal
es la entrevista clinica, la cual puede durar varias sesiones y en la que se recaba
una gran cantidad de informacion, con el fin de establecer un diagnéstico claro sobre
el que empezar un tratamiento especifico. Como apoyo de la entrevista clinica se
realizan pruebas estandarizadas para medir de forma objetiva algunos parametros
neuropsicoldgicos.

Herramientas de evaluacion y diagnostico:

1. Entrevista clinica

2. Test estandarizados:




- MMSE de Lobo.

- HARS (Escala de Hamilton para la ansiedad).
- HDRS (Escala de Hamilton para la depresion).
- FAS.

- RAVLT.

Una vez que la evaluacion neuropsicolégica es llevada a cabo se realiza un plan de
accion que tiene dos vertientes principales: la terapia psicolégica y la estimuiacion
cognitiva.

LA TERAPIA PSICOLOGICA:

La terapia se planifica teniendo en cuenta diversos factores. En primer fugar los
resultados obtenidos en la valoracion que nos permiten marcarmos un objetivo en la
terapia y que varian en funcién de la sintomatologia mostrada por el paciente, asi
como de los recursos psicolégicos de los que dispone.

La tecnica empleada en dichas terapias también varia en funcién de los objetivos
planteados y del tipo de persona, eligiendo la mas adecuada para cada uno de los
perfiles, siendo la terapia breve la mas usada debido a las caracteristicas Y
sintomatologia de estos pacientes.

En cuanto al encuadre suele ser individual, aunque en algunas ocasiones se
plantea una terapia de pareja o familiar para un abordaje sistémico del problema.

Los principales objetivos planteados en la terapia psicolégica en pacientes con EM
son:

e Dotar de estrategias de afrontamiento dtiles para hacer frente a la
enfermedad.

» Disminucién de la sintomatologia ansioso-depresiva.

» Mejorar la autoestima y la seguridad en si mismo.

e Disminuir el aisiamiento social.

» Desarrolio y fortalecimiento de habilidades sociales.

» Superar procesos de duelo.

e Mejorar la calidad de vida aumentando la salud emocional.
e Aprender y desarrollar habitos de vida saludables.

* Obtener mayor adherencia a los tratamientos.

» Elaboracidon de traumas emocionales previos, que dificulten el afrontamiento
de la enfermedad.
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e Aumento de la autonomia personal.

¢ Disminucién de sentimientos de frustracion e inutilidad.

LA ESTIMULACION COGNITIVA:

Como ya sabemos, la E.M. produce un deteriora cognitivo asociado a la
enfermedad. Sabemos también que los estudios encuentran diferencias en cuanto al
patron de afectacién cognitiva, pero también es cierto que estas diferencias,
habitualmente, lo son de caracter cuantitativo y no tanto cualitativo, es decir, que las
funciones alteradas, en la mayoria de los estudios, son las mismas, tan sélo suele
cambiar el grado de dicha afectacion.

Los déficits cognitivos mas habitualmente encontrados en estos pacientes afectan a
la atencién sostenida, velocidad del procesamiento de la informacion, razonamiento
abstracto, memoria, funciones ejecutivas y lenguaje.

Con la estimulacion cognitiva nos proponemos trabajar sobre las areas cognitivas
sensibles a padecer deterioro, sobre aquellas que han sufrido un déficit y sobre
todo con las areas cognitivas conservadas con el fin de fortalecerlas vy facilitar el
fendmeno de la plasticidad neuronat.

Se lleva a cabo principalmente con un programa informatico de estimulacién
cognitiva donado por Merck, basado en una serie de ejercicios que estimulan las
diferentes funciones cognitivas, y los cuales pueden realizarse a través del mismo
ordenador desde una pantalla tactil, o bien ejercicios impresos en papel y realizados
a lapiz por los pacientes.

Los objetivos que nos planteamos con el trabajo de estimulaciéon cognitiva en los
pacientes afectados por E.M.

Son los siguientes:

« Mejora y/o mantenimiento de la memoria tanto a corto plazo como
episodica.

* Mejora y/o mantenimiento de la atencién, tanto atencién sostenida,
selectiva y dividida.

*» Mejora y/o mantenimiento en la velocidad de procesamiento de la
informacién.

* Mejora y/o mantenimiento de la orientacion temporo-espacial.

* Mejora y/o mantenimiento de las funciones ejecutivas.

* Mejora y/o mantenimiento del lenguaje. Expresién, comprension,
denominacion y fluidez verbal.




De las personas atendidas:

» EI100% acudia a consulta con sintomatologia ansioso-depresiva.
¢ Un 70% muestra algun tipo de deterioro cognitivo.

s EI75% muestra una baja autoestima.

e EI25% presenta aislamiento social.

» EI 85% se encuentra inmerso en un proceso de duelo, siendo la negacion
la fase predominante en el 80% de ios casos tratados.

e El90% de los casos presenta ideacion suicida.

Se ha ofrecido un total de 258 sesiones de psicologia de las cuales 44 han sido de
estimulacién cognitiva.

CONSULTA MEDICA DE ATENCION PRIMARIA

A lo largo de todo el afio, hemos contado con la colaboracion de un Médico de
Familia, que ha pasado consulta para los pacientes y cuidadores, resolviendo todas

sus dudas.

PROGRAMA DE ATENCION SOCIAL

Las personas afectadas de Esclerosis Miltiple o de otras enfermedades
neuroldgicas similares una vez que han sido diagnosticadas se enfrentan a una
serie de dificultades a las que deben de hacer frente:

» Dificultades en el ambito laboral:

» El caracter impredecible de la enfermedad, asi como su sintomatologia,
dificultan la basqueda de empleo o el mantenimiento del puesto de trabajo.

» Como consecuencia de la evolucion de la enfermedad se pueden producir
bajas laborales e incluso despidos (la fatiga es uno de los sintomas que mas
les afecta a la hora de poder desempeniar su puesto de trabajo).

» Necesidad de adaptacién del puesto de trabajo.
* Reajuste profesional tras el reconocimiento de la Incapacidad Permanente

Total o Absoluta. Esto suele ocasionarles problemas psicolégicos (baja
autoestima, depresion, dificultad para afrontar la nueva situacién, etc.).




» Dificultades en el ambito relacional:
e Deterioro de las relaciones familiares y sociales.
+ Aislamiento, soledad.
-« [Escasa realizacion de actividades de ocio.
Dificultades en el ambito residencial:

* Barreras arquitectdnicas en la propia vivienda y/o en los propios accesos
que impiden o dificultan la movilidad.

* Incremento de gastos para acometer las adaptaciones necesarias y/o
imposibilidad de rehabilitar por cuestiones arquitecténicas.

- Escasez de viviendas pUblicas para personas con especial necesidad lo que
dificulta el acceso a las mismas.

- Escasas ayudas publicas que limitan las adaptaciones de viviendas con
barreras arquitecténicas.

Dificultades en el ambito Sociosanitario:

* Acceso a prestaciones sociales y/o institucionales inadecuadas a las
necesidades reales.

* Necesidad de adquirir ayudas técnicas.

+ Aumento del gasto como consecuencia del tratamiento médico y/o compra
de material ortoprotésico.

Nuestra intervencion se ha centrado en trabajar con toda la unidad familiar. Cuando
existe una persona dependiente en el seno de la familia, es habitual que los
familiares presentes dificultades asociadas a la situacion socio-sanitaria de la
persona afectada. Se suelen preducir problemas en la convivencia, se sienten
desbordados ante la nueva situacion, y a esto hay que afadirle las dificultades y la
falta de medios para poder afrontarlo de la mejor manera posible.

Desde el Servicio de Trabajo Social se ha realizado una primera acogida donde se
ha valorado la situacién de los pacientes y de la unidad familiar, y se les ha
infformado y asesorado sobre los recursos existentes mas adecuados a cada
situacion.

Al trabajar con toda la unidad familiar, podemos conocer mejor las necesidades que
existen y asesorarles de la manera mas eficaz en la busqueda de posibles
soluciones. Se les ha atendido tanto en el Centro como en el domicilio de los
pacientes.




El objetivo principal de nuestra intervencion ha sido mejorar su calidad de vida en la

medida de lo posible y para que puedan alcanzar el mayor grado de autonomia
dentro de sus limitaciones.

El procedimiento que se ha llevado a cabo en cada caso ha sido:

Primera acogida — Valoracion inicial.
Estudio, deteccion, valoracién y diagnéstico de las necesidades.

Informacion, asesoramiento y ayuda en la gestiéon de los recursos mas
apropiados en cada caso.

Apoyo familiar.

Fomento de la participacion, integracién y desarrollo de las
potencialidades de las personas afectadas y de sus familiares.

Seguimiento y Evaluacion.

Los recursos que se han solicitado han sido:

*

10 Solicitudes del Certificado de Discapacidad.
10 Solicitudes de la Ley de Dependencia.
2 Solicitudes del Servicio de Ayuda a Domicilio.

2 Solicitudes de "Ayudas para la Adecuacion Funcional Basica de la
vivienda”.

3 Solicitudes del Servicio de Teleasistencia.

3 Solicitud y renovacion de la Tarjeta de Aparcamiento.
1 Solicitud de Ayudas Técnicas.

1 Pensidn de orfandad.

2 Exencion Impuesto de Circulacién.

1 Informacion solicitud cambio de médico.

2 Informacién prestaciones.

1 Informacién residencias.

Se han atendido a un total de 38 familias.
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PROGRAMA DE ATENCION Y ORIENTACION JURIDICA

Durante 2018, se ha prestado el Servicio de Asesoramiento Juridico a través de la
Federacion de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (FEDEMA), por el
Proyecto subvencionado por Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales de la Junta
de Andalucia.

Este servicio se presta para atender todas las consultas realizadas tanto por parte
de nuestros/as socios/as como de sus cuidadores/as. Las consultas se atienden en
la sede de la Asociacién, aunque en casos de urgencia o de imposibilidad fisica de
desplazamiento a la misma, también se han atendido a través de Internet
www.emsevilla.es.

Las consultas, como siempre, han sido sobre temas muy diversos, la incapacidad
permanente sigue siendo el proceso sobre el que mas se ha pedio informacién con
numerosas consultas.

Aunque éste ha sido el tema mas recurrente, a continuacion realizamos una sintesis
sobre otros temas consultados al Departamento Juridico:

e Normativa sobre ensayos clinicos.
e Proceso de divorcio.
e Demanda contra comunidad de propietarios.
¢ [ncapacitacion judicial.
e Dacion en pago de vivienda.
e Limitaciones a vapear en centros comerciales.
e Requisitos para la obtencion del grado de discapécidad.
e Poder de representacion notarial.
s Despido por padecer esclerosis multiple.
e Incapacidad temporal tras finalizacion del contrato.
o Diferencias entre incapacitacion judicial y grado de discapacidad.
e Derecho a negarse a tratamiento prescrito.
e Causas de extincion de subsidio por Incapacidad Temporal.

o Solicitud de instalacién de rampa en espacios publicos.
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e Conducir con esclerosis multiple.
» Jurisprudencia sobre amortizacion de seguro de hipoteca.

» Reserva de plazas de comedor escolar para alumnos cuyos padres tienen
discapacidad.

* Necesidad de examen del interesado en los procesos de valoracion de la
movilidad reducida.

+ Prejudicialidad penal.

» Relacién entre incapacidad permanente y grado de discapacidad.

» Escala expandida de discapacidad (EDSS).

» Obligatoriedad de soportar el incremento de la prima de los seguros.

» Derecho a derivacion a un centro de servicios y unidades de referencia del
sistema nacional de salud (CSUR).

+ Beneficios fiscales aplicables a las personas con discapacidad.
+ Movilidad funcional y cambio de empresa.

+ Deterioro cognitivo e incapacitacion judicial.

* Incapacidad temporal durante situacion de desempleo.

» Declaraciones de ailta médica en incapacidad temporal por contingencias
comunes.

* Requisitos de acceso al subsidio agrario para personas trabajadoras
residentes en Andalucia menores de 52 afios.

+ Requisitos para que una entidad sea considerada entidad vinculada.

¢ Tributaciéon de inmuebles heredados sin ganancia patrimonial.

* Prevencién de riesgos laborales en peréonas especialmente sensibles.
» Certificacidn tributaria de falta de ingresos.

» Posibles actuaciones de persona incapacitada judicialmente.

» Exencidén o bonificacion de la tasa de examen en pruebas selectivas de
acceso a la funcion publica local para personas con discapacidad.,




» Tributacion de cantidades ganadas por Sentencia Judicial.

» Obligatoriedad de comunicacién del padecimiento de la enfermedad al
empresario.

» Obligatoriedad de someterse a pruebas médicas en el trabajo.
¢ Renovacion de las tarjetas de aparcamiento.

» Obligatoriedad de liquidar un contrato temporal cuando se convierta en
indefinido.

» Requisitos para la obtencién de subvencion en la contratacion con caracter
indefinido de una persona con discapacidad.

Se han atendido desde el Departamento Juridico, durante el gjercicio 2018 un total
de 77 consultas.

Ademas de las consultas, también se llevan a cabo una serie de actuaciones, tanto
ante los Organismos Publicos, como entidades privadas, entre las que podemos
destacar:

ACTUACIONES:

» Evaluacién del Plan de Igualdad del afio 2017.

e Actualizacion de los Planes de Responsabilidad Social Corporativa, lgualdad,
y Calidad Ambiental.

*+ Asistencia a reuniones de Asociaciones en el Colegio de Médicos de Sevilla

» Participacion en sesiones de Mesa Pemmanente de Pacientes
(Farmaindustria).

s Intervencion en Comisién de Participacién Ciudadana del Hospital Virgen
Macarena

e Ponencia en las Jornadas de Voluntariado.
» Ponencia en la XV Jornada Cientifica sobre Esclerosis Mdltiple.

* Redaccién de informes sobre temas de interés juridico para nuestro
colectivo, entre otros:

- Aportaciones al borrador de Reglamento de Desarrollo de la Ley 19/2013 de
transparencia, acceso a la informacién y buen gobiemo.
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- Aportaciones a la propuesta de Proyecto de asistencia personal del sistema
para la autonomia y atencién a la dependencia en la Comunidad Auténoma
de Andalucia.

- Informes sobre la evolucién de la interoperabilidad de la tarjeta sanitaria en
Andalucia en 2018.

PROGRAMA TRANSPORTE ADAPTADO

Cada paciente que necesita Transporte Adaptado para asistir a las terapias, se
incluye en los cuadrantes de dicho servicio, ya que los horarios de recogida y vuelta
son completamente exactos, sin esperas innecesarias, que debido a la enfermedad
no toleran.

Este es un servicio imprescindible para el apoyo a la autonomia personal, ya que
muchos de los pacientes no tienen vehiculo propio adaptado.

Con este servicio también ofrecemos a las personas cuidadoras la posibilidad de
tener tiempo libre para ellas.

Este Programa ha contado con una subvencién de la Consejeria de Igualdad y
Politicas Sociales de la Junta de Andalucia.

Se han ofrecido un total de 603 servicios.

PROGRAMA DE ATENCION E INFORMACION

Se realiza de las siguientes formas:

- Atencion telefonica.
- Atencion personal.
- Jornadas Informativas a pie de calle o en sitios especificos.

- Pagina web: www.emsevilla.es

- Correo electrénico.

La primera vez que los pacientes acuden a nuestro Centro lo que demandan es
informacion respecto a como podemos ayudarles. En esta primera cita nos hacen
preguntas sobre los tratamientos, los servicios que prestamos, su situacion laboral,
personal, etc.

Se les indica el proceso de acceso a todos nuestros servicios, Fisioterapia,
Logopedia, Psicologia, Trabajo Social, Asesoramiento Juridico, Transporte
Adaptado, etc, y se les dan las publicaciones que sean adecuadas a la situacion
actual del paciente.




g

: —
Tﬂ.’éi{ ¥

’ e )
IR * L
: L

"
1]

o

-
2%

X

\
B

Asi mismo informamos sobre cuestiones comunes y se les ofrece el apoyo
necesario que necesitan después del diagnostico.

Se han ofrecido un total de 41 atenciones personales y 86 telefonicas.

PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

ASISTENCIA A “DIALOGOS INSPIRADORES”

El martes 20 de febrero tuvo lugar “Didlogos inspiradores” de la mano del
Laboratorio ROCHE y con la colaboracion de ASEM y FEDEMA. Fue un acto donde
asistieron 52 pacientes de Esclerosis Mdltiple.

JORNADA - TALLER - CONVIVENCIA

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple ha celebrado una Convivencia en el
Hotel llunion de Islantilia los dias 27, 28 y 29 de abril. Este programa forma parte de
un proyecto presentado a Fundacién ONCE.

Hemos contado con 28 participantes, que han podido compartir experiencias con
personas de Esclerosis Multiple de toda Andalucia y asistir a los Talleres
organizados por FEDEMA, para todas las provincias, que en esta ocasion han sido
sobre Grupos de Ayuda Mutua para personas afectadas y cuidadores, y de
formacién para profesionales relacionados con la EM y Juntas Directivas de las
entidades.

CRUCERO POR EL GUADALQUIVIR

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Mdiltiple ha realizado un Crucero por el
Guadalguivir el 13 de mayo.

Un afio méas hemos contado con el patrocinio de “Cruceros Torre del Oro”, para
realizar esta actividad. El tiempo nos acompafié y pudimos disfrutar de una
maghnifica travesia.

Han participado 52 personas.

JORNADA - TALLER - CONVIVENCIA

La Asociacién Sevillana de Esclerosis Mdltiple ha realizado una Jornada Taller en
[slantilla, en el Hotel Hunion, subvencionada por Fundacién ONCE.

Han participado 48 personas, entre afectados/as, cuidadores, voluntarios y
profesionales relacionados con la EM.

El Encuentro se ha hecho coincidir con una actividad de FEDEMA, para optimizar
recursos, aprovechando las mismas actividades y salones.

35



Este Programa se viene realizando desde hace tiempo, con gran acogida por parte
de todos, ya que supone un magnifico momento de intercambio de experiencias, de
ampliacion de amistades, salir de la rutina que es bastante complicada para muchos
de los participantes y en definitiva, mejorar ias condiciones de vida, tanto de
personas afectadas como de sus cuidadores familiares.

JORNADA —~TALLER

El dia 16 de diciembre, con motivo de la celebracién del Dia Nacional de la
Esclerosis Mulliple, celebramos una Jornada — Taller con Convivencia de
afectados/as, cuidadores/as y profesionales relacionados con la EM. A la actividad
asistieron 92 personas. La actividad fue coordinada por la Psicéloga y la
Trabajadora Social de la entidad, aunque en esta ocasion también contamos con la
participacion del Dr. Guillermo lzquierdo Ayuso, que estuvo hablando con todos y
respondiendo todas las preguntas de los/as afectados/as.

Objetivos:
- Mejorar las habilidades sociales.

- Aumentar y posibilitar la inclusién social.
- Apoyar al cuidador.
- Mejorar ias condiciones de vida de los/as afectados/as.

ACTIVIDADES:
- Almuerzo.

- Grupos de Trabajo.

Almuerzo: Los asistentes pudieron compartir experiencias de su dia a dia y pudieron
relacionarse con personas que se encuentran en su misma situacién. La experiencia
les ha servido para poder salir de su rutina diaria y poder ampliar su circulo social
que en la mayoria de las ocasiones se ve limitado a su nucleo familiar. Fue un
encuentro muy emotivo y participativo.

Grupos de trabajo: Se formaron 8 grupos de trabajo, donde participaron los/as
pacientes, los/as cuidadores/as y los profesionales que trabajan en el centro. Se han
trabajado los siguientes puntos:

- Necesidades principales.
- Inquietudes y esperanzas.
- Proyectos de futuro.

- Lo que esperan de la asociacién.
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PROGRAMA “PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION

PSICO-SOCIAL

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple esta llevando a cabo un Programa de
“Promocion de la Autonomia Personal y Atencion psico-social’, para lo que ha
contado con una subvencién del Ayuntamiento de Sevilla, a través de la
Convocatoria de Sevilla Solidaria, por importe de 2.527 €.

Calendario: Del 01/01/2018 al 31/12/2018
Se ha trabajado con 15 unidades familiares, para conseguir los siguientes objetivos:

- Potenciar la autonomia personal de los/as usuarios/as a la hora de realizar las
actividades basicas de la vida diaria.

- Informar y educar a los/as usuarios/as para que desarrollen estilos de vida
saludables y positivos que faciliten su normalizacién e incorporacion social.

- Dotar a los/as usuarios/as de las herramientas necesarias para que se enfrenten
de la manera mas positiva a la enfermedad.

- Facilitar el asesoramiento y atencién adecuada, sobre los recursos sociales
existentes.

Se han atendido un total de 45 personas.

PROGRAMA “FORMACION EN AYUDA MUTUA Y AUTOCUIDADOQ”

Es un programa que ha sido subvencionado por la Consejeria de Salud de la Junta
de Andalucia.

Se han realizado las siguientes actividades:

- Grupos de Ayuda Mutua: Se han atendido a 53 personas.

- Formaciéon de cuidadores, voluntarios, familiares, afectados/as y
profesionales relacionados, en rehabilitacion, promocién y participacién en
salud: Han participado 327 personas.

Se han atendido un total de 380 personas.

PROGRAMA “ATENCION INTEGRAL: SOCIAL. REHABILITADORA Y
PSICOLOGICA”

Es un Programa que ha sido subvencionado por la Consejeria de lgualdad y
Politicas Sociales de la Junta de Andalucia.

Se ha ofrecido atencion integral a través de la Trabajadora Social, la Psicologa vy la
Fisioterapeuta.
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El objetivo principal ha sido mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de
escierosis multiple y enfermedades similares, potenciando su autonomia personal,
favoreciendo su movilidad, y el acceso a los recursos a los que tienen derecho.

Se han atendido un total de 230 personas.

PROGRAMA IRPF — AEDEM —~ COCEMFE

Se trata de un Programa de Ayuda Domiciliaria para atender las demandas y
necesidades especificas en el hogar de las personas afectadas de Esclerosis

Multiple para posibilitar la autonomia personal, asi como la integracién social y
laboral.

Se ha atendido a un total de 13 personas.
PROGRAMA IRPF- FEDEMA: PROGRAMA ANDALUZ DEATENCION SOCIO-

SANITARIA EN DOMICILIO A PERSONAS CON DISCAPACIDAD “PROMQCION
DE LA AUTONOMIA PERSONAL’

Es un Programa de Atencién Domiciliaria en Andalucia, y se han atendido las
demandas y necesidades especificas de las personas afectadas de Esclerosis
Mdltiple o de otras enfermedades neuroldgicas similares.

- Necesidades fisicas, apoyo emocional y mejora del entorno social.

Todo ello se ha llevado a cabo a través de visitas domiciliarias y /o en los Centros de
Atencion de las Asociaciones Provinciales de FEDEMA.

Una Trabajadora Social ha atendido a 10 usuarios y a sus familiares durante tres

meses. Se les ha prestado apoyo y asesoramiento sobre los recursos que favorecen
la mejora de su autonomia personal.

PARTICIPACION EN EL. PROGRAMA DE CODISA-PREDIF “PROGRAMA
FOMENTO DE LA VIDA INDEPENDIENTE A TRAVES DE |LA ASISTENCIA
PERSONAL”

La Asociacién Sevillana de Esclerosis Mitiple ha participado en el Programa a
través de FEDEMA.

Se han contratado 3 asistentes personales durante tres meses para atender a los
usuarios/as en sus domicilios, apoyandolos/as en tareas personales, del hogar, etc.




PAGINA WEB www.emsevilla.es

A lo largo del afio se ha ofrecido informacién sobre todas las actividades que se han
desarrollado desde la entidad (Jornadas Informativas, Carrera Popular, Jornada
Cientifica, Excursiones y Convivencias, etc.).

También se ha informado sobre los Ultimos avances y novedades sobre la
enfermedad asi como los servicios que hemos ofrecido y los Proyectos que hemos
desarrollado y en los que hemos colaborado.

Tenemos el Certificado de “Web Médica Acreditada”.

La pagina web ha recibido durante 2018 un total de 300.395 visitas.

EMISORA DE RADIO “ASEM-RADIO”

Se ha ofrecido informacién durante todo el afio, de todas las actividades que se han
desarrollado en la entidad y de las noticias destacadas sobre la enfermedad,
http://radio.emsevilla.es/

ASAMBLEA GENERAL

La Asociacién Sevillana de Esclerosis Multiple ha celebrado su Asamblea General
de socios el 22 de mayo, quedando aprobadas por unanimidad la Gestion y las
Cuentas de 2017 y el Plan de Actuacion y los Presupuestos Generales para 2018.

PUBLICACION “Noticias ASEM n° 4”

Se ha publicado la Revista “Noticias ASEM n° 4”. Se ha ofrecido informacién sobre
la Asociacién, la IV Carrera Popular “Muévete por la Esclerosis Multiple” y el “I
Maratén de Fitness”.

OTROS PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

CAPTACION DE RECURSOS HUMANOS Y ECONOMICOS

Hemos realizado las siguientes actividades de captacién: Rifa, Venta de Loteria de
Navidad, venta de Loteria del Nifio, | Maratdn de Fitness “Muévete por |la Esclerosis
Multiple” y V Carrera Popular’Muévete por la Esclerosis Mdltiple”.
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| MARATON DE FITNESS “MUEVETE POR LA ESCLERQSIS MULTIPLE”

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple ha realizado su “I Maratén de
Fitness”, el 26 de mayo, en el Parque del Alamillo, con el patrocinio de NOVARTIS,
SANOFI GENZYME, Fundacién ONCE y Diario de Sevilla.

Hemos contado con la colaboracién de Lowfit Viapol, Natural-Fit, McFit, Fitness
Scola Sport y Cartuja Sport, IMD, Agencia de Vivienda y Rehabilitacion de
Andalucia, de la Consejeria de Fomento y Vivienda, Coca-Cola y Universo Sevilla.

Una veintena de voluntarios ha colaborado en montaje, desmontaje y organizacion.

V CARRERA POPULAR “Muévete por la Esclerosis Mdltiple”

El 18 de noviembre de 2018, la Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple celebrod
su V Carrera Popular “Muévete por la Esclerosis Maltiple”, en el Parque del Alamilio
en Sevilla.

En esta ocasion hemos tenido 1.665 inscripciones, a pesar de las previsiones del
tiempo, que finalmente se cumplieron y tuvimos agua en casi todas las carreras.

Hemos contado con 39 voluntarios, ademas de los 10 de Cruz Roja y 15 de
Universo Sevilla, gue nos han ayudado a que esta actividad se haya podido realizar
con éxito. :

Las fotografias corrieron a cargo de Daniel Jaime Zapata y David Rosa Gonzalez.
Se han inscrito un total de 1.665 personas.

PROGRAMA CAMPANA DE SENSIBILIZACION E INFORMACION SOBRE
ESCLEROSIS MULTIPLE”

A lo largo del afio, con la colaboracion de Fundacién ONCE, se han desarrollado
diferentes actuaciones en Sevilla y provincia:

El 26 de enero de 2018 celebramos una Jornada Informativa en Qlivares, contando
un ano mas con la colaboracion de la Asociacion de Mujeres “Alba del Montijo”.

El 2 de febrerg de 2018 celebramos una Jornada Informativa en Umbrete, para lo
que contamos con la colaboracién de sefioras de Caritas, la Hermandad de la
Inmaculada Concepcion, la Hermandad del Rocio de Umbrete, la Hermandad
Sacramental de Umbrete y la Asociacion de Mujeres “Maria Palacios”.

El 9 de febrero de 2018 celebramos una Jornada Informativa en las Cabezas de San
Juan, en la Plaza de la Mujer Trabajadora. Nos acompard D? Francisca Ramos
Alonso, Delegada de Salud. Contamos con la colaboracién de sefioras de la
Asociacion de Mujeres “Cabeca’.
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El dia 16 de febrero celebramos una Jornada_Informativa en Mordn de la Frontera y
como en anos anteriores, contamos con la colaboracion de sefioras de la localidad
que nos ayudaron en nuestra labor.

El 19 de febrero celebramos nuestra Jornada Informativa Anual en Carmona, para lo

que contamos con la colaboracion de sefioras de la Pastoral de la Parroquia de San
Antoén.

El 23 de febrero celebramos la Jornada Informativa Anual en Santiponce, contando
con la colaboracion de los Servicios Sociales de la localidad, sefioras de Caritas y
de la Asociacién de Mujeres “Dofia Saturnina”.

El dia 16 de marzo celebramos una Jornada de Informacion en Sanllcar la Mavyor,
contando con la colaboracion de sefioras de la Parroquia Santa Maria la Mayor.

El 6 de abril estuvimos en Arahal para celebrar nuestra Jornada Informativa Anual v,
como es habitual desde hace afios, las sefioras de la Asociacién de Mujeres “7 de
mayo “.

El 4 de mayo celebramos una Jornada Informativa en la Puebla de Cazalla
contando con la colaboracion de sefioras de Caritas de la Parroquia Ntra. Sra. de las
Virtudes.

DIA MUNDIAL

El 30 de mayo la Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple celebré el Dia Mundial
de la EM, colocando 27 mesas informativas, repartidas por toda ia ciudad. Con la
colaboracién de 180 voluntarias/os. Hemos informado a 5.400 personas.

Hemos contado con la colaboracién de: Grupo Jovenes Ciudadanos Unidad de EM
del Hospital Virgen Macarena (UEMAC) Asociacidn Cristiana de Viudas de Sevilla
Hermandad del Rocio del Cerro Hermandad de la Macarena Pastoral de la Salud de
la Parroguia Ntra. Sra. de la Salud Hermandad de los Gitanos Juventudes
Socialistas de Sevilla Partido Popular de Sevilla Hermandad de las Cigarreras
Hermandad Reina de Todos los Santos Hermandad del Rocio de Sevilla Pastoral de
la Salud de la Parroquia Ntra. Sra. del Reposo Pastoral de la Salud de la Parroquia
la Resurreccion del Sefior Fuerza Terrestre — Capitania General Hermandad de
Santa Marta Hermandad de la Santisima Vera-Cruz Hermandad de la Soledad de
San Buenaventura Hermandad del Buen Fin Hermandad de la Milagrosa
Hermandad de la Santa Cena Ateneo de Sevilla Hermandad de la Estrella
Hermandad del Rocio de Triana Hermandad de la Candelaria Hermandad del
Santisimo Cristo de Burgos Empresas o entidades que nos han cedido el espacio: El
Corte Inglés Taberna la Encarnacion Ayuntamiento de Sevilla Juzgados de Viapol

Casa Diego Cafeteria José Luis Hotel Inglaterra Foronda Hospital Universitario
Virgen Macarena.
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PROGRAMA “EN LA ESCLEROSIS MULTIPLE TU AYUDA SUMA”

Es un programa que ha sido subvencionado por el Ayuntamiento de Sevilla a través
del Distrito Este — Alcosa — Torreblanca.

Se ha ofrecido informacién sobre la entidad a lo largo de todo el afio y a través de
una Jornada Informativa celebrada el 9 de octubre en la zona de los comerciales de
Alcosa.

Se ha infdrmado a 830 personas.

XX| JORNADA DE FORMACION DE VOLUNTARIADO

Con la colaboracién de Fundacion ONCE y NOVARTIS, la Asociacion Sevillana de
Esclerosis Multiple ha celebrado su XXI Jornada de Formacién de Voluntariado, con
la participacién de 192 voluntarias/os.

El 2 de octubre tuvo lugar nuestra Jornada Anual de Formacion de Voluntariado, con
las siguientes intervenciones:

- Agueda Alonso Sanchez — Presidenta de ASEM y FEDEMA. La importancia
del voluntariado en la asociacion.

- Carmen Fatima Ruiz Rodriguez — abogada de ASEM. “Tarjeta sanitaria Unica”
y ofras novedades de interés.

- Reyes Valdés Pacheco — psicologa de ASEM. “El cuidador familiar, un pilar
fundamental”.

- Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso, Director de la Unidad de Esclerosis Multiple
del Hospital Vithas-NISA de Sevilla. Presidente del CMA de AEDEM-
COCEMFE y de FEDEMA. “Actualidad en Esclerosis Mltiple”.

- Los testimonios corrieron a cargo de Carmen Serrano Miguez, Ana Belén
Navarro y Antonia Heyworth, que compartieron con todos los asistentes sus
momentos mas relevanies.

- Francisco Aguilar Reina, Socio de Honor de la entidad, fue el encargado de
clausurar la Jornada.

ENTREGA DE PREMIOS ASEM

El 2 de octubre la Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple entregd sus premios
anuales, que esta vez han sido los siguientes:

- “Mejor Voluntaria 2018” - Carmen Serrano Miguez.




“Asociacion Mas Solidaria 2018” — Asociacion de Mujeres Giralda.

- “Hermandad Mas Solidaria 2018” — Hermandad de Nuestra Sefiora del
Rosario Coronada de Carrién de los Céspedes.

- "Solidaridad en Comunicacion 2018” — “Grupo Joly — Diario de Sevilla”.

- “Ayuntamiento mas comprometido 2018" — Ayuntamiento de Mairena del
Aljarafe.

- “Responsabilidad Social Corporativa 2018” — Fundacion ONCE.

- "Compromiso Social — Mejor Organismo Autondémico” — Consejeria de
fgualdad y Politicas Sociales de la Junta de Andalucia.

JORNADA INFORMATIVA “SEMANA DE LA EM EN ANDALUCIA”

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Mltiple ha celebrado el 9 de octubre su
cuestacion anual en la “Semana de la EM en Andalucia”, contando para ello con la
ayuda de 165 voluntarias y colaboradoras.

Se ha prestado informacion a un total 7.700 personas.

XV JORNADA CIENTIFICA SOBRE ESCLEROSIS MULTIPLE

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Mltiple ha celebrado su XV Jornada
Cientifica sobre Esclerosis Multiple, Declarada de Interés Cientifico Sanitario por la
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia.

310 personas asistieron a la Jornada, que estuvo patrocinada por Fundacién ONCE,
Novartis, Sanofi Genzyme, Biogen, Merck, Roche y FEDEMA. Nos acompafnaron
representantes de las Asociaciones de Esclerosis Multiple de Miranda de Ebro,
Cadiz, Cérdoba, Jaén, Marbella, Granada y Huelva.

La Secretaria General de Salud Pablica y Consumo Josefa Ruiz Fernandez fue la
encargada de inaugurar la Jornada, junto a la Presidenta de ASEM y FEDEMA.

Carmen Fatima Ruiz Rodriguez, Abogada de ASEM, nos ofrecié una ponencia sobre
“Tarjeta Sanitaria Gnica” y “Despidos nulos en EM”.

También tuvimos informacién sobre la “Dieta Mediterranea y Salud”. Resultados
Principales del Estudio PREDIMED.

La Dra. Sara Eichau Maduefio, Jefa de ia Unidad de EM del H.U.V. Macarena
(UEMAC), nos presentd la Unidad de EM del Hospital Universitario Virgen Macarena
de Sevilla (UEMAC).
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Las “Nuevas perspectivas para la EM” corrieron a cargo del Dr. José M? Prieto
Gonzélez, Neurélogo responsable CESUR de EM del Hospital Clinico Universitario
de Santiago de Compostela. Profesor asociado de medicina. Presidente de la
Sociedad Gallega de Neurologia.

Los “Tratamientos actuales™ nos los present6é el Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso,
Neurdlogo Investigador, Director de la Unidad de Esclerosis Muiltiple del Hospital
Vithas-NISA Sevilla. Presidente del CMA de AEDEM-COCEMFE y de FEDEMA.

La Mesa redonda, estuvo moderada por Agueda Alonso Sanchez, Presidenta de
ASEM. Todos los ponentes respondieron a infinidad de preguntas planteadas por los
asistentes.

La Clausura corrié a cargo del Excmo. Sr. D. Gonzalo Rivas Rubiales, Director
General de Personas con Discapacidad de la Consejeria de Igualdad y Politicas
Sociales de la Junta de Andalucia, que después de dirigirnos unas palabras del
interés de todos, clausuré la Jornada poniendo un toque de humor.

| JORNADA DE SALUD DE CAMAS “PORQUE YO IMPORTO”

El dia 14 de noviembre de 2018, dentro de las “| Jornadas de Salud de Camas’
organizadas por el Centro de salud de Camas y el Distrito Sanitario Aljarafe — Sierra
Norte, la Asociacion Sevillana de Esclerosis Muiltiple ha participado con un Estand
Informativo al inicio de la Jornada junto a otras entidades de la provincia de Sevilla.
Se proyectaron dos cortos “Malas Hierbas” y “El Trayecto” y se realizé una mesa
redonda donde se pudo debatir sobre “La Cronicidad” centrandose en la
humanizacién de la atencion a los pacientes crénicos.

DiA NACIONAL

Con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, en Sevilla
colocamos mesas informativas: El Corte Inglés Plaza del Dugque, Nervion, San Pablo
Plaza de San Pedro ~ Hermandad del Santisimo Cristo de Burgos C/ Asuncion —
Hermandad de Columna y Azote Hospital Universitario Virgen Macarena Hospital
Universitario Virgen del Rocio Hospital Universitario Virgen de Valme.

Contamos con la colaboracidn de 50 voluntarias/os.

Se ha ofrecido informacion a un total de 1.193 personas.

DONATIVO HERMANDAD DE 1L OS GITANOS

La Hermandad Sacramental “Los Gitanos* ha entregado un donativo a la Asociacién

Sevillana de Esclerosis Muitiple, por importe de 2.500 €, para la realizacién de los
fines sociales de la entidad.
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CARRERA POPULAR A BENEFICIO DE ASEM

El pasado 4 de marzo se ha celebrado en Carrién de los Céspedes una Carrera a
beneficio de la Asociacidn Sevillana de Esclerosis Miiltiple.

La Hermandad Nuestra Sefiora del Rosario Coronada Reina y Patrona de Carrién

de los Céspedes, ha organizado una Carrera a beneficio de ASEM y el pasado 11
de marzo nos hicieron entrega de un talén por importe de 3.285,24 €.

PRESENTACION DOCUMENTAL “ESPERANZAS MULTIPLES”

El 9 de mayo se estrend y presentd el documental “Esperanzas muitiples” en
Madrid, de la mano SanofiGenzyme.

Ana Belén Navarro ha sido una de las tres ganadoras y una de las protagonistas de
este documental. Ella forma parte de la Junta Directiva de la Asociacion Sevillana de
Esclerosis Mdltiple.

ASISTENCIA AL “IV FORO DE PACIENTES “INNOVANDO Y COMPARTIENDQ”

Agueda Alonso ha participado en el IV Foro de Pacientes “Innovando vy
compartiendo’, organizado por NOVARTIS los dias 17 y 18 de mayo en Barcelona,
como Presidenta de ASEM y FEDEMA.

ASISTENCIA AL 1l CONGRESO INTERNACIONAL DE ASISTENCIA PERSONAL

PREDIF ha organizado el |l Congreso Internacional de Asistencia Personal, que en
esta edicion se celebré en el Pabellén de la Navegacion de Sevilla los dias 24 y 25
de octubre de 2018, con el objetivo de continuar promocionando la figura del
asistente personal como herramienta que permite a las personas en situacién de
dependencia llevar una vida independiente, fomentar su autodeterminacion,
autonomia personal y toma de decisiones, garantizando asi su inclusion y
participacion activa en la comunidad.

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Mdltiple asistio a dicho acto.
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u 6rgano de
representacion de la entidad

Nombre y Apellidos Cargo Firma
Agueda Alonso Sanchez Presidenta /g&ﬁy/
José Guerrero Ruiz Vicepresidente
Manuel de la Cuesta Risco Secretario
Francisco R. Lopez Vallés Tesorero
N
Maria Marquez Trujillo Vocal ‘7’%’
UL __
S
Juan Manuel Ramirez Vocal / / (/48
Montesino m—
Ana Belén Navarro Fernandez Vocal (Q&([_’\J
Antonia Claire L. Heyworth Vocal
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