MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio’
2022 ‘\

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. ldentificacion de la entidad

Denominacion
hsociacién Cantabra de Enfermedades Neuromusculares

Régimen Juridico’ )

Ley Organica 1/2002 de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion

Registro de Asociaciones’

Registro de Asociaciones de la Secretaria General perteneciente a la consejeria de Presidencia del
Gobierno de Cantabria

Numero de Inscripcién en el Registro
correspondiente Fecha de Inscripcion’ CIF

3357/996 13 de Octubre de 2003 | G39563853

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Namero Codigo Postal
Avd. Cardenal Herrera Oria 63Interior 39011
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
Santander Cantabria 942320579
Direccion de Correo Electronico Fax:

asemcantabria@gmail.com




2. FINES ESTATUTARIOS?

La Asociacion Céantabra de Enfermedades Neuromusculares, ASE_MCAI_\I, se dediga ala promocién
de toda clase de acciones € informacion destinadas a mejorar la situacion (du(gclon y calidad de
vida) de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares, sus familias y su entorno

social.

3. NUMERO DE SOCIOS

Namero de personas fisicas Namero de personas juridicas

asociadas asociadas NGmero total de socios®

136

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

;

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad®

-
ATENCION A LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES (CONVENIO)

Servicios comprendidos en la actividad'®

SERVICIO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO: La realizacion de fisioterapia es el unico tratamiento
existente para un enfermo neuromuscular por lo que la continuidad en los tratamientos es crucial y en
ocasiones definitorios para retrasar la progresion de la enfermedad. mantener y mejorar la calidad de
vida de todos ellos. Se cuenta con Fisioterapeutas que se desplazan a los domicilios de las personas
afectadas, abarcando toda la Comunidad Auténoma de Cantabria. El nimero de sesiones depende
de la situacién de la persona en todo momento. La fisioterapia es, en estos pacientes, un tratamiento
que se ha de efectuar de manera continuada ya que, dado que es una enfermedad progresiva,
requiere un control estricto de su evolucion desde el punto de vista de la rehabilitacion con la
finalidad de retardar las complicaciones derivadas de su progresion, pues esta caracteristica produce
una pérdida progresiva de fuerza que incapacita al paciente tanto por la debilidad muscular Gomo por
las deformaciones y contracturas que se derivan. Esto quiere decir que un enfermo neuromuscular
necesita sesiones continuadas de rehabilitacién realizadas por un fisioterapeuta a lo largo de toda su
vida.

GRUPO DE AYUDA MUTUA: El grupo permite a la persona y su familia aclarar un problema
especifico, ayudar a elaborar un proyecto de vida, reflexionar sobre la funcién de la familia, ser
aconsejado en relacién con la vida de la pareja, recibir consejos sobre educacion, afrontar la
aceptacion de la enfermedad... El psicoterapeuta apoyara a la persona en el proceso de aceptacion
de la enfermedad, ayudando a reorganizar los sentimientos que se han descolocado y a recuperar el
equilibrio emocional. Ademds, este profesional ofrece espacios para expresar y superar los
sentimientos adversos hacia su proceso vital. El grupo escucha, reconforta y consuela, ofreciendo un
espacio de aceptacion incondicional y empatia donde la persona pueda madurar sus sentimientos y
hacerlos tan suyos como sus problemas, consiguiendo, con ello, no dejar la realidad a un lado y
aceptar la situacion. El servicio ha tenido una gran consolidacién de la terapia, dando valor, y un
interés extraordinario en todas las personas que son atendidas.
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Al
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Breve descripcion de |a actividad'’

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de patologias caracterizadas por una pérdida
progreeiva de la fuerza muscular y un deterioro, mas 0 menos rapido, de los musculos y nervios
periféricos. EXxisten diversos tipos de enfermedades neuromusculares: las Distrofias Musculares.
dentro de ellas estaria la de Duchenne, la de Becker, la de Cinturas, la Facioescapulo-humeral, la de
Emery-Dreyfuss, la Oculofaringea, otro tipo es la Distrofia Mioténica de Steinert, las Miopatias
Congénitas, las Miopatias Metabdlicas, las Miopatias Distales, las Miopatias Mitocondriales, la
Miastenia Gravis, Neuropatias, Atrofias Espinales, Miositis Osificante Progresiva, la Poliomiositis y

Dermatomiositis.

Cada una de estas enfermedades tiene su propia evolucion y su sintomatologia, pero tienen en
comin una serie de caracteristicas que las engloban en el mismo grupo. En todas hay una pérdida
de fuerza muscular, la mayoria son genéticas y hereditarias. A muchas personas afectadas les
provoca una gran discapacidad con la consecuente necesidad de una 3° persona para llevar a cabo
las actividades de la vida cotidiana. Esta situacion provoca una dependencia no sélo fisica sino
también psicologica de la persona hacia su cuidador/a, problemas de integracién escolar, laboral y
social, en general, al ser por un lado en la mayoria muy discapacitante y en los casos que no, un
desconocimiento de los sintomas y las afecciones tanto fisicas como psicolégicas que provoca un

aislamiento social.

En estos momentos no hay cura posible para estas enfermedades aunque existen una serie de
medidas que ayudan a mejorar la calidad de vida de estas personas: seguimiento médico,
correcciones ortopédicas y quirargicas, una buena alimentacion, evitar los periodos prolongados de
estar en cama, evitar el exceso de peso, hacer una vida normal como cualquier otra persona, una
vida sana y rehabilitacién hacen mejorar mucho su salud y en general, su vida. Todos estos factores
aunque no curan la enfermedad si que aportan una calidad de vida mejor y contribuyen a su estado
de salud psicolégica que influye en la fisica.

Un diagnostico especifico, acertado y precoz es esencial para el buen cuidado de una persona
afectada por una enfermedad neuromuscular. Una vez confirmado el diagnéstico, el abordaje
psicolégico del paciente y de la familia, y el fisioterapéutico sera crucial para mantener una actitud
po_sitiva y luchadora ante la enfermedad. Es de vital importancia, que los interesados sepan qué
cuidados han de recibir, comprendan qué decisiones deben tomarse y su por qué y, finaimente, a

dénde deben dirigirse para conseguir guia y consejo de gente experimentada.

B. Recursos humanos asignados a la actividad'?

Tipo de personal Namero

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

C. Coste y financiacién de la actividad

COSTE" IMPORTE
Gastos por ayudas y otros 40,00
a. Ayudas monetarias 40,00

b. Ayudas no monetarias




c. Gastos por colaboraciones Y del o6rgano de

gobierno

Agrovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

22.686,88

Gastos de personal

26.254,74

Otros gastos de |a actividad

a. Arrendamientos y canones

353,25

b. Reparaciones y conservacion

c. Servicios de profesionales independientes

—

24.905,51

d. Transportes

e. Primas de seguros

f. Servicios bancarios

201,53

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h. Suministros

i. Tributos

i. Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

794,45

Amortizacion de inmovilizado

50,76

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

49.032,36




FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados 30,00
Prestaciones de servicios de |a actividad (incluido cuotas 16.960,03
de usuarios)'
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil'®
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracion Publica'® 52.750,89
a. Contratos con el sector publico
52.750,89
b. Subvenciones
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado 16.943,39
a. Subvenciones 15.960,00
b. Donaciones y legados 983,39
c. Oftros
86.684,30
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD ]

D. Beneficiarios/as de la actividad

Namero total de beneficiarios/as:

El nimero de socios de la entidad es de 136 personas las cuales utilizan los servicios en funcion de
sus necesidades, pero es dificil calcular el numero global de beneficiarios puesto que l0S proyectos
afectan a familiares, profesionales, etc....Este afio 2022 han sido 81 personas con enfermedades
neuromusculares, las que se han beneficiado directamente de los servicios prestados en este
programa.

Clases de beneficiarios/as:

Fisioterapia a Domicilio:

Beneficiario Directo: Aquellas personas que padecen una enfermedad neuromuscular y soliciten el
servicio.

Beneficiario indirecto: cuidadores principales, familiares, y aquellas personas que rodean a la
persona que recibe la fisioterapia...

Grupo de Ayuda Mutua:
Beneficiario Directo: Aquellas personas que padecen una enfermedad neuromuscular y sus
familiares y/o cuidadores principales.

Beneficiario indirecto: todas aquellas personas que rodean a quien participa en nuestro GAM...




Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:"’

Fisioterapia a Domicilio: Padecer una enfermedad neuromuscular, residir en la comunidad
auténoma de Cantabria, prescripcion médica del tratamiento fisioterapéutico, acudir de forma
voluntaria y existir un compromiso de trabajo personal. Todos aquellos socios de la entidad realizarén
una aportacion economica simbélica a este servicio.

Grupo de Ayuda Mutua: Padecer una enfermedad neuromuscular, ser familiar o cuidador principal
de una persona afectada por una enfermedad neuromuscular, acudir de forma voluntaria, existir un
compromiso de trabajo personal y tener una motivacién clara para participar en el grupo. Los
participantes del grupo que sean socios de ASEMCAN realizan una aportacién economica simbolica
a este servicio.

[

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

La prioridad en la atencién que reciben los beneficiarios de nuestras acciones, proyectos, etc. se
establece dependiendo de si la persona pertenece a la comunidad auténoma de Cantabria y esta
afectada por enfermedad neuromuscular o no. En caso de no estar afectado por este tipo de
enfermedades, la prioridad se establece ante personas afectadas por enfermedades raras Yy
personas con discapacidad en general. Asi podemos elaborar un cuadro respecto a las prioridades
en la atencion (de mayor a menor prioridad):
1° MAXIMA PRIORIDAD: personas que residen en Cantabria y estan afectadas por
enfermedades neuromusculares y sus familiares.
20 Personas que residen en Cantabria y estan afectadas por enfermedades raras y Sus
familiares.
30 Personas afectadas por enfermedades neuromusculares, enfermedades raras 0 discapacidad,
que no residan en Cantabria.
4° Personas con discapacidad que residen en Cantabria.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

SERVICIO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO: El tratamiento de los paciente se realiza
mayoritariamente en domicilio, salvo en algin caso, que se realiza en el centro de fisioterapia de los
diferentes profesionales, fomentando asi la salida de los pacientes de su entorno inmediato y la

relacion con otras personas, siendo muy favorable para mejora de su estado animico. La frecuencia

de las sesiones varia en funcion de la persona y de como se encuentre en esa semana, €l namero de
sesiones oscila entre una y dos. A lo largo de 2022 se han realizado 1.400 sesiones de fisioterapia a
un total de 54 personas. Los municipios atendidos son: Ampuero, Torrelavega, Molledo, Los Corrales
de Buelna, Pando, Laredo, Liendo, Valle de Ruesga, Santander, Astillero, Maliafio, Mortera y Revilla
de Camargo. Con arreglo a las diferentes zonas que requieren el servicio, se trabaja con estos centros
de fisioterapia: CENTRO DE FISIOTERAPIA “Irene Amantegui”, CENTRO DE REEDUCACION FUNCIONAL
Y FISIOTERAPIA Alejandra Gutiérrez Regil, CENTRO DE FISIOTERAPIA MORAN, AMAIA SIERRA PEREZ.

GRUPO DE AYUDA MUTUA: Para llevar a cabo su actuacién, la psicéloga realiza una exhaustiva

evaluacioén de las capacidades psicosociales de la persona, a través de escalas estandarizadas, el test

diagndstico y el balance psicoldgico global. Las sesiones tanto individuales como grupales se realizan




dentro del despacho de Asemcan, si bien alguna se realiza en el propio domicilio del usuario debido a
su situacion personal que le impide el desplazamiento hasta la sede de la entidad.
A lo largo de 2022 se han realizado un total de 311 sesiones, las edades van desde los 12 afios a los

65. El nimero de personas atendidas se eleva hasta 27 personas.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

La Asociacién Cantabra de Enfermedades Neuromusculares ASEMCAN, se dedicara a la promocion
de toda clase de acciones e informacion destinadas a mejorar la situacion (duracion y calidad de vida)
de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares sus familias y Su entorno social. Para
el cumplimiento de este fin segun los estatutos se realizan las siguientes actividades:

A) Promocionar la agrupacion en Cantabria, de todos los pacientes de Afecciones neuromusculares,
sus familiares y su entorno social, para poder trabajar de forma coordinada en la consecucion de
posibles soluciones para mejorar su calidad de vida o posibles terapias paliativas o curativas.

B) Sensibilizara la opinién publica y a las Administraciones acerca de los problemas de prevencion y
tratamiento, curacién y asistencia de estas enfermedades.

C) Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y SuS familiares con el fin de
conseguir su mejor conocimiento € implicacién de los mismos.

D) Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para los asociados a fin de
propiciar la integracion social de los mismos.

E) Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacion profesional y relaciones laborales.

F) Promocionar la investigacion clinica y de base sobre 1as mencionadas dolencias para mejorar las
posibilidades terapéuticas rehabilitadotas y curativas.

G) Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para conseguir los cambios
de actitud social que permitan una mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por estas
enfermedades su familia y su entorno social.

H) Promover la prestacion de servicios para nifios, jovenes, adultos y tercera edad.

I) Favorecer el interés por las actividades deportivas y culturales.

J) Prestar unos servicios sociales y sanitarios.

K) Propiciar la integracion laboral de las personas con enfermedades neuromusculares en empresas
ordinarias y fomentar y participar en proyectos de empleo protegido o especial y autoempleo.

L) Norr_nallzacmn e integracion social de personas con enfermedades Neuromusculares persiguiendo
unos niveles 6ptimos de independencia individual y adaptacion a la comunidad.

(ltlgle?ir\:]:ntar la adquisicion de habilidades de tipo practico que faciliten la formacion profesional del
N) Formacion y orientacién laboral de personas con enfermedades neuromusculares.

Q) Desarrollar programas de respiro familiar y autoayuda.

La tabla siguiente relaciona los fines estatutarios asi como el grado de cumplimiento de los mismos,

ggr‘:?(_:ada una de las actividades, servicios y proyectos de ASEMCAN desarrollados durante el afio

A‘CTIVIDAD 0O SERVICIO FINES ESTATUARIOS

Fisioterapia a Domicilio Las actividades cumplidas con este fin son: A, B, D, E
H J L M

Grupo de Ayuda Mutua Las actividades cumplidas con este fin son: A, B, C, |

F. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad'®

PROMOCION DE LA VIDA AUTONOMA




Servicios comprendidos en la actividad™

ATENCION SOCIAL: Es la puerta de entrada a la asociacion y a sus servicios, La Trat_yajadora
Social realiza un trabajo con el usuario, la familia y con el entorno §oc1a| y comunitario de la
persona afectada para que esta pueda desarrollar de una forma optima y con'ei apoyo de su
entorno, las habilidades personales y sociales para lograr una mayor autonomia. El trabajador
social realiza una valoracion de la situacion personal y social de la persona afeptada para poder
detectar sus necesidades y conocer por donde se debe trabajar. Haré una labor imprescindible de
coordinacién con todo el equipo interdisciplinar y €s la persona encargade de la elabo_ra.qén de
proyectos y de fomentar la participacion de los socios en las campafas de sensibilizacion

organizadas por diferentes entidades tanto publicas como privadas.

SERVICIO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO: La realizaci6n de fisioterapia es el_unico tratamle_:nto
existente para un enfermo neuromuscular por lo que la continuidad en los tratamientos es qruual y
en ocasiones definitorios para retrasar la progresion de la enfermedad, mantener y mejorar I_a
calidad de vida de todos ellos. La fisioterapia es extremadamente importante en la edad lnfqntll,
pues es ahi donde se puede luchar desde el comienzo en el retardo de la enfermedad, los nifios
en periodos vacacionales carecen del tratamiento, y es en ese momento ande actuamos. Este
programa cuenta con un Fisioterapeuta que se desplaza a los 'dom1cﬂ1o’s de las personas
afectadas, abarcando toda la Comunidad Auténoma de Cantabria. El nimero de sesiones
depende de la situacién de la persona en todo momento. La fisioterapia es, en estos pacientes, un
tratamiento que se ha de efectuar de manera continuada ya que, dado que es una enfe_rrpeqad
progresiva, requiere un control estricto de su evolucion desde el punto de vista de_l’a rehabilitacion
con la finalidad de retardar las complicaciones derivadas de su progresion, pues esta
caracteristica produce una pérdida progresiva de fuerza que incapacita a! paciente tar]to por I_a
debilidad muscular como por las deformaciones y contracturas que se derivan. Esto quiere decir
que un enfermo neuromuscular necesita sesiones continuadas de rehabilitacion realizadas por un
fisioterapeuta a lo largo de toda su vida.

SERVICIO DE PSICOTERAPIA A DOMICILIO: La asociacién ha comenzado en el mes de
septiembre de 2020 con el servicio de psicoterapia a domicilio, debido a las necesidades
detectadas de ofrecer a las personas con enfermedades neuromusculares y sus familias un
profesional en el ambito psicologico. La terapia psicolégica ofrece un lugar en el que descargar el
sufrimiento, las emociones y las dudas y esperanzas, un lugar en el que se escucha y se
comprende a los enfermos. El psicologo es un profesional de la escucha que ofrece un espacio
que acoge a la persona, a su sufrimiento y a sus preguntas. Al no estar implicado a nivel personal
(no hay lazos afectivos, familiares ni es el cuidador, etc.), la escucha que ofrece es diferente a la
de los seres queridos. Es importante destacar que el profesional en este ambito no emite juicios de
valor sobre lo que los usuarios dicen, algo muy importante para los afectados.

V.A.\!.l. (Vida_Auténoma Vida Independiente): Se trabaja para que las personas afectadas sean
mas independientes e indirectamente, se realice un apoyo a la familia. Con este servicio se quiere
potencgar que la persona afectada sea libre para poder decidir lo que desea hacer con su vida y
potenciar aquellas habilidades y/o recursos que lo permitan. La persona con una enfermedad
neuromuscular elegira independientemente lo que desea hacer, cuando y como con €l apoyo de
un Asistente Personal, figura que le motivard y apoyara para que lo pueda realizar, sin perder
nunca de vista el hecho de que es el usuario el que decide libremente.

Breve descripcién de la actividad®®

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de patologias caracterizadas por una pérdida
prog(e_siva de la fuerza muscular y un deterioro, mas o menos rapido, de los musculos y nervios
periféricos. Existen diversos tipos de enfermedades neuromusculares: las Distrofias Musculares,
dentro de ellas estaria la de Duchenne, la de Becker, la de Cinturas, la Facioescapulo-humeral, la
de Emery-Dreyfuss, la Oculofaringea, otro tipo es la Distrofia Mioténica de Steinert, las Miopatias
Congénitas, las Miopatias Metabdlicas, las Miopatias Distales, las Miopatias Mitocondriales, la
Miastenia Gravis, Neuropatias, Atrofias Espinales, Miositis Osificante Progresiva, la Poliomiositis y
Dermatomiositis.




TCada una de estas enfermedades tiene su propia evolucion y su sintomatologia, pero tienen en
comin una serie de caracteristicas que las engloban en el mismo grupo de enfermedades. En
todas hay una pérdida de fuerza muscular, la mayoria son genéticas y hereditarias. A muchas
personas afectadas les provoca una gran discapacidad con la consecuente necesidad de una 3°
persona para llevar a cabo las actividades de la vida cotidiana. Esta situacién provoca una
dependencia no solo fisica sino también psicologica de la persona hacia su cuidador/a, problemas
de integracién escolar, laboral y social, en general, al ser por un lado en la mayoria muy
discapacitante y en los casos que no, un desconocimiento de los sintomas y las afecciones tanto
fisicas como psicologicas que provoca un aislamiento social.

En estos momentos no hay cura posible para estas enfermedades aunque existen una serie de
medidas que ayudan a mejorar la calidad de vida de estas personas: seguimiento médico,
correcciones ortopédicas y quirdrgicas, una buena alimentacién, evitar los periodos prolongados
de estar en cama, evitar el exceso de peso, hacer una vida normal como cualquier otra persona,
una vida sana y rehabilitacién hacen mejorar mucho su salud y en general, su vida. Todos estos
factores aunque no curan la enfermedad si que aportan una calidad de vida mejor y contribuyen a

su estado de salud psicolégica que influye en la fisica.

El trabajo de cada profesional integrado en el programa no €S individual ni sectorial sino que €s
interdisciplinar. Bajo la coordinacién de la Trabajadora Social, se plantea un objetivo comun, la
persona afectada por una enfermedad neuromuscular, y cada profesional realiza la intervencion
desde su area. Trabajando de forma global se conseguira una mejora de la situacion personal i\
social, con una actuacion global, el resultado sera mas optimo.

G. Recursos humanos asignados a la actividad®!

Tipo de personal Namero

Personal asalariado 4

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

H. Coste y financiacion de la actividad

COSTE? IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

d. Ayudas monetarias

e. Ayudas no monetarias

f. Gastos por colaboraciones y del organo de
gobierno

Aprovisionamientos

f. Compras de bienes destinados a la actividad

g. Compras de materias primas

h. Compras de otros aprovisionamientos




i. Trabajos realizados por otras entidades

j. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

30.249,16
_|

Otros gastos de la actividad

1.904,86

I. Arrendamientos y canones

353,25

m. Reparaciones y conservacion

n. Servicios de profesionales independientes

555,64

0. Transportes

p. Primas de seguros

g. Servicios bancarios

201,53

r.  Publicidad, propaganda y relaciones publicas

s. Suministros

t. Tributos

u. Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

v. Otfras pérdidas de gestion corriente

794,45

Amortizacion de inmovilizado

50,76

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicién de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

32.204,78

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

15,00

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas
de usuarios)®

9.799,01

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil?*

10




Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
| Ingresos con origen en la Administracién Pblica® 10,560,18

d. Contratos con el sector publico J
e. Subvenciones 10.550,18
f. Conciertos

Otros ingresos del sector privado 16.353,36
d. Subvenciones 15.960,00 |
e. Donaciones y legados 393,36
f. Otros JJ

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 36.717,54

|. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

El nimero de socios de la entidad es de 136 personas las cuales utilizan Io§ §ervicios en funcion
de sus necesidades, pero es dificil calcular el namero global de beneficiarios puesto que los

proyectos afectan a familiares, profesionales, etc....

Clases de beneficiarios/as:

Atencion Social:

Beneficiario Directo: Aquellas personas que padecen una enfermedad neuromuscular, sus
familiares y su entorno.

Beneficiario Indirecto: todas aquellas personas que a lo largo de su vida personal y/o profesional
mantienen una relacién con una persona afectada de una enfermedad neuromuscular ...

Fisioterapia a Domicilio:

Beneficiario Directo: Aquellas personas que padecen una enfermedad neuromuscular, carecer
de recursos econémicos, movilidad reducida, y se dara prioridad a aquellos que residan en zona
rural.

Beneficiario indirecto: cuidadores principales, familiares, y aquellas personas que rodean a la
persona que recibe la fisioterapia...

VAVI (Vida Auténoma, Vida Independiente):

Beneficiario Directo: Aguellas personas que padecen una enfermedad neuromuscular, y que
entiendan como Vida Independiente, la situacién en la que la persona con discapacidad ejerce el
poder de decisién sobre su propia existencia y participa activamente en la vida de su comunidad,
conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad.

Beneficiario indirecto: todas aquellas personas que a lo largo de su vida personal y/o profesional
mantienen una relacién con una persona afectada de una enfermedad neuromuscular ...

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:?®
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Las condiciones para ser beneficiario varian en funcion del proyecto, actividad, etc.: _
Atencién Social: Todas aquellas personas que demanden este servicio dando una especial
prioridad a las personas afectadas de una enfermedad neuromuscular y sus familiares, asi como a
todos aquellos profesionales que tengan alguna duda sobre las enfermedades neuromusculares.

Fisioterapia_a Domicilio: Padecer una enfermedad neuromuscular, residir en 13 comunidad
auténoma de Cantabria, prescripcion medica del tratamiento fisioterapéutico, carecer de recursos
econémicos, tener una movilidad muy reducida, residir en zona rural, acudir de forma voluntaria y
existir un compromiso de trabajo personal.

VAVI (Vida Autonoma Vida Independiente): Los requisitos para participar en este programa son:
Tener una disminucion fisica por una enfermedad neuromuscular que necesite |a ayuda de una 3°
persona, tener una motivacion alta y deseos de desarrollo personal y tener ganas de hacer una
vida independiente y de control de su propia vida.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

E prioridad en la atencién que reciben los beneficiarios de nuestras acciones, proyectos, etc. se
establece dependiendo de si la persona pertenece a la comunidad auténoma de Cantabria y esta
afectada por enfermedad neuromuscular o no. En caso de no estar afectado por este tipo de
enfermedades, la prioridad se establece anteé personas afectadas por enfermedadeg raras y
personas con discapacidad en general. Asi podemos elaborar un cuadro respecto a las prioridades
en la atencion (de mayor a menor prioridad):
1° MAXIMA PRIORIDAD: personas que residen en Cantabria y estan afectadas por
enfermedades neuromusculares y sus familiares.
2° Personas que residen en Cantabria y estan afectadas por enfermedades raras y Sus
familiares.
3° Personas afectadas por enfermedades neuromusculares, enfermedades raras O
discapacidad, que no residan en Cantabria.
4° Personas con discapacidad que residen en Cantabria.

J. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

ATET\ICION SOCIAL: a lo largo de 2022 se atendieron 10 casos nuevos de familias que se
afst‘)maron y 3 casos de personas con una enfermedad neuromuscular que finalmente no se
hicieron socios. Se realizaron 150 atenciones directas a socios de la entidad, mantuvimos 68
reuniones de coordinacién con los diferentes profesionales de ASEMCAN y 8 reuniones de
coordinacion de casos con profesionales de nuestras federaciones y de profesionales externos a
ASEMCAN. Participamos en 10 reuniones de las diferentes comisiones y grupos, de los que
formamos parte que estén organizados por las federaciones a las que pertenecemos, asistimos a
6 Jomadas formativas. Se realiza diariamente un seguimiento de convocatorias de ayudas
correspondientes al area de discapacidad, dicha labor es fundamental para el sostenimiento de la
entidad, dada la importancia de la bisqueda de financiacion para poder lievar a cabo proyectos en
una entidad sin animo de lucro, se han presentado 8 proyectos a diferentes convocatorias.
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rSERVICIO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO: El tratamiento de los pacientes en este proyecto s
realiza en domicilio. La frecuencia de las sesiones varia en funcién de la persona y de como se
encuentre en cada momento, el nimero de sesiones oscila entre una y dos. A lo largo de 2022 se
han realizado 859 sesiones de fisioterapia, a un total de 31 personas, de estas atenciones todas
han sido en domicilio y los municipios atendidos son: Santander, Treceno, Astillero, Guarnizo,
Solares, Entrambasaguas, Colindres, Liendo, Arnuero y Castafeda.

PSICOTERAPIA A DOMICILIO: El servicio se inici6 en septiembre de 2020. A lo largo de estos
meses se han atendido a un total de 27 personas, de las cuales 15 son afectados directos por
enfermedad neuromuscular y 12 son familiares directos (padres, madres, pareja sentimental,
hijos/as, hermanos/as...), ofreciendo un total de 311 sesiones individuales de psicoterapia.

V.A.V.l. (Vida Auténoma Vida Independiente): En este afio 2022 se han atendido a 7 personas,
dedicandoles un total de 1078 horas anuales de atencién directa, las cuales son 281 horas mas

que en el afio 2021. Lo que nos indica la alta demanda de los usuarios por el servicio.

Es dificil medir los resultados obtenidos por este servicio puesto que no son cuantificables, con
ese fin los indicadores que nos sirven para realizar una valoracién estimada del éxito obtenido son:
Todos los usuarios del servicio solicitaron un aumento de horas en el momento en que se propuso.
Las funciones de este servicio varian en funcion de las necesidades de cada familia, ya que en
unas ocasiones se precisa de ayuda para el aseo € higiene personal de la persona afectada, en
otras ocasiones se precisa el servicio para las gestiones diarias de acompafiamiento fuera del
domicilio...., aunque siempre para favorecer la autonomia y calidad de vida de las personas

afectadas por una enfermedad neuromuscular y a sus familias.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

La Asociacion Cantabra de Enfermedades Neuromusculares ASEMCAN, se dedicard a la
promocion de toda clase de acciones e informacioén destinadas a mejorar la situacion (duracion y
calidad de vida) de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares sus familias y su
entorno social. Para el cumplimiento de este fin segun los estatutos se realizan las siguientes
actividades:

A) Promocionar la agrupacion en Cantabria, de todos los pacientes de Afecciones
neuromusculares, sus familiares y su entorno social, para poder trabajar de forma coordinada en la
consecucion de posibles soluciones para mejorar su calidad de vida o posibles terapias paliativas
0 curativas.

B) Sensibilizara la opinién puablica y a las Administraciones acerca de los problemas de prevencion
y tratamiento, curacién y asistencia de estas enfermedades.

C) Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares con el fin de
conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los mismos.

D) Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para los asociados a fin de
propiciar la integracion social de los mismos.

E) Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacion profesional y relaciones laborales.

F) Promocionar la investigacion clinica y de base sobre las mencionadas dolencias para mejorar
las posibilidades terapéuticas rehabilitadotas y curativas.

G) Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para conseguir los
cambios de actitud social que permitan una mejora de la calidad de vida de las personas afectadas
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[T)or estas enfermedades su familia y su entorno social.

H) Promover la prestacion de servicios para nifios, jovenes, adultos y tercera edad.

) Favorecer el interés por las actividades deportivas y culturales.

J) Prestar unos servicios sociales y sanitarios.

K) Propiciar la integracion laboral de las personas con enfermedades neuromusculares en
empresas ordinarias y fomentar y participar en proyectos de empleo protegido o especial y
autoempleo.

L) Normalizacién e integracion social de personas con enfermedades Neuromusculares
persiguiendo unos niveles optimos de independencia individual y adaptacion a la comunidad.

M) Fomentar la adquisicién de habilidades de tipo practico que faciliten la formacion profesional
del colectivo.

N) Formaci6n y orientacion laboral de personas con enfermedades neuromusculares.

0) Desarrollar programas de respiro familiar y autoayuda.

La tabla siguiente relaciona los fines estatutarios asi como el grado de cumplimiento de los
mismos, con cada una de las actividades, servicios y proyectos de ASEMCAN desarrollados
durante el afio 2017:

ACTIVIDAD O SERVICIO FINES ESTATUARIOS

Atencion social Las actividades cumplidas con este fin son: A, C., D,
EGHJKNO

Fisioterapia a Domicilio Las actividades cumplidas con este fin son: A, B, D,
E,H J LM

VAVI (Vida Auténoma, Vida Independiente) | Las actividades cumplidas con este fin son: A, B, C,
E,H,J, LO.

K. Identificacion de la actividad

Denominaci6n de la actividad?’

ATENCION A LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA

Servicios comprendidos en la actividad®

SERVICIO DE FISIOTERAPIA INFANTIL A DOMICILIO: La realizacién de fisioterapia es el
anico tratamiento existente para un enfermo neuromuscular por o que la continuidad en los
tratamientos es crucial y en ocasiones definitorios para retrasar la progresion de la enfermedad,
mantener y mejorar la calidad de vida de todos ellos. La fisioterapia es extremadamente
importante en la edad infantil, pues es ahi donde se puede luchar desde el comienzo en el

retardo de la enfermedad, los nifios en periodos vacacionales carecen del tratamiento, y €s en
ese momento donde actuamos.

Breve descripcion de la actividad®®

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de patologias caracterizadas por una
pérdida progresiva de la fuerza muscular y un deterioro, mas o menos rapido, de los musculos y
nervios periféricos. Existen diversos tipos de enfermedades neuromusculares: las Distrofias
Musculares, dentro de ellas estaria la de Duchenne, la de Becker, la de Cinturas, la
Facioescapulo-humeral, la de Emery-Dreyfuss, la Oculofaringea, otro tipo es la Distrofia
Mioténica de Steinert, las Miopatias Congénitas, las Miopatias Metabdlicas, las Miopatias
Distales, las Miopatias Mitocondriales, la Miastenia Gravis, Neuropatias, Atrofias Espinales,
Miositis Osificante Progresiva, la Poliomiositis y Dermatomiositis.

Cada una de estas enfermedades tiene su propia evolucion y su sintomatologia, pero tienen en
comun una serie de caracteristicas que las engloban en el mismo grupo. En todas hay una
pérdida de fuerza muscular, la mayoria son genéticas y hereditarias. A muchas personas
afectadas les provoca una gran discapacidad con la consecuente necesidad de una 3° persona
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para llevar a cabo las actividades de la vida cotidiana. Esta situacion provoca una dependencia
no solo fisica sino también psicologica de la persona hacia su cuidador/a, problemas de
integracion escolar, laboral y social, en general, al ser por un lado en la mayoria muy
discapacitante y en los casos que no, un desconocimiento de los sintomas y las afecciones
tanto fisicas como psicologicas que provoca un aislamiento social.

En estos momentos no hay cura posible para estas enfermedades aunque existen una serie de
medidas que ayudan a mejorar la calidad de vida de estas personas: seguimiento médico,
correcciones ortopédicas y quirdrgicas, una buena alimentacién, evitar los periodos
prolongados de estar en cama, evitar el exceso de peso, hacer una vida normal como cualquier
otra persona, una vida sanay rehabilitacién hacen mejorar mucho su salud y en general, su
vida. Todos estos factores aunque no curan la enfermedad si que aportan una calidad de vida
mejor y contribuyen a su estado de salud psicolégica que influye en Ia fisica.

Se cuenta con Fisioterapeutas que se desplazan a los domicilios de las personas afectadas,
abarcando toda la Comunidad Auténoma de Cantabria. El nimero de sesiones depende de la
situacion de la persona en todo momento. La fisioterapia es, en estos pacientes, un tratamiento
que se ha de efectuar de manera continuada ya que, dado que es una enfermedad progresiva,
requiere un control estricto de su evolucién desde el punto de vista de la rehabilitacion con la
finalidad de retardar las complicaciones derivadas de su progresion, pues esta caracteristica
produce una pérdida progresiva de fuerza que incapacita al paciente tanto por la debilidad
muscular como por las deformaciones y contracturas que sé derivan. Esto quiere decir que un
enfermo neuromuscular necesita Sesiones continuadas de rehabilitacién realizadas por un
fisioterapeuta a lo largo de toda su vida.

L. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Namero
Personal asalariado 1
Personal con contrato de servicios 1
Personal voluntario

M. Coste y financiacion de la actividad

3
COSTE* IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

g. Ayudas monetarias

h. Ayudas no monetarias

i. Gastos por colaboraciones y del érgano de
gobierno

Aprovisionamientos

k. Compras de bienes destinados a la actividad

I.  Compras de materias primas
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m. Compras de otros aprovisionamientos

n. Trabajos realizados por otras entidades

o. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

22.686,87

Otros gastos de la actividad

15.016,33

w. Arrendamientos y canones

353.25

x. Reparaciones y conservacion

L y. Servicios de profesionales independientes

13.667.11

z. Transportes

aa. Primas de seguros

bb. Servicios bancarios

201,93

cc. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

dd. Suministros

ee. Tributos

ff. Perdidas por créditos incobrables derivados de
la actividad

gg. Otras pérdidas de gestion corriente

794,45

Amortizacion de inmovilizado

50,76

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

37.753,95

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

15,00

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido
cuotas de usuarios)

15.339,57

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®

16




Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

31.650,53

Ingresos con origen en |3 Administracion Puablica™

~g. Contratos con el sector publico T
31.650,53

h. Subvenciones

i. Conciertos

Otros ingresos del sector privado 9.513,36

9.120,00

g. Subvenciones

y leg 393,36
h. Donaciones y le ados

| i. Ofros
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 56.518,46

N. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as: _ _
El namero de socios de la entidad es de 136 personas las cuales utilizan los servicios en

funcion de sus necesidades, pero es dificil calcular el namero global de beneficiarios puesto

que los proyectos afectan a familiares, profesionales, etc....Este afio 2022 han sido 15 menores
con enfermedades neuromusculares, las que se han beneficiado directamente de los servicios

prestados en este programa.

Clases de beneficiarios/as:

Fisioterapia a Domicilio:
Beneficiario Directo: Aquellos menores que padecen una enfermedad neuromuscular y
soliciten el servicio.

Beneficiario indirecto: cuidadores principales, familiares, y aquellas personas que rodean al
menor que recibe la fisioterapia...

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:*

Fisioterapia a Domicilio: Padecer una enfermedad neuromuscular, ser menor de edad, residir
en la comunidad auténoma de Cantabria, prescripcién médica del tratamiento fisioterapéutico,
acudir de forma voluntaria y existir un compromiso de trabajo personal.

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

La prioridad en la atencién que reciben los beneficiarios de nuestras acciones, proyectos, etc.
se establece dependiendo de si la persona pertenece a la comunidad auténoma de Cantabria y
esta afectada por enfermedad neuromuscular o no. En caso de no estar afectado por este tipo
de enfermedades, la prioridad se establece ante personas afectadas por enfermedades raras y
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17 ge indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus ser;g:ios, incluidas las
condiciones econdémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

18 Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de Ios. :er;ici%s :f‘t:'aoct;:g?arle;eqigg r\ft?gncaarg
i i iere. A modo de ejemplo, la realizacion de e nti
bl b S i iC “asi i icolégica” o “logopedia” como Servicios de
ividad mientras que la prestacion de aS|stenC}a psicolog 0g ; ervic
gti)crgg zgtt!lvidad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” co_nstituye la achwgad y la urbanizacion del
barrio X" o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

1% Epumeracion de l0s servicios 0 actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

20 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

21 Relacion numérica del personal asignado a cada actiyidad, entengida en l_os términos d?T zenaortéa SQU
En los supuestos en qué el personal desempefie funciones en varias actividades se pro

namero entre todas ellas.

22 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generadps por los sewicﬂios Eje la rrtn;sarglgn ng
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos™ 0 "amorti
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

23 En lo referente a las prestaciones de servicios se con_tabiiizarér! los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantiglades percibidas en gopcepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por eje_mplo: cuota por pammpaplén en
congresos 0 cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales 0
asistenciales.

24 |ngresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

25 ge diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

26 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacién para el acceso a sus Servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

27 Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia" se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicoldgica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o "construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

28 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

29 Expiiqaci()n sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

30 Relacién numeérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.

El:l los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
nimero entre todas ellas.

31 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.
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32 En lo referente a las prestaciones de servicios se oon'tabilizarén los ingrgsos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de tréfico de 1a entidad, mediante precio.

arios se contabilizarén las cantidades percibidas en concepto de

A : , Ninacian en
d propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion
gl de bienes, prestaciones sociales 0

Con respecto a las cuotas clie u;_u.
articipacion en €l coste de la activi .
gongresos o cursos, asi como las derivadas de entregas

asistenciales.

3 |ngresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,

mediante precio. o
¥ Se dife?enciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ©).

3% ge indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus ;er;ic;os, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestado

3 pDenominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los oserc;rici%s ytacgsgzi&qe:eﬂgznftc;g;g
i i i i lizacion de “Centro
e la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, !a realizacion de le i
Eggwiicﬁvidad mientras que la prestacion de “asistencia psncqloglca 0 Iggopedla cPrrr\t(lJ sa_erv;;gtljons g;
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali® constituye la actividad y la “urbanizaci

barrio X" o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

37 Enumeracion de los servicios 0 actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

% Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios 0 actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

3% Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la no{a 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

© Gostes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo ‘tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

4 En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en

congresos 0 cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

a2 [ngresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

* Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

4 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacién para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

4 ﬁste apanadp _comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

° ‘Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el
asignado a labores administrativas y de gestion de la estructura asociativa.

47 - . M
Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:
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2%
i

jori la atencién (de mayor a menor prioridad): '
{oﬁamﬂm PRIORIESAD: personas que residen en Cantabria y estan afectadas por

it

=2

e
- -

b\

i

enfermedades neuromusculares y sus familiares.
20 Personas que residen en Cantabria y estan afectadas por enfermedades raras y Sus

familiares.
30 Personas afectadas por enfermedades neuromusculares, enfermedades raras 0

discapacidad, que no residan en Cantabria. .
4° Personas con discapacidad que residen en Cantabria.

0. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad: .
(SERVICIO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO: El tratamien

to de los pacientes en este proyecto

se realiza en domicilio. La frecuencia de las sesiones varia en funcién de la persona y de como

se encuentre en cada momento, el numero de sesiones oscila entre una'y dos. Solamente se

realizan sesiones en periodos vacacionales. A lo largo de 2022 se han realizado 397 sesiones
de fisioterapia a un total de 16 menores de eda
domicilio y los municipios atendidos son: Santander,

Agiiero, Udias, Los Corrales de Buelna, Boo de Piélagos.

d, de estas atenciones todas han sido en
Riotuerto, Astillero, Liendo, Puente

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

La Asociacién Cantabra de Enfermedades Neuromusculares ASEMCAN, se dedicara a la
promoci6n de toda clase de acciones e informacion destinadas a mejorar la situacion (duracion
y calidad de vida) de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares sus familias y
su entorno social. Para el cumplimiento de este fin segin los estatutos se realizan las
siguientes actividades:

A) Promocionar la agrupacion en Cantabria, de todos los pacientes de Afecciones
neuromusculares, sus familiares y su entorno social, para poder trabajar de forma coordinada
en la consecucién de posibles soluciones para mejorar su calidad de vida o posibles terapias
paliativas o curativas.

B) Sensibilizara la opinién pablica y a las Administraciones acerca de los problemas de
prevencion y tratamiento, curacion y asistencia de estas enfermedades.

C) Facili@ar informacion sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares con el fin de
conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los mismos.

D) Potenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayudas para los asociados a fin de
propiciar la integracion social de los mismos.

E) Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacién profesional y relaciones laborales.

F) _Promocionar la investigacion clinica y de base sobre las mencionadas dolencias para
mejorar las posibilidades terapéuticas rehabilitadoras y curativas.

G) Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para conseguir los
cambios de actitud social que permitan una mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por estas enfermedades su familia y su entorno social.

H) Promover la prestacion de servicios para nifios, jévenes, adultos y tercera edad.

I) Favorecer el interés por las actividades deportivas y culturales.

J) Prestar unos servicios sociales y sanitarios.

K) Propiciar Ig integracién laboral de las personas con enfermedades neuromusculares en
empresas ordinarias y fomentar y participar en proyectos de empleo protegido o especial y
autoempleo.

L) Normalizacion e integracion social de personas con enfermedades Neuromusculares
persiguiendo unos niveles 6ptimos de independencia individual y adaptacion a la comunidad.

M) Fomentar la adquisicion de habilidades de tipo practico que faciliten la formacién profesional
del colectivo.
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N) Formacion y orientacion laboral de personas con enfermedades neuromusculares.

i ili da.
O) Desarrollar programas de respiro familiar y at.noayu' o
L; tabla siguiente relaciona los fines estatutarios asi como el grado de cumplimiento de los

mismos, con cada una de las actividades, servicios y proyectos de ASEMCAN desarrollados
durante el afio 2017:

e orani # oot S eiios cumplias con este i son: A 2
E,H J LM
P. Identificacién de la actividad
Denominacion de la actividad®
GESTION ASOCIATIVA
rServicios comprendidos en la actividad® :

Breve descripcion de la actividad™®

ASEMCAN es la Asociacion Céntabra de Enfermedades Neyromusculgres. Se ‘dedica a
informar y promocionar actuaciones y Servicios destinados a mejorar la calidad de v&g]a de las
personas afectadas por enfermedades neuromusculares, sus familias y su entorno social.

Nuestra finalidad es la de conseguir el MAXIMO BIENESTAR POSIBLE para las personas qué
padecen una enfermedad neuromuscular. Para ello disponemos de profesionales cualificados,
que fomentan el desarrollo de la persona mediante actividades sociales, médicas, educativas,
etc., potenciando la participacion y su inclusién en la sociedad. También ofrecemos
informacion, orientacién y asesoramiento a todas aquellas personas que a lo largo de su vida
(tanto personal como profesional) se encuentran con una enfermedad neuromuscular y no
saben con tratarla. Nuestra fuerza comienza por la mayor agrupacion posible de los pacientes
que viven en Cantabria. Trabajamos en toda la Comunidad Auténoma, y nuestros objetivos son:

. Sensibjlizar a la opinién publica y a la administracion de los problemas de la curacion,
trata_nmlentos y prevencion de estas enfermedades.

» Facilitar informacion sobre estas enfermedades a pacientes y familiares.

L]

Po_tenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayudas para los afectados
evitando la marginacién social.

- Coqperar con Igs entidade_s que tengan por finalidad conseguir cambios de actitud
social que permitan una mejor calidad de vida para los afectados.

Q. Recursos humanos asignados a la actividad®®

Tipo de personal Namero

Personal asalariado 1

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

R. Coste y financiacién de la actividad
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COSTE"

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

j. Ayudas monetarias

k. Ayudas no monetarias

I. Gastos por colaboraciones y del 6rgano de
gobierno

Aprovisionamientos

p. Compras de bienes destinados a la actividad

q. Compras de materias primas

r. Compras de otros aprovisionamientos

s. Trabajos realizados por otras entidades

t. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

15.124,58

Otros gastos de la actividad

1.904,86

hh. Arrendamientos y canones

353,25

i. Reparaciones y conservacion

jl. Servicios de profesionales independientes

555,54

kk. Transportes

Il. Primas de seguros

mm. Servicios bancarios

201,53

nn. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

00. Suministros

pp. Tributos

qq. Perdidas por créditos incobrables derivados de
la actividad

rr._Otras pérdidas de gestion corriente

794,45

Amortizacion de inmovilizado

50,76

Gastos financieros
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Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

ON

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido
cuotas de usuarios)*’

i 1142
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Puablica®® 10.550,18

j. Contratos con el sector publico

k. Subvenciones 10.550,18
l. Conciertos

Otros ingresos del sector privado 4.756,68
j. Subvenciones 4.560,00
k. Donaciones y legados 196,68
I. Otros

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

15.366,86

S. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

El nimero de socios de la entidad es de 136 personas las cuales utilizan los servicios en
funcion de sus necesidades, pero es dificil calcular el nimero global de beneficiarios puesto

que el mantenimiento del movimiento asociativo es la base para se puedan desarrollar los
proyectos que afectan a familiares, profesionales, etc....

Clases de beneficiarios/as:

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:*
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Grado de atencién que reciben 0s beneficiarios/as: 1

.

T. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

— - - Han
Esta actividad es la base para que el resto de actividades anteriormente descritas se pue

" : a6
ar. dentro de este proyecto se incluyen todas aquellas actividades que no tienen cabid e
o extras de nuestro servicio

reali
s proyectos como es la cuota anual a Federacion ASEM, gastos

otro .
terapia, gastos relacionados con el mantenimiento de la entidad etc...

de fisio

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

icara a la

Lo oo s do Enfameces NeoTuseTss ASECHL e S8
cion de toda clase de accio o
srganrigad de vida) de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares sus f?n;ﬂnlalsai
su entorno social. Para el cumplimiento de este fin segin los estatutos se realiz
iguientes actividades: ; ;

/Sa.t)guﬁromocionar la agrupacién en Cantabria, de todos los paptentes de Afecc_longs
neuromusculares, sus familiares y su entorno social, para poder trabajar de forma coordinada
en la consecucion de posibles soluciones para mejorar su calidad de vida o posibles terapias
paliativas o curativas.
B) Sensibilizara la opinién piblica y a las Administraciones acerca de los problemas de
prevencion y tratamiento, curacion y asistencia de estas enfermedades.
C) Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares con el fin de
conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los mismos.
D) Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para los asociados a fin de
propiciar la integracién social de los mismos.
E) Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacion profesional y relaciones laborales.
F) Promocionar la investigacién clinica y de base sobre las mencionadas dolencias para
mejorar las posibilidades terapéuticas rehabilitadoras y curativas.
G) Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para conseguir los
cambios de actitud social que permitan una mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por estas enfermedades su familia y su entorno social.
H) Promover la prestacién de servicios para nifios, jovenes, adultos y tercera edad.
I) Favorecer el interés por las actividades deportivas y culturales.
J) Prestar unos servicios sociales y sanitarios.
K) Propiciar la integracién laboral de las personas con enfermedades neuromusculares en
empresas ordinarias y fomentar y participar en proyectos de empleo protegido o especial y
autoempleo.
L) Normalizacion e integracién social de personas con enfermedades Neuromusculares
persiguiendo unos niveles 6ptimos de independencia individual y adaptaci6n a la comunidad.
M) Fomentar la adquisicién de habilidades de tipo préactico que faciliten la formacién profesional
del colectivo.
N) Formacion y orientacion laboral de personas con enfermedades neuromusculares.
O) Desarrollar programas de respiro familiar y autoayuda.
La tabla siguiente relaciona los fines estatutarios asi como el grado de cumplimiento de los
mismos, con cada una de las actividades, servicios y proyectos de ASEMCAN desarrollados
|_durante el afio 2017:
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[ ACTIVIDAD O SERVICIO FINES ESTATUARIOS
Movimiento Asociativo Las actividades cumplidas con este fin son: A, B‘
‘ 1D,E,F,G,H,I,J,K, L, M O

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACI(I')N“5
A. Medios Personales*

e Personal asalariado Fijo

Categoria 0
Numero medio® cualificacion
Tipo de contrato® profesional®

r 1 Trabajador Social

Cédigo contrato 502 en ambos casos:
1 contrato a tiempo completo de 38,5 horas

semanales con categoria de Trabajadora Social. .
1 Fisioterapeuta

1 contrato a tiempo completo de 38,5 horas
semanales con categoria de Fisioterapeuta.

1 contrato parcial de 20 horas semanales con 1 Psicologa
categoria de Psicdlogo.

1 contrato parcial de 38,5 horas semanales con .
categoria de asistente personal. 1 Asistente Personal

e Personal asalariado No Fijo

" o) . ) . :
Numero medio Tipo de contrato®’ Categoria o cualificacion profesional®

» Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Numero Caracteristicas de los profesio ici
! nales y naturaleza de los servicios pr
medio®? entidad PR R

Se trabaja con diferentes centros profesionales con

comunidad auténoma de Cantabria. Lgs profesionales sgnltﬁn e abarear foda 2

4 Fisioterapeutas:

CENTRO DE FISIOTERAPIA “Irene Amantegui”

4 personas gENITRO DE REEDUCACION FUNCIONAL Y FISIOTERAPIA “Alejandra Gutiérrez
egi

CENTRO DE FISIOTERAPIA MORAN S.C.P.

AMAIA SIERRA PEREZ N° COLEGIADO 2743.

23




e \oluntariado

Namero medio®

Actividades en las que participan

L

B. Medios materiales

« Centros o establecimientos de la entidad
Titularidad o relacién

Namero

juridica

Localizacion

ASEMCAN cuenta con
una sede en Santander.

Despacho arrendado

“Gentro de usos Multiples Matias Saiz Ocejo”

COCEMFE-Cantabria
Avd. Cardenal Herrera Oria n° 63 Interior

39011- Santander

L

Caracteristicas

Despacho de 40m? dentro de

| “Centro de Usos Multiples Matias Saiz

COCEMFE-Cantabria este centro disponé de instalaciones y servicios abiertos a ASEMCAN y a

todos sus asociados: servicio de fisioterapia, grupos de apoyo, estiramientos, sala de informatica, ...

Ocejo” perteneciente a

e Equipamiento

Numero Equipamiento y vehiculos Localizacion/identificacion
1 - Ordenador fijo. “Centro de usos Multiples Matias Saiz
1 - Impresora. Ocejo” .COCEMFE-Cantabria
1 - Teléfono fijo. Avd. Cardenal Herrera Oria n°® 63 Interior
1 - Mesa, sillas y armario. 39011- Santander

C. Subvenciones publicas®

Origen Importe Aplicacion
Consejeria de Empleo y Convenio: “Programas de Atenciéon a Personas con
Bienestar Soclal. Direccién En_fermedades Neuromusculares y sus familias”. El
Genatil do Sericios objeto de e_ste convenio es la realizacion de programas
Sodiales de la Comunidad 44.470€ de Atencion a personas con enfermedades
Auténoma de Cantabria neuromusculares y a sus familias, los programas
ﬂn_anmac_ios son Fisioterapia a domicilio y Atencion
psicol6gica (Grupos de Ayuda Mutua)
Origen Importe Aplicacion
Proyecto: _"Atencién Integral”. Subvencién solicitada
Ayuntamiento de Santander para cubrir necesidades de las personas con una
7.888.50€ enfermedad neuromuscular. El trabajo de cada

profesional integrado en el programa no es individual ni
sectqn’al sino que es interdisciplinar. Existe un objetivo
comin vy cada uno hace su trabajo desde su
conocimiento. Trabajando de forma global se conseguird
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una mejora de la situacion personal y social de la
persona afectada. Si tiene una ayuda global, el resultado
sera mas optimo.

Qrigen 7 Importe

Aplicacion

Ayuntamiento de Santander

Proyecto: “Mantenimiento”. Subvencion concedida por

300€ la concejalia de Participacion Ciudadana para cubrir
gastos de mantenimiento del movimiento asociativo.
Origen
F Proyecto: IRPF Fisioterapia a Domicilio
28.477,32€
Gobierno de Cantabria.
ICASS
23.086,23€

Proyecto: IRPF. VAVI. VIDA AUTONOMA, VIDA
INDEPENDIENTE

Gobierno de Cantabria 1.280,00€

Proyecto: “Torneo de Ajedrez”

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

Los miembros de la junta Directiva, no perciben retribucion alguna. Los cargos de la Junta Directiva
son gratuitos, sin prejuicio del derecho a indemnizacién por los gastos que les ocasione el
cumplimiento de sus funciones, previa aprobacién de los mismos y justificacion documental.

A. En el desempeiio de sus funciones:

Concepto®® Origen®’ Importe

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

Puesto de trabajo

Habilitacion estatutaria® Importe

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

|

La Asamblea General es el 0rgano supremo de gobierno de la Asociacién Céntabra de
Enfermedades Neuromusculares y est4 integrada por todos los asociados. Las reuniones de la
Asamblea General seran ordinarias y extraordinarias. La ordinaria se celebrara una vez al afio dentro
de los cuatro meses siguientes al cierre del ejercicio; las extraordinarias se celebraran cuando las
circunstancias lo aconsejen a, juicio del Presidente, cuando la Directiva lo acuerde o cuando lo
proponga por escrito una décima parte de los asociados, quienes también en el propio escrito podran
proponer los asuntos a tratar en el orden del dia.

Corresponde a la Asamblea General Extraordinaria el nombramiento (o revocacion) de la Junta
Directiva que sera quien gestionara y representara a la asociacion. Estara compuesta un Presidente,
uno/dos Vicepresidente/s, un Secretario, un Tesorero y dos 0 mas Vocales, y su mandato tendra una
duracion de cuatro afios. La Junta Directiva se reunira cuantas veces lo determine su Presidente y a
iniciativa o peticion del 20% de sus miembros. Quedara constituida cuando asistan la mitad mas uno
de sus miembros y para que sus acuerdos sean validos deberan ser tomados por mayoria de votos.
En caso de empate, el voto del Presidente sera de calidad.

Todas las acciones desarrolladas por la entidad se deciden en las reuniones periddicas de la JUNTA
DIRECTIVA, definiendo las lineas basicas y directrices que rigen el trabajo de los profesionales.
Todo ello, se realiza siempre siguiendo l0s criterios establecidos en los estatutos de la Asociacion,
cuyo objetivo es el de beneficiar a todas las personas afectadas por ENM.
o
ASAMBLEA T
GENERAL
\. _J
JUNTA
DIRECTIVA
Trabajadora
Social
Fisioterapia Psicoterapia Administiacin
Gestoria
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de representacion de la

entidad
r Nombre y Apellidos Cargo Firma
Gisela Saiz Burgaleta Presidenta
Rubén Fernandez Benito Vicepresidente %
Lourdes Fernandez Rodriguez Secretaria
Jesus de Pablo Varona Tesorero N
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NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

1 Se elaborard una memoria de actividades por ejercicio econdmico, que no po_dra_ exceder de doce
meses. Se indicara el aflo a que corresponde y, en caso .d_e gue no sea coincidente con el aino
natural, se recogeran las fechas de inicio y de cierre del ejercicio.

2 se indicar4 la Ley que regula el régimen de constitucién e inscripcion de la entidad.

3 Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicandc_n la Adrr}in_istrqcién
Piblica (Estado o Comunidad Auténoma) y el Departamento correspondiente  (Ministerio 0
Consejeria) al que esta adscrito el Registro de Asociaciones.

4 |a fecha de inscripcion del acuerdo de constitucién en el Registro de Asociaciones.
5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

6 Se indicara el nimero total de socios/as, personas fisicas y/o juridicas, en la fecha de cierre del
ejercicio

7 gSe indicard la naturaleza de cada una de las personas juridtcas_asociadag _(por ejemplo,
asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entldaqgs rghguosas,_ t_:lubes
deportivos, fundaciones, sociedades anonimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u
otras).

8 La entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera |a totalidad
de los contenidos del apartado 4 de la Memoria.

9 Denominacion de la actividad, que deber4 diferenciarse de |0s Servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia" se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X" 0 “construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

10 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

11 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios 0 actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

2 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
nimero entre todas ellas.

13 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
ponceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

4 En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de tréfico de la entidad, mediante precio.

Con_ r_espn_ecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en

congresos O Cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

15 I'ngresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

16 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).
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a) Si en el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la suma media de
los fijos al principio y a fin del ejercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del afio y
divida por doce.

¢) Si hubo regulacion temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse
como personal fijo, pero sélo en la proporcion que corresponda a la fraccion del afio o jornada del aflo
efectivamente trabajada.

4% ge indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacién de los documentos
TC-2.

49 ge indicaré el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

50 para calcular el personal no fijo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas.

También se puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n° medio de personas contratadas
= n° medio de semanas trabajadas / 52.

51 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

52 e indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

53 ge indicara el nimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacion.

5 Ep este apartado se seguirdn los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado
no fijo.

% Se desglosaran todas y cada una de las subvenciones publicas devengadas durante el ejercicio,
indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicara, asimismo, el organismo
subvencionador (descendiendo a nivel de Direccion General), asi como las actividades a que se
destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas.

% Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.

57 ca indi ; )
Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones,
tales como cuotas de socios o usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros conceptos similares.

e Se Ind]cara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a
las ejercidas como miembro de la Junta Directiva.
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