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MEMORIA DE ACTIVIDADES
Ejercicio 2019

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacién de la entidad
Denominacidn: Asociacién Corufiesa de Esclerosis Multiple-ACEM
Régimen juridico: Ley Organica 1/2002 del 22 de marzo
Registro de Asociaciones: Conselleria, Presidencia, Administraciones Publicas y Justicia
Numero de inscripcidn en el Registro correspondiente: 3914/12
Fecha de inscripciéon: 23 de marzo de 1995 CIF: G-15510266

B. Domicilio social de la entidad
Calle/Plaza: Plza. Esteban Lareo N2: Blg. 17. S6tano  Cédigo postal: 15008
Localidad/Municipio: Elviia Provincia: A Corufia  Teléfono: 981240985//677477495
Direccion de correo electrénico: acemesclerosis@telefonica.net Fax:
Domicilio fiscal: Centro Civico San Diego en C/Alberto Garcia Ferreiro s/n. 15006 A Corufia

2. FINES ESTATUTARIOS

De acuerdo con el articulo 72 de sus estatutos, los fines principales de ACEM son:

1. Promover la agrupacién de todos los enfermos de Esclerosis Multiple (EM) y sus familiares
2. Defender la dignidad y los derechos de las personas con EM y con discapacidad.

3. Promover la plena integracién escolar, laboral y social de las personas que padecen EM o
alguna discapacidad.

4. Crear las condiciones para que los socios puedan cumplir adecuadamente la mision.
5. Promover actitudes sociales positivas hacia las personas con EM o con discapacidad.

6. Promover la legislacion adecuada que mejore la situacidon de los afectados de EM y del
colectivo de discapacitados.

7. Participar en la orientacién, coordinacién e impulso del Movimiento Asociativo en el que esté
integrado ACEM con criterios de solidaridad.

8. Reunir y difundir informacion general y especializada sobre los problemas de la EM y de la
discapacidad.

9. Representar a sus socios en el ambito local, provincial, autondmico, estatal e internacional.

10. Desarrollar estrategias solidarias para que se puedan conseguir equilibrios interterritoriales en
calidad y servicios.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Desarrollar programas vy actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos
especificamente a la atencién de la mujer.

Desarrollar programas y actividades, dentro de la propia discapacidad dirigidos
especificamente a la atencién de la infancia y la juventud.

Desarrollar programas vy actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos
especificamente a la atencién de personas mayores.

Desarrollar programas vy actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos
especificamente a cualquier otro colectivo en riesgo de exclusién social.

Desarrollar programas y actividades relacionados con el fomento y participacién Voluntariado
Social.

Promover y poner en funcionamiento todo tipo de iniciativas deportivas para personas con
discapacidad, priorizando aquellas que impulsen el deporte de base.

Promover y poner en funcionamiento todo tipo de iniciativas culturales, educativas y de ocio
orientadas a las personas con EM o con discapacidad.

Promover y poner en funcionamiento todo tipo de programas de cooperacién y desarrollo en
el exterior dirigidos a las personas con EM o con alguna discapacidad.

Sensibilizar a la opinién publica y a la Administraciéon de los problemas de prevencién,
tratamiento y curacién de esta enfermedad neuroldgica crdnica y degenerativa, y de las
consecuencias sociosanitarias que conlleva.

Mejorar la situacidon de las personas con EM o con discapacidad, asi como de sus familias,
favoreciendo la integracion y normalizacién personal, familiar, social y laboral.

Potenciar canales de informacion y sistemas de ayudas para los socios, a fin de mejorar su
calidad de vida y propiciar su plena integracién: familia, educacién, formacién, relaciones
laborales, cultura, ocio, prestacién de servicios y tratamientos picosociales, rehabilitadores y
ocupacionales, etc.

Apoyar y representar al colectivo de enfermos de EM y sus familias para la consecucion de sus
derechos y la denuncia de la vulneracion de los mismos.

Cualquier otro que, de forma directa o indirecta, pueda contribuir al cumplimiento de la mision de
ACEM o redundar en beneficio de las personas con EM o con discapacidad.

3.

NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas | NUomero de  personas | Nimero total de socios
asociadas juridicas asociadas

262

1 263: 173 afectados, 89 colaboradores

Naturaleza de las personas juridicas asociadas

Ayuntamiento de Oza de los Rios. Administracién Publica Local




4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS

Actividades destacadas en el afio:

ENERO
- Solicitud reunién Concejala de Igualdad para preparacidén “Barberia Solidaria”

- Preparacién Barberia Solidaria busqueda colaboradores

FEBRERO

- Reunidn Junta Directiva de ACEM
- Reunidn con la directora de nuestra oficina de La Caixa

- Colaboracién dia mundial FEGEREC

MARZO
- Reunién Junta Directiva ACEM
- Reunidn informativa de subvenciones en la Diputacion de A Corufia
- Celebracién Asamblea Ordinaria y Extraordinaria de Fegadem
- Reunién en COGAMI (Santiago) para subvencién IRPF
- Invitacion del Ayuntamiento a Junta Directiva y socios a un partido del Real Club Deportivo de la

Coruia .
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Reunidn informativa de subvenciones en la Diputacion de A Coruiia




Invitacion del Ayuntamiento a Junta Directiva y socios a un partido del Real Club Deportivo de la
Coruna.

ABRIL
- Preparacién concierto solidario
- Reunién EM Soluciona

- Celebracion Asamblea General Ordinaria de ACEM

MAYO

- Dia Mundial Esclerosis Multiple
- Rueda de prensa por el evento de Barberia Solidaria
-Asistencia acto PP Corufia

- Reunién de Junta Directiva de FEGADEM

- Colaboracién dia mundial LUPUS
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JUNIO

- Colaboracién con Cruz Roja para la cuestacion Sorteo del Oro
- Barberia Solidaria a favor de la EM

- Presentacion Guias de Esclerosis Multiple (FEGADEM)

- Reunién COGAMI (Santiago) Formacion Proteccidn Datos

- Concierto Solidario ACEM

BARBERIA

SOLIDARIA

Sabado 8 Xuino Xardins Méndez Nunez de 15:00 a 21:00 h
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Guillermo Caballero
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JULIO

- Preparacidn colaboracion para Torneo de Padel Solidario
- Participacién en la actividad de GAVEA (COGAMI)

- Reunidn Junta Directiva FEGADEM

- Participacion en la merienda organizada por Fegerec
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SEPTIEMBRE

- Torneo Solidario Padel ACEM
- Concierto solidario y entrega de Trofeos Torneo

- Reunién Junta Directiva ACEM

s
TS e

) & SOLIDARIO
o PADEL ACEM
DEL 12 AL 22 DE SEPTIEMBRE

INSCRIPCIONES

ok =
"""" i 5
o
PLAZO SO .
o
:K(‘.aixaBank v
—
: S
= ) CORUNA
e — e
SESUNDD e & Aocnsn o
Toowas = Nodes ~=A
.......... w . - '
4 CASAVELLL  ENGELAVOLKERS

2 pmiEn @ B B -

22/09
19:00h

Concierto benéfico

Undercover

Classic Rock Cover Band

ACEM

Asocincion Corufiesa de Eselerosis Maltiple

T

Concierto Solidario Acem Entrega trofeos Torneo Pddel



OCTUBRE

- Reunion Escola Galega de Saude (XUNTA)

- Reunion Informativa subvencion Coopera (Xunta)

- Reunidn Junta Directiva ACEM con directora FEGEREC

- Reunidn Junta Directiva ACEM

- Premios Albarelo COFC

- Reunién Junta Directiva ACEM con director Fisio del Mayor

- Reunién Junta Directiva Fegadem
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NOVIEMBRE

- Asistencia al acto del PP

- Celebracién Jornadas Fegadem

- Organizacion Charlas Informativas EM
- Organizacion de Dia Nacional de la EM

- Rueda de Prensa Dia Discapacidad

Rueda de Prensa Dia Discapacidad



DICIEMBRE

- Dia Internacional de la Discapacidad a través de una paragiiada

- Celebracién charlas informativas de EM con la doctora Lopez Del Real y la doctora Rosa Martin
en Centro Civico San Diego

- Dia Nacional de la Esclerosis Multiple

- Charlas saludables avances EM en A Coruia

Dia Nacional EM Dia Internacional de la Discapacidad

Charlas informativas EM



A. ldentificacion de la actividad

Denominacion de la actividad

SERVICIOS SOCIOSANITARIOS

ACEM pertenece a la Federacién Gallega de Enfermedades Raras y Crénicas-FEGEREC, existiendo
una colaboracidn entre entidades en los servicios que reciben los usuarios.

Los servicios que dependen de ACEM son los siguientes:

Servicios comprendidos en la actividad

1. Servicios del Area social

1.1. Trabajo social
2. Servicios complementarios

2.1 Servicio de Gestidn y Administracién
2.2 Transporte Adaptado

2.3 Voluntariado

2.4 Difusidn, divulgacion y recaudacién
2.5 Piscina adaptada

2.6 Taller creativo

Breve descripcion de la actividad

1. Servicios del Area social

1.1.Trabajo Social
Justificacion:

Los aspectos sociales que rodean a la EM condicionan la vida de la persona que la padece y de sus
familias tras el diagndstico siendo por ello necesario proporcionar una atencion social integral que
permita minimizar aquellas dificultades con las que se encuentran tanto la persona afectada por la
EM como sus familiares en las actividades de la vida diaria. Es por ello que las intervenciones
llevadas a cabo han tenido como objetivo contribuir en la mejora de alguna de las situaciones ya
sea dentro del ambito familiar, econémico, social...) que permitiesen incrementar el nivel de
autonomia personal como la mejora de la calidad de vida tanto de la persona afectada como la de
su entorno.

Desde el servicio de Trabajo Social durante este afio 2019 se les ha proporcionado a los usuari@sy
a sus familias, informacidn, asesoramiento y ayuda en la tramitacién sobre distintos recursos de
caracter socioecondmico y/o laboral, a los que pueden acceder por su situacién de enfermedad.

El horario abarcé la siguiente distribucidn, los lunes y miércoles de 09:00 a 13:00 y de 16:00 a 18:30
los martes y viernes de 11:00 a 13:00 en horario de mafana y de lunes a miércoles de 16:00 a 18:30
y jueves de 16:00 a 18:00 en horario de tarde.



Objetivos:
Los objetivos del servicio son los siguientes:

- Contribuir en la calidad de vida de las personas con EM y sus familias.

- Atencidn de las necesidades de las personas con EM y sus familias.

- Gestionar y favorecer el acceso a los recursos socioecondmicos y laborales.
- Potenciar la participacién social de las personas con EM.

- Mejorar la integracién social de las personas con EM.

- Facilitar el acceso a los recursos sociosanitarios.

- Asesorar a las familias acerca de los recursos existentes en la comunidad.

- Facilitar la visibilidad y concienciacién acerca de la EM a nivel comunitario.
- Promover el voluntariado social entre los propios afectados y sus familias.

Descripcion del proyecto:

La recepcion se realiza a través del servicio de derivacién perteneciente a la Federacién Gallega de
Enfermedades Raras y Cronicas (FEGEREC) o se recibe a través del propio usuario y/o algtn familiar
poniéndose en contacto con la propia entidad.

La Valoracion de las demandas y las necesidades se realiza a través de una entrevista ya sea con la
persona afectada y/o un familiar y mediante la observacién directa.

La intervencion se lleva a cabo una vez finalizada la valoracion de las necesidades observadas y/o
de las demandas realizadas tanto por el propio afectado como por sus familias y se establecen los
objetivos que permitan una mejora de la situaciéon actual.

El Seguimiento: Se lleva a cabo mediante el procedimiento utilizado en la valoracién, ademas de la
informacidn que aporta la observacién en el dia a dia.

La Evaluacion: se realiza para evaluar si se han alcanzado los objetivos establecidos al principio del
proceso de intervencién.

2. Servicios complementarios

2.1. Servicio de Gestion y Administracidn
Justificacion:

Desde el servicio de administracidn se realizan numerosas y variadas gestiones que revierten en el
correcto funcionamiento de la Asociacidn. Se trata de la via de entrada a la entidad, por ser el primer
contacto que la persona tiene una vez que se comunica ACEM, bien a través del teléfono, correo
electrdnico, redes sociales o de manera presencial.

Objetivos:

- Realizar gestiones que revierten en el correcto funcionamiento de la Asociacidn.

- Atender de modo directo a los usuarios/as y sus familias a las que representa ACEM.

- Apoyar a la Junta Directiva en el correcto funcionamiento de sus funciones.

- Velar y ofrecer una atencion eficiente y continuada tanto a los socios/as como a las personas
gue demandan informacién por primera vez.

- Cooperar en la actividad de otras asociaciones.

- Ofrecer un servicio de atencién y apoyo a las distintas administraciones sean publicas o
privadas, colaborando con ellos a beneficio de ACEM.

- Gestionar y justificar las subvenciones.

- Buscar recursos, a través de las convocatorias publicadas en distintos medios oficiales.

- Promocionar y apoyar actividades de difusion de la enfermedad, la entidad y su labor.

- Creary actualizar ficheros y bases de datos.

- Servir de enlace entre la actividad directa de la asociacién y la actividad del servicio de gestion.

- Apoyary guiar a los usuarios/as, en sus necesidades concretas en relacidn con los servicios que
se prestan en ACEM o a través de FEGEREC



Descripcidn de la actividad:
El servicio se desarrolld en la Sede de la Asociacion, de lunes a viernes en horario de mafiana

Para el andlisis y valoraciéon de los resultados, se recogen datos en el periodo comprendido entre el
1 de enero y 31 de diciembre del afio 2019 (se exceptua del cdmputo el mes de agosto, por periodo
vacacional).

La metodologia seguida es la descrita a continuacion:

Servicio de Informacion - Atencidn: El perfil de personas que se atiende, depende si demandan
informacidn de la Asociacién por primera vez, (en la sede de la Asociacién el 20%, o via telefdnica
80%) en cuyo caso se procede a recoger los datos basicos, para su posterior comunicacion, via correo
electrénico al SIVAD a través de FEGEREC.

Socios: Se tramita en la Asociacion recogiendo la documentacién necesaria para su posterior
comunicacion a la Asociacidon Espafola de Esclerosis Multiple- AEDEM. Elaboracion y envio de
circulares informativas con caracter periddico.

Gestidn de los servicios: Se atiende la demanda en el servicio de administracién, via telefdnica, correo
electrénico excepcionalmente o personalmente. Desde administracidn se coordina el horario con las
responsables de los servicios.

Gestiones diversas relacionadas con el mantenimiento del transporte, mensajeria, correos, recepcion
custodia y archivo de documentos.

Gestiones relacionadas con la Ley de Proteccion de Datos, asegurando el cumplimiento de las
medidas de seguridad que aparecen reflejadas en el documento correspondiente.

Atencién personal desde administracién en las demandas de los usuarios, asi como la gestidn y cobro
de los recibos de las actividades de la Asociacién; pago de cuotas a las entidades de las que es
miembro la Asociacion.

Junta Directiva: Apoyo en la preparaciéon de documentos para las convocatorias de reuniones de
Junta Directiva, de Asambleas, intermediacidn entre las demandas recogidas de los socios y la Junta
Directiva.

Area Contable, Fiscal y Laborable: La gestién de la contabilidad que se lleva en la asociacién estd
externalizada en ALGALIA, especialista en el tercer sector, al ser una entidad Declarada de Utilidad
Pudblica, tiene una contabilidad mas compleja. Desde el servicio de administracidn se recaba toda la
informacidn contable que trimestralmente se envia a la Asesoria. Gestidn de la documentacidn
laboral de los trabajadores (abono de ndminas modelos de impuestos, TC1, TC2, etc)

Gestiones externas: Por la actividad de la asociacion y con la finalidad de cofinanciar los servicios que
se ofrecen, es necesario acudir a distintas administraciones para resolver requerimientos, presentar
justificaciones, memorias, busqueda de recursos por medio de lectura de publicaciones de caracter
oficial (BOP, DOGA, etc) y de caracter privado; visitas a Fundaciones y otras entidades sociales que
ofrecen ayuda al tercer sector.

Organizacion del dia mundial y nacional de la Esclerosis Multiple. Tramitacidon de permisos en via
publica y centros comerciales, coordinacién y solicitud de voluntariado, nota de prensa enviada a los
distintos medios de comunicacion, preparacion de todo el material de difusion, posters, dipticos,
necesarios para la cuestacion. Se organizé el Dia Nacional y Dia Mundial.

Organizacion de eventos para la difusidn y recaudacion de fondos. Campafias de sensibilizacion social
con el objetivo de dar a conocer la Esclerosis Multiple y el trabajo que se realiza desde la Asociacién.

Elaboracién de articulos de prensa para la revista de la Asociacién Espafiola, actualizacién del
Facebook e Instagram de la asociacidn, etc.

Colaboracién y participacién en charlas, jornadas, actividades, Dia Mundial de FEGEREC.



2.2. Transporte Adaptado

ACEM dispone de una furgoneta totalmente adaptada, con matricula 1663 HFV y capacidad para 8
personas (6 en asiento vehiculo y dos en sillas de ruedas), teniendo una opcién alternativa de 9
plazas.

Su adquisicion en el afio 2011, se llevd a cabo mediante la cofinanciacién de Fundacién ONCE y
Diputacién de A Corunia.

El horario de servicio es de:

e LunesaJueves de 9:00 a 14:00 y de 15:30 a 19:30/ 20:00
e Viernes de 9:00 a 14:00

Las funciones del responsable del servicio son:

e Realizar el servicio puerta a puerta con los usuarios que utilizan el servicio.

e Gestiones administrativas externas, (presentacion de documentacion en organismos oficiales,
gestiones bancarias, correos, etc.).

e Colaboracién y participacién en los dias nacionales y mundiales de las entidades que integran

Fegerec.

Colaboracién en el proyecto ENKI.

Participacion en actividades ludicas

Mantenimiento y limpieza del vehiculo.

Elaboracién de los horarios, estadillo semanal de control de incidencias y memoria anual.

Durante el afio 2019 el servicio fue financiado a través de una subvenciéon concedida por la
Diputacién de A Coruiia.



Objetivos:

e Disponer de un servicio puerta a puerta, dirigido a todas aquellas personas cuya enfermedad,
asociada a una discapacidad los limita en sus desplazamientos.

e Ofrecer, en la medida que la demanda lo permita, una alternativa a los servicios de autobus
urbano, taxis u otros servicios de transporte adaptado (065, empresas particulares,...).

e Solventar la dificultad que ocasiona no disponer de vehiculo adaptado propio.

e Potenciar la autonomia del usuario y favorecer el respiro familiar.

e Ayudar a mejorar la calidad de vida de los usuarios y su actividad social.

e Ajustar las necesidades econdmicas, horarias y asistenciales a cada uno de los usuarios.

e Colaborar con el medio ambiente y reducir la contaminacion.

Metodologia

El servicio se gestiona a través de Administracion, donde se entrega la solicitud de demanda de
transporte, esta contiene los datos personales del usuario y los horarios de realizacion de
actividades en el centro por parte del mismo. La demanda es presentada siempre por parte de la
entidad a la cual pertenece.

En coordinacién con la responsable del servicio, se determina si se puede o no atender la solicitud.
La contestacidn se realiza en el menor tiempo posible, procurando no exceda de los dos dias la
respuesta. Si esta es positiva y aceptada por el usuario se procede a dar de alta al mismo. Se firma
documentacién del protocolo de normas de uso del trasporte, proteccion de datos, se entrega copia
debidamente sellada y firmada al usuario junto a la comunicaciéon de horarios de recogida y
comienza la prestacion del servicio.

Este afio 2019, hemos dado respuesta de forma positiva al 93.94 % de las demandas recibidas. No
pudiendo responder de manera positiva por falta de espacio o incompatibilidad de horarios al 6.06
% de ellas teniendo en cuenta que siempre se establece una prioridad de los servicios fijos, aquellos
qgue tienen como destino el Centro, sobre los esporadicos, y aquellos destinados a actividades
grupales/ individuales que se realizan fuera del centro (piscina, colaboracién con otras entidades,...)

La frecuencia de los recorridos es:

e Iday Vuelta 96%.

e Solo Ida o vuelta 4%

e Se han realizado 9 servicios esporadicos. (Desplazamientos a centros de salud, hospitales,
asistencia a actos organizados por las entidades, valoraciones, etc.).

La frecuencia en la utilizacion del servicio es:

= 1 diaalasemana 19.14%.
=  2dias alasemana42.55%.

= 3 diasalasemana38.29%



Transporte Adapado

72

Usuarios ida y vuelta Viajes mensuales Frecuencia del servicio %
m 1 dia alasemana 9 36 19,14
2 dias a la semana 10 80 42,55
. m 1 diaalasemana 2 diasalasemana  ®3diasalasemana
m 3 dias a la semana 6 72 38,29

’

2.3. Voluntariado

La accion voluntaria es de importancia en ACEM debido al apoyo y soporte que aportan en las
actividades que realiza la entidad a lo largo del afio.

Actualmente forman parte de la red de voluntarios/as de la entidad tanto personas afectadas de
EM, como sus familias y personas del entorno o poblacidn en general solidarizada y concienciada
con la actividad realizada por la entidad. Junto a ellos personas pertenecientes a otras entidades o
instituciones, tales como, Cruz Roja Espafiola, Asociacién de Amas de Casa, Asociaciones de
Vecinos/as del drea metropolitana. La recepcion de los voluntarios/as es recibida a través del
Servicio de Gestién y Administracion.

El voluntariado colabora con la entidad:

- Actividades de difusion, divulgacion y recaudacién.

2.3.Difusidn, divulgacidn y recaudacion

La actividad de difusidn se refiere a aquellas acciones dirigidas para dar a conocer las acciones de
la entidad.

Objetivos:

- Sensibilizar e informar a la sociedad de la problematica que presenta la Esclerosis Multiple y del
trabajo que realiza ACEM.

- Potenciar y mejorar la imagen social de ACEM.

- Captar ingresos a través de las actividades de sensibilizacion destinadas a financiar los servicios
de rehabilitacién que se ofrecen en el centro.



Descripcion:

Dicha actividad se realiza a través de emisoras de radio, television, prensa escrita, redes sociales
(Facebook e Instagram), tripticos, folletos y a través de actos dirigidos a ello, tales como
conferencias.

En lo que se refiere a la recaudacion, ademas de las fuentes de financiacion que provienen de las
cuotas de socios, donaciones particulares, cuotas por prestaciones de servicio, ayudas publicas y
privadas, también se realizan actos de recaudacion, tales como el Dia Nacional que se celebra todos
los afios el 18 de diciembre.

En toda esta actividad cabe destacar la accién voluntaria y solidaria de colaboraciéon de otras
entidades e instituciones publicas y privadas:

PUBLICAS

- Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

- Xunta de Galicia

- Consejeria de Trabajo e Bienestar

- Diputacion de A Corufia: Area de Servicios sociales

- Ayuntamiento de A Corufia: Concejalia de Igualdad y Diversidad
- Capitania General Militar de A Corufia

- Servicio de Neurologia del CHUAC

- Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitaciéon del CHUAC

PRIVADAS

- Federacién Gallega de Enfermedades Raras y Crénicas-FEGEREC y entidades miembro
- Asociacién Espafiola de Esclerosis Multiple-AEDEM-COCEMFE

- Confederacion Gallega de Minusvalidos-COGAMI

- Federacién Gallega de EM- FEGADEM

- Fundacion M2 José Jove

- La Caixa

- Colegio Oficial de Farmacéuticos de A Corufia

- Cruz Roja Espafiola: Asociacidn Provincial

- Asociacién Provincial de Amas de Casa de A Coruia

- Asociacién de Caritas, A Corufia

- Superficies comerciales: CC. Cuatro Caminos, Carrefour, Alcampo, Eroski, Gadis.

2.4. Piscina




Las clases de piscina comenzaron en octubre del 2015. Son clases personalizadas grupales adaptadas
a personas con EM. Se realizan en el Complejo Deportivo de Rialta-A Zapateira en grupo de 5-6
personas (dependiendo del grado de independencia)

Se imparten dos dias a la semana, martes y jueves de 10.30-11.30. El complejo pone a disposicion de
los usuarios/as que lo requieren el autobus urbano de la residencia universitaria Rialta.

Los objetivos de la actividad son:

-Potenciar el trabajo en equipo.

-Potenciar la participacién social.

-Potenciar las capacidades fisicas a través de ejercicios que impliquen la movilizacién corporal.
-Favorecer el bienestar psicoldgico

Metodologia:

Para acudir a la actividad se solicita por medio del servicio de gestién y administracion de ACEM, los
cuales comunican el alta en el servicio y las necesidades de los usuarios al servicio de gestién del
complejo deportivo.

La actividad a su vez se estructura de la siguiente manera:

1. Calentamiento con ejercicios de respiracién y estiramientos.
2. Ejercicios en la piscina de movilidad articular, coordinacién, equilibrio, marcha...
3. Vuelta a la calma con ejercicios de respiracién y estiramientos.



2.5. Taller creativo

El taller creativo dio comienzo en noviembre del 2015. Se realiza dos dias a la semana de 10.00-13.00.

Acuden personas con EM, pero estd abierto a personas que tienen una enfermedad rara y/o crdnica.

Metodologia:

La persona solicita el servicio en administracion de ACEM y es coordinado por administrativa,
encargada de impartir el taller o trabajadora social, encargada de asesorar a la persona sobre la
actividad y asi poder disfrutar dentro sus capacidades.

Se le comunica a la profesional que imparte el servicio, que es la encargada de organizar la actividad,
material y propuestas de creacion.

Las personas que participan plantean en comun los proyectos a realizar la semana anterior para
que la profesional se encargue de proveer el material necesario y dirigir la actividad.

Durante la actividad a través de la creatividad se potencian las capacidades funcionales de la
persona, la participacion social y el ocio.

Los objetivos de la actividad son:

-Mejorar la movilidad y fuerza en las manos

-Potenciar las capacidades cognitivas

-Potenciar la participacion social.

-Potenciar el ocio.

-Favorecer el bienestar fisico y emocional a través de la implicacion en la actividad.

A. Recursos humanos asignados a la actividad

Numero medio:

A)P I , e
) ersona 1,34 Tipo contrato Categoria o cualificacion
asalariado fijo:
0,62 289 Profesor taller
0,72 401-402-501 Servicios auxiliares
Numero medio:
B) Personal
asalariado no 1,00 Tipo contrato Categoria o cualificacion

fijo: 1,00 401-402-501 Servicios auxiliares




B. Coste y financiacidon de la actividad

COSTE IMPORTE IMPORTE
Gastos por ayudas y otros 0 0
a. Ayudas monetarias 0 0
b. Ayudas no monetarias 0
c. Gastos por colaboraciones y del drgano de gobierno 0 0
d. Reintegro subvenciones 0 0
Aprovisionamientos 4.152 4.152
a. Compras de bienes destinados a la actividad 1.882 1.882
b. Compras de materias primas 0 0
c. Compras de otros aprovisionamientos 488 488
d. Trabajos realizados por otras entidades 1.782 1.782
e. Perdidas por deterioro 0 0
Gastos de personal 47.082 47.082
Otros gastos de la actividad 17.204 17.204
a. Arrendamientos y cdnones 82 82
b. Reparaciones y conservacion 2.352 2.352
c. Servicios de profesionales independientes 5.261 5.261
d. Transportes 0 0
e. Primas de seguros 2.100 2.100
f.  Servicios bancarios 213 213
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 90 90
h.  Suministros 5.927 5.927
i Tributos 149 149
j- Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad 0 0
k. Otros servicios 1.031 1.031
Amortizacion de inmovilizado 68 68
Gastos financieros 0 0
Diferencias de cambio 0
Adquisicidn de inmovilizado 0 0
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 68.507 68.507




FINANCIACION IMPORTE IMPORTE
Cuotas de asociados 18.712,84 18.713
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios) 15.875 15.875
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil* 0
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio 0 0
Ingresos con origen en la Administracion Publica 27.570 27.570
a. Contratos con el sector publico 0 0
b. Subvenciones 27.570 27.570
c. Conciertos 0 0
Otros ingresos del sector privado 10.247 10.247
a. Subvenciones 0 0
b. Donaciones y legados 10.247 10.247
c. Otros 0 0
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 72.405 72.405
EXCEDENTE NETO 3.898 3.898

C. Beneficiarios de la actividad

Numero total de beneficiarios/as

e Personas afectadas de Esclerosis Multiple y otras enfermedades crénicas y de tipo neuroldgico

e Familiares de afectados

e Profesionales del ambito sociosanitario, centros de salud, hospitales, servicios sociales

e Poblacién en general

Clase de beneficiarios/as

Consideramos como beneficiarios de ACEM tanto a los socios afectados de Esclerosis Mdltiple,
como aquellas personas que tienen EM u otras enfermedades crdnicas afines que no son socios de
la entidad, asi como cualquier persona susceptible de beneficiarse de los servicios y actividades de

ACEM.

También consideramos beneficiarios a los profesionales del ambito sociosanitario que trabajan con
personas con diversidad funcional y a aquella institucion publica o privada que utilizan en muchas

ocasiones a ACEM como una via de derivacion y referente en este campo.

Por ultimo se consideran beneficiarios a la poblacién en general ya que como hemos mencionado
anteriormente se realizan campafias de sensibilizacion, difusion e informaciéon para toda la

ciudadania.




Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiarios/as

Se podria decir que como requisito general para beneficiarse de los distintos servicios que se
ofrecen seria estar diagnosticado de EM u otra enfermedad neurolégica y crénica (ELA, Arnold
Chiari, Ataxia...).

Cabe destacar que para beneficiarse del servicio de acogida de la entidad (dependiente de
FEGEREC) no se exige ningun requisito previo, dado que se trata de un servicio abierto a toda
aquella persona que quiera conocer e informarse acerca de la entidad, sus fines, funcionamiento...
Es la puerta de entrada en ACEM.

Los profesionales y la poblacion en general no tendrdan que cumplir ningdn requisito para
beneficiarse de las acciones dirigidas a ellos, a no ser en hechos puntuales como pueden ser unas
jornadas en las que haya que inscribirse previamente, en las que cumplirian este requisito como el
resto de participantes.

Las condiciones econdmicas no serian un requisito en ningln caso, es decir no se excluye a nadie
por su capacidad econédmica, ya que a pesar de que hay que pagar una cuota simbdlica por algunos
servicios, aquella persona que no pudiera pagarla o sélo pudiera una parte, asumiria ACEM el coste
del servicio

Grado de atencidén que reciben los beneficiarios/as

Los usuari@s son atendidos en el momento que solicitan la demanda. Se procura que el tiempo de
espera desde que solicitan la demanda hasta que se le da una respuesta sea el minimo posible, si
depende de los profesionales de la entidad se procura que no sobrepase los 2 dias y nunca mas de
una semana, sin realizar un contacto con la persona para informar de cémo va su solicitud. En caso
de que dependa de profesionales o técnicos externos se deberd adaptar al tiempo de demora que
tengan en ese caso establecido, pero a pesar de ello desde la entidad se insiste y controla esa
demanda para evitar que se retrase su respuesta.

En cuanto a los servicios sociosanitarios y complementarios que se ofertan se procura que el grado
de atencidn a los usuari@s sea el mejor posible, bajo la premisa que supone que el usuari@ sea la
prioridad de la entidad conllevando mayor grado de satisfaccién por su parte y por tanto mejora
del objetivo principal que es “la mejora de su calidad de vida y la de su entorno”.

D. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad

1. Servicios del Area Social

1.1. Trabajo Social

A lo largo del afio se han atendido a 17 usuario/as a través de este servicio que estd
desarrollado por una Trabajadora Social.

e N2 de usuarias/os por sexo:

- Mujeres: 14
- Varones: 3

e Asesoramiento general (beneficios, derechos ,recursos): 54



e Asesoramiento informacion y tramitacion recursos y beneficios especificos

- Certificado de Discapacidad (solicitudes, revisiones, recursos...): 8

- Dependencia: 1

- Ayudas vivienda: 2

- Informacién y asesoramiento sociolaboral (Incapacidad Permanente, ayudas empleo,
centros especiales): 4

- Transporte adaptado (bonotaxi/065...): 7

- Actividades ocio y tiempo libre, voluntariado: 5

- Actividades sociosanitarias y/o complementarias: 3

- Informacién ayudas sociales: 4

- Atencidn telefdnica: 170

2. Servicios complementarios
2.1 Servicio de Gestion y Administracion

Los resultados generales del servicio de gestion y administracion son los siguientes:
Las vias de recepcién de las demandas fueron las siguientes:

- Viatelefdnica: 33%
- Via presencial: 15%
- Viatelematica: 51%
- Viacorreo ordinario: 1%

El perfil propio de las demandas realizadas es el siguiente:

- Gestiones internas: 55 %
- Gestiones externas: 45 %

e Gestiones generales de gestion y administracion: 82.00%

- Reuniones: 7.0%
- Otras actividades: 75.00%

e Derivaciones: 2%

- Entrevistas primeras: 38
- Fisioterapia: 0

- Terapia ocupacional: 1

- Transporte: 3

- Trabajo social: 10

- Psicologia: 2

- Taller Creativo: 0

- Piscina: 0

e Altas y bajas de asociados: 4%

- Altas de socios/as: 20
- Bajas de socios/as: 18

e Prestacion de servicios por ACEM: 12%



2.2. Transporte Adaptado

Valoracidn y resultados obtenidos:

En general, el perfil del usuario que demanda la utilizacién del transporte, se corresponde con
usuarios que tienen dificultades en el uso del transporte convencional, carecen de vehiculo propio

y necesitan desplazarse al centro, donde reciben las distintas terapias sociosanitarias.

Usuarios segun su dolencia:

e Esclerosis Multiple son un 95.8 %.

e Parkinson 1.2 %.
e Otras 3% (ELA, Ataxia...)

Usuarios Transporte

70 64
60 53,34
50
40
30 28 23,33 28 23,33
20 16
10 /
0
Esclerosis Parkinson Otras
[ Semanales 16 7 7
[0 Mensuales 64 28 28
Ml Porcentaje 53,34 23,33 23,33

En el afio 2019 se han realizado durante todo el afio 35.336 kildbmetros, con una media semanal de 800
Km, 70 € de gasoil, y 6 € mensuales de limpieza del vehiculo.

Kilometros 2019

3395 | 3400

m Kildmetros = Kildémetros2

m Kildmetros3

Enero Febrero . . Julio Agosto Oc.tubre
Abril Mayo Junio . Noviembre
Marzo Septiembre Y.
Diciembre
m Kilémetros 3181 3321 3557 3395
= Kilémetros2 2889 3641 0 3400
m Kildmetros3 2574 3271 3817 2890




Se han realizado 3.864 servicios, 32 usuarios anuales y una media de 25 personas semanales
El 91 % de los usuarios son los mismos durante todo el afio.

Se han producido bajas en el servicio y ausencias por parte de los usuarios han sido de una media del
7 % del total de los servicios, éstas se han producido por:

e Periodos vacacionales.

e Agravamiento de la dolencia, o enfermedad comun.

e Ingresos hospitalarios

e Ingresos en centros de dia.

e (Cese del servicio.

e Fallecimiento.

e Ausencia del personal del centro (baja médica, cursos de formacién, etc.)
e (Celebracion de dia Nacional o Mundial de las patologias.

2.3. //2.4. Difusién, divulgacién y recaudacién// Voluntariado

A lo largo del afio 2019 ACEM ha participado en diferentes actos de difusion, divulgacidn,
recaudacion y a su vez como entidad voluntaria y colaboradora en diferentes actos vy
conmemoraciones con otras entidades.

Entre los actos destacados a lo largo del afio se encuentran los mostrados a continuacion:

- Dia Mundial de las Enfermedades Raras
- Campaiia bastones FEGEREC

- Dia Mundial del Lupus

- Dia Mundial de la EM

- Dia Nacional de la EM

- Reuniones con FEGADEM

- Proyecto ENKI por la integracién

- Concierto Solidario a favor de ACEM

- Barberia Solidaria a favor de ACEM

- Charlas de EM

- Torneo de Padel Solidario a favor de ACEM

2.5. Piscina

Durante el 2019 no se ha llevado a cabo esta actividad debido a no contar con el niUmero minimo de
usuarios para poder realizar esta actividad

2.6 Taller creativo
NUmero de usuarios participantes: 7

e \Varones: 1
e Mujeres: 7

Nivel de satisfaccion:

e Coordinacion de las clases: 100%
e |nstalaciones: 100%
o Nivel de participacion: 75%

Se han realizado las actividades desde el punto de vista significativo de los usuari@s participantes,
los cudles participan de una manera totalmente activa en la actividad. Realizan actividades grupales,
seglin sus intereses comunes, ya que en la mayor parte de las clases realizan la misma actividad
consensuada con la persona la imparte segun gustos y capacidades de la persona.



Han realizado actividades:

e Decoracién del hogar

e Regalos de cumpleafios

e Regalos de Barberia Solidaria
e Bisuteria

e Pinturaal Oleo

e Trabajos con piedra

e Cuadros de Arena

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios
Durante el afo 2019 el nivel de cumplimiento de los fines estatutarios fue el siguiente:

- Promover la agrupacion de todos los enfermos de EM y sus familiares: 65%

- Defender la dignidad y los derechos de las personas con EM y con discapacidad: 100%

- Promover la plena integracion escolar, laboral y social de las personas que padecen EM o alguna
discapacidad: 97%

- Crear las condiciones para que los socios puedan cumplir adecuadamente la mision: 90%

- Promover actitudes sociales positivas hacia las personas con EM o con discapacidad: 97%

- Promover la legislacién adecuada que mejore la situacion de los afectados de EM y del colectivo
de discapacitados: 50%

- Participar en la orientacién, coordinacién e impulso del Movimiento Asociativo en el que esté
integrado ACEM con criterios de solidaridad: 95%

- Reunir y difundir informacién general y especializada sobre los problemas de la EM y de la
discapacidad: 95%

- Representar a sus socios en el ambito local, provincial, autondmico, estatal e internacional: 80%

- Desarrollar estrategias solidarias para que se puedan conseguir equilibrios interterritoriales en
calidad y servicios: 85%

- Desarrollar programas y actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos especificamente
a la atencién de la mujer: 20%

- Desarrollar programas y actividades, dentro de la propia discapacidad dirigidos especificamente a
la atencidn de la infancia y la juventud: 40%

- Desarrollar programas y actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos especificamente
a la atencién de personas mayores: 85%

- Desarrollar programas y actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos especificamente
a cualquier otro colectivo en riesgo de exclusién social: 70%

- Desarrollar programas y actividades relacionados con el fomento y participacidon Voluntariado
Social: 95%

- Promover y poner en funcionamiento todo tipo de iniciativas deportivas para personas con
discapacidad, priorizando aquellas que impulsen el deporte de base: 30%

- Promover y poner en funcionamiento todo tipo de iniciativas culturales, educativas y de ocio
orientadas a las personas con EM o con discapacidad: 80%

- Promover y poner en funcionamiento todo tipo de programas de cooperacién y desarrollo en el
exterior dirigidos a las personas con EM o con alguna discapacidad: 30%

- Sensibilizar a la opinidon publica y a la Administracidn de los problemas de prevencidn, tratamiento
y curacion de esta enfermedad neuroldgica crénica y degenerativa, y de las consecuencias
sociosanitarias que conlleva: 95%

- Mejorar la situacion de las personas con EM o con discapacidad, asi como de sus familias,
favoreciendo la integracién y normalizacién personal, familiar, social y laboral: 95%

- Potenciar canales de informacién y sistemas de ayudas para los socios, a fin de mejorar su calidad
de vida y propiciar su plena integracion: familia, educacién, formacion, relaciones laborales,
cultura, ocio, prestacién de servicios y tratamientos picosociales, rehabilitadores y ocupacionales,
etc.: 90%

- Apoyar y representar al colectivo de enfermos de EM y sus familias para la consecucion de sus
derechos y la denuncia de la vulneracién de los mismos: 100%



5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION

A. Maedios Personales

Personal Asalariado Fijo

Numero medio

Tipo de contrato

Categoria
profesional

(0]

cualificacion

Personal Asalariado Indefinido

Numero medio

Tipo de contrato

Categoria o

cualificacion

profesional
0,285 410 Conductor@
0,608 502 Trabajadora social
0,519 502 Auxiliar administrativo

Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

medio entidad

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

Voluntariado

Numero medio

Actividades en las que participan

50

-Actividades de
informacion, visibilidad.
-Apoyo en el servicio de transporte.
-Actividades de ocio.

recaudacion,

difusiéon e

B. Medios materiales

Centros o establecimientos de la entidad

Caracteristicas

La sede de la entidad esta situada en la 32 planta del Centro Civico San Diego en la C/Alberto Garcia
Ferreiro S/N al que acuden los usuario/as de la entidad, lo que permite una comunicacidn directa
con éste, incluso en momentos de que un profesional deba acompafiar a un usuario/a a una
consulta para trabajar directamente con el equipo médico que lo atiende.
En la misma sede estd también la Federacién Gallega de Enfermedades Raras y Crénicas, a la que

pertenece ACEM, asi como las demads entidades miembro.




Equipamiento

Equipamiento y vehiculos

Localizacion/Identificacidon

El equipamiento de utilidad de ACEM en el centro es el

siguiente:

-Vehiculo adaptado, propiedad de ACEM (furgoneta de 9

plazas)

Todo el equipamiento se encuentra en la
sede de la entidad que actualmente esta
situada en el Centro Civico San Diego.
C/Alberto Garcia Ferreiro S/N 15006 A

Corufia
-1/2 despacho
-mesa para realizacion de la actividad de taller creativo
C. Subvenciones publicas

Imputado a Imputado

Resultados al Total
Entidad concedente y Ao Periodo hasta Resultado | imputado
elemento adquirido con la de Importe comienzo del | del a Pendiente de imputar
subvencién o donacién concesion | aplicacion | concedido | ejercicio ejercicio Resultados | a resultados
Deputacién A Coruiia
Transporte 2019 2019 9.996,58 0,00 | 9.996,58| 9.996,58 0,00
Concello A Coruiia
Actividades 2019 2019 10.024,41 0,00 | 10.024,41 | 10.024,41 0,00
Xunta IRPF 0,7% - Cogami 2019 2019 7.549,24 0,00 7.549,24 7.549,24 0,00

TOTAL 27.570,23 | 27.570,23 0,00

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeiio de las funciones: la Junta Directiva no recibe retribuciones por la actividad
desempenada, por lo que no procede este apartado.

Concepto

Origen

Importe

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva: No procede en
ACEM este apartado.

Puesto de trabajo

Habilitacion estatutaria

Importe




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

ASAMBLEA GENERAL

JUNTA DIRECTIVA

ﬁ

SERVICIO AREA SOCIAL < > SERVICIOS COMPLEMENTARIOS

ﬂﬂﬂﬂ |

Trabajo Gestiony Transporte ] Taller P|scma Voluntarlado

Social Administrac Adaptado Creatlvo

Difusion

Divulgacion

Recaudacion




