MEMORIA DE ACTIVIDADES 2015

MEMORIA DE ACTIVIDADES
ASANOL 2015

El afio 2015 ha sido el primero de la nueva Junta Directiva, elegida en octubre de
2014. Desde ese momento, se ha continuado con el esfuerzo de los fundadores,
promoviendo por igual la difusion de la enfermedad en diferentes medios, la
investigacion en distintos ambitos, y la informacién a los afectados y sus familias.
Estos son los objetivos principales de la asociacion segun sus Estatutos y se considera
que siguen en plena vigencia. Para hacer la memoria mas agil, las actividades se
organizan siguiendo estos tres criterios, detallando todos los eventos en los que se ha
participado.

En un segundo capitulo se tratan otros aspectos de la gestion cotidiana de la

asociacion, referente a la solicitud de proyectos de diferente tipo, la rendiciéon de
cuentas, reuniones técnicas y otras informaciones.

1. Obijetivos de ASANOL

1.1.  Difusidn.

Todos los miembros de la Junta Directiva han hecho un esfuerzo en hacer presente
la patologia en diferentes eventos con una asiduidad mensual. Durante estos
encuentros se han afianzado los contactos con otras asociaciones y proyectos, dando
visibilidad a la labor de ASANOL.
- 22 de enero en Sevilla: Asistencia de Pedro Luengo Gutiérrez y Carmen Lara
Herrera en Acto Institucional por el Dia Mundial de las enfermedades raras en
el Parlamento de Andalucia, organizado FEDER vy la Junta de Andalucia.

- 20 de febrero en Madrid: Ignacio Muela asiste en representacioén de la entidad
al III Encuentro de Expertos en Enfermedades Raras: unidos nuestros derechos avanzan
promovido por FEDER.

- 24 de febrero en Madrid: Checho Lasa e Ignacio Muela asisten como
ASANOL a la II Jornada del Hospital Clinico San Carlos con las Enfermedades Raras.

- 2 de marzo de 2015. ASANOL fue invitada al programa Buenos dias
Andalucifa de Canal Sur. La asociaciéon fue representada por Marta Herrera del
Rey, socia y madre de dos afectados para hablar sobre las implicaciones de ser
afectado de una enfermedad rara junto con otras madres.

- 5 de marzo en Madrid: ASANOL, a través de Checho Lasa e Ignacio Muela
estuvo presente en el Acto Institucional con motivo del Dia Mundial de las
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Enfermedades Raras celebrado en el antiguo Salén de Plenos del Senado en
Madrid.

En abril ASANOL, representado por Pedro Garcia Recover e Ignacio Muela,
particip6 en el programa "Trabajo Social" de Radio 3 tratando exclusivamente
las implicaciones sociales de la neuropatia 6ptica de Leber.

14 de abril en Barcelona: Assutzena Baqué acudio al II Congreso Escolar sobre
Enfermedades Poco Frecuentes, organizado por FEDER y la UOC (Universitat
Oberta de Catalunya).

15 de abril en Madrid: Ignacio Muela asiste en representacion de ASANOL
al acto organizado por FEDER en la Asamblea Parlamentaria de Madrid en el
Marco del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

27 de abril en Madrid: Ignacio Muela y Checho Lasa participaron en la [/
Jornada Aunando Esfuergos para el futuro de la Investigacion en Enfermedades Poco
Frecuentes organizada por la Fundaciéon Ramoén Areces y la Fundacion Pfizer.

15 de septiembre en Madrid: Asistencia de Ignacio Muela a la Jornada
Necesidades Socio-sanitarias de las personas con Baja Vision en Espania y propuestas de
actuacion, organizada por Vision Espafia, la Federacién de Diabéticos
Espanoles y la Asociacion Macula-Retina.

8 de octubre en Madrid: Checho Lasa e Ignacio Muela participan en los
diversos actos organizados por Accion Vision Espana con motivo del dia
mundial de la Baja Vision: Por la mafiana en una campafia de sensibilizacion
en el centro de Madrid. Por la tarde, asistiendo a la III Jornada cientifica
divulgativa en el Hospital Clinico San Carlos con el titulo De /a investigacion
bdsica al ensayo con células madre.

17 de noviembre. Checho Lasa, fue entrevistado acerca de la patologia y la
entidad en el programa “La Ola” de Onda Cero Malaga.

8 de diciembre en Madrid: Varios miembros de la Junta Directiva de
ASANOL participaron en el programa "Te doy mi palabra" de Onda Cero
Radio, dirigido por Isabel Gemio para recaudar fondos para la Investigacion
de las Enfermedades Raras a través de la Fundaciéon Isabel Gemio. El
programa se emiti6 en directo desde la Fundaciéon Botin de Madrid,
participando diversos artistas y personajes de actualidad. Se dio cabida a
afectados y asociaciones de Enfermedades Minoritarias y cientificos

comprometidos con la investigaciéon de estas patologias. Se recaudaron
233.000€.
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1.2. Investigacidon.
1.2.1. Investigacion médica.
1.2.1.1. ITII Encuentro Cientifico. Barcelona 2015.

Desde ASANOL se lleva a cabo de forma bianual una cita cientifica dedicada a
mostrar las dltimas novedades médicas y farmacéuticas en cuanto a esta patologia.
Este afio la ciudad elegida fue Barcelona y la fecha el 3 de octubre. Lo valoramos
como un salto cualitativo, tanto desde el punto de vista del nivel cientifico alcanzado,
como del de asistencia y organizacién. Se cont6 con la colaboracion de la Universidad
de Barcelona, el Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras
(CIBERER), y el laboratorio sueco Santhera. En esta ocasion se ha contado con seis
ponentes de reconocido prestigio dentro del ambito de la investigacion, la atencién
médica y la docencia, con las siguientes presentaciones:

- “Causas genéticas de la atrofia primaria del nervio O6ptico. Nuevas
herramientas moleculares para la terapia”. Roser Gonzalez Duarte.
Universidad de Barcelona.

- “NOHL: aspectos clinicos e historia natural”. Philip Griffiths. St Bernard’s
Hospital Gibraltar.

- “Tras los ojos: mas rasgos en NOHL”. Chiara La Morgia. Universidad de
Bolonia.

- “Genética y medio en NOHL: Mecanismos compensatorios en diferentes
tipos de pacientes”. Valerio Carelli. Universidad de Bolonia.

- “Estrategias de tratamientos para NOHL”. Patrick Yu Wai Man.
Universidad de Newecastle.

- “Farmacos y otros téxicos desencadenantes de NOHL”. Jordi Arruga
Ginebreda. Hospital de Bellvitge.

Se dieron a conocer diversas lineas de investigacion y su actualidad. Gracias a ellas se
ahondo en el conocimiento de la enfermedad y en la situacion de la idebenona como
farmaco vinculado con esta patologia. Igualmente se tratd el efecto de diferentes
elementos toxicos negativos, o la evoluciéon en el ambito genético de tanta
importancia en el LHON. En definitiva, se abordaron diversos campos de
investigaciéon abiertos y con los que ASANOL quiere estar comprometida y
actualizada.

Después de la comida de confraternizaciéon de todos los asistentes, tuvo lugar una
mesa redonda con los cientificos en la que se intercambiaron puntos de vista sobre
sus intervenciones. Los interesados tuvieron la oportunidad de formular preguntas
sobre su problematica concreta, lo que se alargd durante tres horas.

La asistencia alcanzo las 150 personas, casi el doble de la edicién anterior en San
Sebastian. La procedencia geografica de los asistentes fue muy variada. Al menos un
74% fueron miembros de familias afectadas, un 10% eran profesionales médicos y el
16% restante eran estudiantes, simpatizantes y amigos.
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Para la organizacion y desarrollo del evento se han implicado los miembros de la Junta
Directiva, la trabajadora social de la entidad y un equipo de voluntarios presente el dia
del Encuentro de unas 20 personas cuya entrega permitié que todo se desarrollase a
la perfeccion.

Para llevar a cabo el Encuentro se ha contado, ademas de con los fondos propios de
la asociacion, con donaciones de la Fundacion La Caixa, Santhera y la ONCE. Gracias
a estas ayudas, se ha podido implementar un programa de becas de desplazamiento
y/o alojamiento para aquellas personas y familias afectadas que presentasen alto
interés en acudir pero que mostraran dificultades econémicas para afrontar todos los
gastos. Fueron incluidos en el programa 13 personas, el 100% de las solicitudes
recibidas.

1.2.1.2.  Gensight Biologics.

Tras las noticias de ensayo clinico ofrecidas por la empresa francesa Gensight
Biologics, (http:/ /www.gensight-biologics.com/index.php?page=lhon-leber-
hereditary-optic-neuropathy), ASANOL se puso en contacto sus representantes para
poder informar a los socios de los pasos necesarios para formar parte de la
investigacion. La informacion detallada del proceso se hara llegar a los socios cuando

los facilite la entidad, pero hasta el momento se puede confirmar que los espafioles
interesados tendran acceso al proceso.

1.2.2. Investigacion farmacolégica.

Durante el 2015, ASANOL ha desarrollado un importante esfuerzo en estar
informada de todos los avances farmacoldgicos sobre la patologia. Durante este afio,
la aceptacion de la Raxone de los Laboratorios Santhera por parte de la Agencia
Europea del Medicamento, ha sido una noticia significativa
(http://www.santhera.com/index.php?mid=3&vid=&lang). Esto no significa que se
trate de un medicamento definitivo ni plenamente satisfactorio. De todas formas, las
gestiones de la asociacién han permitido que diferentes casos nuevos fueran
informados de su existencia, para tomar posteriormente la decision correspondiente.
En esta linea, ASANOL ha participado en dos estudios de mercado, y en el proceso
iniciado por la Agencia Espafiola del Medicamento sobre la Raxone.

Ante las dudas despertadas por algunos especialistas, ASANOL intent6 aclarar las
diferencias de validez entre la idebenona en su formato Raxone, y otras presentaciones
como Mnesis o las elaboradas en farmacias hospitalarias. Tras contar con la opinién
de diferentes especialistas, ASANOL no puede informar en ningun sentido definitivo.
Existen varias interpretaciones sobre las diferencias entre estas presentaciones.


http://www.gensight-biologics.com/index.php?page=lhon-leber-hereditary-optic-neuropathy
http://www.gensight-biologics.com/index.php?page=lhon-leber-hereditary-optic-neuropathy
http://www.santhera.com/index.php?mid=3&vid=&lang
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1.2.3. Investigacion psicosocial.

ASANOL confia en que la intervencién psicoldgica es tan importante para las familias
y los afectados como la médica. Para ello se hace fundamental un paso previo
inexistente hasta el momento en nuestro pais, como es el de la investigacion social
acerca de las consecuencias y circunstancias de las personas y familias afectas por la
patologia Por ello, durante este dltimo afio se ha hecho un esfuerzo en apoyar
proyectos en esta linea. Un ejemplo ha sido la colaboracién en investigacion social de
Pedro Garcia Recover

El doctorando Garcfa Recover continta realizando su investigaciéon para la
consecucion de su tesis doctoral en la UNED. Se trata de un trabajo importante para
la asociacién, ya que sus conclusiones seran de gran utilidad para los objetivos de la
entidad. Se insiste aqui en la importancia de colaborar activamente en esta
investigacion.

1.3. Informacidn.

1.3.1. Asambleas y Juntas Directivas.

1.3.1.1. Asambleas.

- Asamblea Extraordinaria de 31 de enero de 2015: Entre los aspectos que se
trataron destacan la decision de cambiar nuestro ambito de actuacidn, de

comunitario a nacional, asi como nuestra inclusién como miembros en
EURORDIS (Asociacion Europeas de Enfermedades Raras)

- Asamblea Ordinaria de 11 de abril de 2015: Donde se procedi6 a: Aprobacion
de la Memoria del 2014 y la gestion de la Junta Directiva anterior; Aprobacion
de las cuentas y del Presupuesto para el 2015; y Aprobaciéon del Plan de
Actividades para el 2015.

1.3.1.2.  Juntas Directivas.

Durante el 2015 se han mantenido las correspondientes reuniones de la Junta
Directiva, en las fechas que se detallan. Las tecnologias de telecomunicacién han
permitido que todos los miembros pudiesen asistir, con independencia de su
provincia de residencia, evitando desplazamientos.

- 28 enero 2015

- 18 marzo 2015

- 10 de junio 2015

- 16 agosto 2015

- 02 septiembre 2015

- 10 noviembre 2015

- 29 de diciembre 2015
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1.3.2. Actividades dirigidas al fomento de la participacion de las
personas asociadas.

Las actuaciones que fomenten la cohesiéon de la asociacién, la actualizacion de los
socios y el empoderamiento de los afectados resultan fundamentales para esta Junta
Directiva. Con la intencién de informar y anima a los socios a participar de las
iniciativas se presentan someramente:

- Actividad Viviendo con LHON: Propuesta dirigida a las personas afectadas
y a sus familiares, para contar su experiencia con la patologfa, dandoles voz
y cubriendo asf la necesidad expresada por muchos de querer contar y
compartir sus experiencias. Estos testimonios se publican en la web de la
entidad, ayudando y motivando asi a las personas y familias que acudan a la
web en busca de informacion veraz. Esta actividad se instaura con caracter
permanente y en cualquier momento, quien lo desee, puede participar.

- En cuanto a la figura del voluntariado, se ha puesto en marcha el I Plan de
Voluntariado de ASANOL. Actualmente se cuenta con 17 personas
voluntarias (tanto socias como de fuera de la entidad) de ciudades como
Madrid, Barcelona, Palma y Sevilla, a las que se les ha asegurado debidamente
y que ademas de colaborar en el III Encuentro Cientifico de Barcelona, han
participado en diversas acciones como: intervenciéon en medios de
comunicacion, tareas de disefio grafico, mesas redondas o congresos entre
otras.

- ASANOL, como miembro de EURORDIS, ha solicitado la creacién del
grupo de LHON en la plataforma Rareconnect. Se trata de un proyecto
internacional que permite un espacio de discusiéon, con traduccion
simultanea profesional a cinco idiomas. Los grupos estan moderados por
miembros de las juntas de asociaciones sobre las patologias. ASANOL ha
realizado los tramites para crear el grupo, que se encuentra ya en modo de
prueba. Se ha conseguido incluir en el proyecto a otras asociaciones europeas
y norteamericana, por lo que se considera una buena iniciativa de unificacién
internacional

1.3.3. Servicio de Informacion y Atencion (SIO).

Este afno se ha avanzado en la cantidad y calidad de la informacion y atencidon que
viene ofreciéndose a las personas asociadas, agilizando la respuesta a las consultas
planteadas y revisando los canales de comunicacién que se utilizan. En este sentido,
se ha llevado a cabo una campafia de actualizaciéon de los datos de las personas
asociadas. Asimismo, se ha procurado identificar y establecer las vias de comunicacién
mas adecuadas y accesibles en cada caso. Ademas, se ha retomado el contacto con
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personas afectadas que ya habfan sido localizadas con anterioridad, para animarles a
unirse a la entidad y facilitarles el proceso.

De cara al 2016, nos planteamos seguir dando pasos en esta area, de modo que la
informacién aumente cuantitativamente y que las demandas que plantee el colectivo,
sigan siendo atendidas con eficacia y prontitud.

A continuacién, se profundiza en este apartado en cuanto a la tipologia de
informacién, atencion y canales empleados.

a.

Informacion ofrecida a iniciativa de la entidad:

Informar sobre acontecimientos de la asociacion: Participacion de miembros
de ASANOL en numerosos eventos, jornadas, encuentros y congresos.
Apariciones en medios de comunicacién; Inscripcion en EURORDIS;
Informar sobre actividades estatutarias de la entidad (asambleas, actas, cambio
de ambito, juntas); Difusién de actividades de la entidad como: el Encuentro
Cientifico de Barcelona; Concierto Benéfico; Actividad “Viviendo con
LHON”; Reunién de asociaciones de LHON a nivel europeo; Proyectos
presentados a convocatorias, etc.

Informar sobre congresos y jornadas de interés, asi como actividades
propuestas desde otras entidades como por ejemplo EURORDIS, AEPMI o
FEDER.

Informar sobre noticias relacionados con la investigacion farmacéutica
(Idebenona), médica (“Bebes de 3 padres”, Terapia Génica) y social (Tesis
doctoral “Implicaciones socio juridicas de NOHL”). Noticias sobre recursos
para personas con discapacidad (becas de formacion, novedades en legislacion
referente a IRPF, en legislaciéon laboral que afecte a la discapacidad,
subvenciones para personas con discapacidad en Madrid y Catalufia). Noticias
sobre compromisos y declaraciones politicas sobre el abordaje de las
necesidades del colectivo con Enfermedades Raras.

Vias utilizadas

Informacién a través de post en Facebook (el grupo y la pagina) y
Twitter: Entre todos los perfiles superamos las 150 publicaciones. La cifra de
seguidores en redes sociales, asciende ya a 287 en la pagina de Facebook, 194
en el grupo de Facebook y 357 en Twitter.

Informacién a través de la lista de distribucion de los cotreos
electronicos de las personas asociadas: A veces se trataban de correos
masivos, o a grupos especificos segin necesidades y caracteristicas, alcanzando
los 24 correos
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Informacién a través de la web: 33 entradas en 2015. Se han registrado un
total de 19.405 visitas

Informacién a través de correo postal: Esta via se reserva para el envio de
las convocatorias de las Asambleas General o Extraordinarias, y para hacer
llegar los resimenes de las mismas y de las Juntas Directivas, a aquellas
personas que o bien no disponen de correo electronico o aun estan pendiente
de actualizarlo. También se ha empleado para recabar el consentimiento
informado para el tratamiento de los datos personales por parte de la entidad,
asi como para la difusién del III Encuentro Cientifico entre mas de 200
oftalmologos de la provincia de Barcelona.

c. Atencion ofrecida

Atencién  telefénica y por correo electronico personalizada a personas
asociadas y o voluntarias en diversas materias: Gestiones derivadas de su
condicién de persona asociada o voluntaria; Gestiones para su participacion
en alguna actividad; Seguimiento de casos; Consultas médicas y/o
farmacéuticas, etc

Atencion a las nuevas solicitudes de afiliacidon recibidas.

Correos electronicos y/o llamadas de bienvenida a nuevas afiliaciones, para
explicar los fines y actividades de la entidad, asi como informar sobre los
cauces de informacion y participacion a su alcance. Deteccion de expectativas
y necesidades.

Llamadas a personas afectadas no asociadas: Contacto con personas afectadas
que en algin momento han sido contactadas por la entidad, pero que nunca se
asociaron, para retomar el contacto, informarles de las novedades de la entidad,
animarles a que se unan y efectuar posible detecciéon de necesidades del
colectivo.

Recepcion y derivacion al equipo médico de la entidad, de consultas sobre la
enfermedad, realizadas por personas procedentes de Espafia y varios paises de
Hispanoamérica.

1.3.4. Sondeo de necesidades.

Se ha creado en la web un buzoén de sugerencias que permita al publico hacer todo
tipo de comentarios y/o sugerencias de forma rapida y cémoda, pudiendo hacerlo
desde el anonimato si lo desean. Se anima a los socios a participar con sus
recomendaciones.

Se ha disefiado un cuestionario dirigido a personas afectadas y familiares asociadas,
para detectar necesidades del colectivo y evaluar las expectativas que tienen hacia la
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actividad de la entidad y su grado de participaciéon e implicacién en la misma.
Posteriormente se procedi6 a la elaboracion de un informe de resultados. Se puede
consultar dicho informe en la web de la entidad.

1.3.5. Intervencion en jornadas, congresos, asambleas,
reuniones y grupos de trabajo.

Ademas de los actos ya relatados en el punto 1.1., ASANOL ha realizado un
importante esfuerzo para hacer presenta la patologia en diferentes actos:

- 20 de enero en Sevilla: Intervenciéon de Manuel Garcia Martin en la mesa
redonda: Trabajando juntos para impulsar el cambio en la vida de las personas con
enfermedades poco frecuentes. El acto se enmarca dentro de las actividades
académicas del Master Conocimiento actual de las Enfermedades Raras de la
Universidad Internacional de Andalucia y la Universidad Pablo de Olavide y
del Master en Intervencién Psicolégica Integral en Enfermedades Poco
Frecuentes de la Universidad de Sevilla y FEDER.

- Del 12 al 14 de febrero en Sevilla: La asociacion ASANOL particip6 con un
poster cientifico titulado Aspectos normativos para la auntorizacion temporal de la
tdebenona en Espana para el tratamiento del I.HON, dentro del VV1I Congreso
Internacional de Medicamentos Huérfanos, presentada por: Carmen Lara Herrera
(vocal), Marta Yriarte Herrera y Lola Yriarte Herrera (socias colaboradoras).

- 28 de mayo en Madrid: Se mantuvo una importante reuniéon con el
representante de la Sociedad LHON del Reino Unido, Russell Wheeler. El
presidente de ASANOL, le propuso iniciar los tramites para formar una alianza
europea de Asociaciones de LHON con el fin de aunar esfuerzos y promover
la investigacion con la comunidad Cientifica. Partiendo de ambas
organizaciones, se ha contactado con otras similares europeas para establecer
una alianza lo mas amplia posible.

- 29 de mayo en Madrid: Ignacio Muela y Checho Lasa representaron a la
entidad en la Asamblea General de EURORDIS (Asociacion Europea de
Enfermedades Raras) donde se aprobaron las memorias de gestiéon y
econémica del afio anterior y se establecieron las prioridades para el ejercicio
2015

- 30 de mayo en Madrid: Participacién de Ignacio Muela, en la jornada de
trabajo organizada en distintos grupos de trabajo de las comisiones de

EURORDIS.

- 31 de mayo en Madrid: Ignacio Muela asisti6 en representacion de ASANOL
en las Asambleas Ordinaria y Extraordinaria de FEDER (aprobaciéon de
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cuentas, informe de gestioén, propuesta de actividades de 2015, renovar los
Estatutos y parte de la Junta Directiva). Participamos en los grupos de trabajo
de elaboracién del Plan Estratégico de FEDER para los préoximos tres afios.

24 de junio en Sevilla: Sesién clinica sobre Atrofia de Nervio Optico de Leber
en el Hospital Virgen del Rocio de Sevilla. Presentada por Carmen Herrera del
Rey (socia colaboradora) con el titulo Aspectos Psicosociales de la Atrofia Optica de
Leber, dirigida a personal hospitalario.

19 de septiembre en Barcelona: Assutzena Baqué estuvo presente en el
estand de FEDER, dentro la XX Muestra de Asociaciones de Barcelona que se
realizé dentro del marco de las fiestas de la Merce de Barcelona en la Plaza
Catalunya, para dar a conocer la tarea que realizamos las asociaciones, dar a
conocer nuestras enfermedades y que estas sean conocidas y reconocidas.
Ademas se aprovecho para publicitar el III Encuentro Cientifico sobre NOHL
en Barcelona.

Del 23 al 25 de septiembre en Sevilla: La asociacion participa en el 91
Congreso Nacional de Oftalmologia organizado por la Sociedad Espafiola de
Oftalmologos (SEQO), a través de un stand gestionado por Accién Vision
Espafia. Miembros de la Junta Directiva y socias voluntarias, estuvieron
informando sobre la patologia, sobre ASANOL y Visién Espafia, y sobre el
Encuentro Cientifico sobre NOHL de octubre en Barcelona.

25 de septiembre en Sevilla: Intervencion de Manuel Lara Herrera (socio
colaborador) en la mesa redonda, “Necesidades socio-sanitarias con pacientes de baja
vision” enmarcada en el 91 Congreso Nacional de oftalmologfa.

En octubre en Niza tuvo lugar la intervencién a cargo de la voluntaria
Victoria Aguirre en las Jornadas de trabajo del Laboratorio Santhera con
motivo de la aprobacién por las Autoridades Europeas de su farmaco con
Idebenona, para trasladarles la vision del paciente en cuanto a la aprobacién
de nuevos farmacos, la importancia de Asociaciones como ASANOL cara a
aglutinar necesidades comunes y ayuda mutua y su objetivo de fomentar la
investigacion ante la Comunidad Cientifica e Industria Farmacéutica en
nuestro caso el LHON

29 de octubre en Sevilla: Participacién de Manuel Garcia Martin en la mesa
redonda “Enfermedades raras, medicina y sociedad”, enmarcada dentro Programa de
la asignatura Medicina y Sociedad del Grado en Medicina de la Universidad de
Sevilla.

30 de octubre en Sevilla: Carmen Lara Herrera asiste a la reunién de
asociaciones de pacientes con el Colegio de Médicos, presentaciéon del

Convenio de Colaboraciéon con el fin de establecer un marco juridico e
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institucional adecuado para impulsar la celebracién de actividades formativas
de tipo, cientifico, sanitario, técnico y de investigacién en materias de interés
comun.

2 de diciembre en Sevilla: Carmen Lara Herrera, asiste en representacion de
ASANOL a la Asamblea General Extraordinaria de FEDER celebrada en la
sede de FEDER Andalucia situada en Sevilla. Entre otras cuestiones se
trataron: Presentacion del seguimiento de los presupuestos de ingresos y
gastos de 2015 de FEDER Andalucia; Plan Operativo Anual 2016 FEDER,;
Presentacion y bienvenida a los nuevos socios de la Delegacion; Presentacion
de la planificacién de actividades para el Dia Mundial de Enfermedades Raras
2016; Presentacion del nuevo procedimiento de proyectos y presupuesto de

las delegaciones.

2. Gestion de ASANOL

2.1. Solicitud de financiacion externa.

La financiacién externa debe considerarse como la férmula basica de trabajo de este
tipo de asociaciones. Se trata de proyectos que al presentarse a convocatorias
publicas y privadas, se disefian procurando un equilibrio entre los requisitos exigidos
y las necesidades de la asociacién. Con independencia de resultar aprobadas o no las
subvenciones solicitadas para realizarlos, este trabajo supone un ejercicio de
concreciéon de necesidades y detecciéon de vias de intervencién que da como
resultado una baterfa de proyectos practicos a disposicion de la entidad.

Lo habitual en estos procesos, en especial en los primeros afios de actividad de la
entidad, es no resultar seleccionados. Con el tiempo, se confia en que ASANOL
sera capaz de mejorar su imagen como asociacion capaz de gestionar proyectos de
mediano tamafio, y asi resultar atractiva para las convocatorias. De la misma forma,
poco a poco, los proyectos presentados pueden ser mejorados, cumpliendo
progresivamente con el mayor nimero de recomendaciones propuestas. Asi,
durante este 2015 se han presentado los siguientes:

2.1.1. “Tn eres Otro. Los Otros eres Tu. Construye tu futuro
junto a otros LHON:

Esta dirigido tanto a personas portadoras, pacientes, como a familiares directos.
Consta de una serie de actividades con el objetivo de potenciar la ayuda mutua,
que posibilite la creacion de una red estable de apoyo psicosocial en el contexto
de nuestra asociacioén, capaz de minimizar los obstaculos planteados por la
dispersion geografica presente en las personas afectadas por esta enfermedad

poco frecuente.
A través de la participacién en encuentros grupales repetidos en el tiempo y
dirigidos por profesionales de la psicologia y el trabajo social, asi como de su
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implicaciéon en una accién formativa paralela; los participantes experimentaran
el beneficio de la ayuda mutua, aumentaran su conocimiento y cohesion grupal,
y se entrenaran y trabajaran para realizar acciones futuras de acompafnamiento
hacia otras personas afectadas y sus familias.

Presentado en febrero a la Convocatoria de la Fundaciéon “La Caixa™:
Promocion de la autonomia y atencién a la discapacidad y a la dependencia 2015
Cantidad solicitada: 13.986,00€
Estado: Denegada

2.1.2. “Programa de promociéon de la autonomia de las
personas afectadas por NOHL a través de dispositivos
moviles”:

Es una accién formativa de caracter eminentemente practica, donde podran
disponer durante dos semanas del uso de un terminal mévil equipado con una
gama de aplicaciones practicas y especificas que les ayude a mejorar su
autonomia personal. Para ello habra una plataforma online, un técnico de
rehabilitacién y varias sesiones presenciales.

Presentado en abril a la Convocatoria de Subvenciones destinadas a la
realizacion de programas de interés general con cargo a la asignacion tributaria
del Impuesto sobre la Renta.

Cantidad solicitada: 14.421,06€
Estado: Denegada

2.1.3. “Abordaje de las implicaciones socio-econ6émicas de la
neuropatia 6ptica hereditaria de Leber”:

Proyecto de consolidacion de un Servicio de Atencion Social especializado para

el colectivo de personas afectadas por esta patologia y sus familias desde

ASANOL. Avanzar en la profesionalizacion de la entidad, cuyos primeros pasos

se han podido dar gracias a la ayuda de “Todos somos raros. Todos somos

unicos”. Los objetivos son:

- Deteccién de necesidades del colectivo; tanto las necesidades expresadas,
percibidas como las comparativas y/o normativas; generando un
conocimiento diagnostico de utilidad.

- Identificar recursos y establecer vias de coordinaciéon eficaces con los
mismos.

- Informar, valorar y orientar a las personas beneficiarias persiguiendo su
empoderamiento a través de un mejor conocimiento y uso de los recursos a
su disposicion, mejorando y aumentando su red social de apoyo.

- Crear respuestas propias a necesidades concretas
Presentado en julio a la convocatoria Fundacién Bancaria “La Caixa”

Andalucia 2015.

Cantidad solicitada: 9.398,00€

Estado: Denegado
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2.14. “Introducciéon al mundo laboral en jévenes con atrofia
del nervio 6ptico de Leber”
Gracias a este proyecto, tendra lugar un taller con metodologia e-learning cuyo
objetivo es dotar, a jévenes afectados de edades comprendidas entre los 14 y los
21 afos, de herramientas psicoldgicas adecuadas para una buena incorporacion
y adaptacion al mundo laboral.

Presentado en agosto a la II Convocatoria de Ayudas Osos PreciOsos de
Carrefour en colaboracién con la Federacion Espanola de Enfermedades Raras
(FEDER)

Cantidad solicitada: 1.673,00€
Estado: Concedidos (626,00€)

2.1.5. “Proyecto de sensibilizaciéon sobre la situacion de las
personas afectadas por Baja Vision: Mira como veo”:

El proyecto consiste en llevar a cabo en Sevilla una serie de acciones de
sensibilizacion a pie de calle durante el afio 2016, con el objeto de que la ciudadania
tenga un acercamiento y comprension de la situacion del colectivo de personas
con baja vision. Para este proyecto se contara con personal voluntario,
previamente formado y provisto del material necesario.

Presentado en noviembre a la Convocatoria Sevilla Solidaria 2016 del Area de
Bienestar Social y Empleo del Ayuntamiento de Sevilla.
Cantidad solicitada: 3.234,37€
Estado: Pendiente de resolucion

2.1.6. Gastos de funcionamiento de la asociacion (I).
Se solicita financiacién para gastos de funcionamiento y mantenimiento con cargo
a la Subvencion a Entidades del Tercer Sector de ambito estatal colaboradoras con
la Secretarfa de Estado de Servicios Sociales e Igualdad del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.
Cantidad solicitada: 14.967,41€

Estado: anulada por ejecucion de sentencia.

2.1.7. Gastos de funcionamiento de asociacion (II).
Se solicita financiacién para gastos de funcionamiento, en concreto para
contratacién personal, para el afio 2015 a través del Area de Participacién
Ciudadana y Coordinacién de Distritos del Ayuntamiento de Sevilla.
Cantidad solicitada: 1.000€.
HEstado: Concedidos (453,24€)

2.1.8. IT Convocatoria del Fondo Telemaraton “Todos somos
raros, todos somos anicos”

Se solicita financiacién para la contratacién de una trabajadora social.
Cantidad solicitada: 5.329,29€
Estado: Concedidos (5.000,00€)
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2.1.9. IIT Encuentro Cientifico de NOHL en Barcelona 2015
Gracias al trabajo de la Junta Directiva y de la socia Reyes Herrera, en los meses
previos al Encuentro, se han llevado a cabo gestiones para la obtencion de varias
donaciones de instituciones privadas, que han contribuido al afrontamiento del
coste de la puesta en marcha del mencionado evento.

Cantidad solicitada: 5.991€
Estado: Concedido: ONCE (1.000 €), SANTHERA (3.000 €) y Fundacién La
Caixa (1.991 €)

2.1.10.  Centro CREER y Encuentro de ASANOL 2016.

En el mes de febrero se realizaron las gestiones oportunas para obtener mediante
convocatoria publica, la concesiéon del uso de las instalaciones del Centro de
Referencia Estatal de atencion a personas con Enfermedades Raras y sus familias
(CREER) de Burgos para la realizaciéon del Encuentro bianual de socios que
tendra lugar en octubre de 2016. En este centro dispondremos de los salones de
acto y de actividades, as{ como una capacidad de hospedaje y manutencién para
50 personas y posibilidad de una comida para la totalidad de los asistentes.

2.1.11.  Actividades culturales para socios y afectados.
Se solicita ayuda a Mutua Madrilena para facilitar el acceso de los socios y
afectados a actividades culturales. En esta ocasion se seleccion6 un concierto de
organo y flauta travesera ofrecido por la Universidad de Sevilla dentro de su ciclo
anual el 14 de mayo.

2.2. Mejora de la gestién de socios y adaptacion a la normativa.

2.2.1. Adecuacion a la Ley de Proteccion de Datos.

e Durante este ejercicio se ha iniciado la adecuacion de ASANOL a lo exigido
por la legislacion en materia de Protecciéon de Datos, para garantizar que los
datos de caracter personal de las personas asociadas, estén protegidos y sean
tratados conforme a lo dispuesto legalmente. En noviembre se ha destinado
una cantidad econémica para la contratacion de un servicio externo de
asesoria, que culminara la implementacion total de las medidas exigidas.

e Se ha llevado a cabo una campafa de actualizaciéon de los datos de las
personas asociadas y la creaciéon de una base de datos informatizada. Se
pretende identificar y establecer las vias de comunicacién mas adecuadas en
cada caso.

e Se ha revisado el protocolo de bienvenida a las nuevas afiliaciones,
incorporando documentos necesarios para cumplir plenamente con la

legalidad vigente.
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2.2.2. Posicionamiento de ASANOL ante administraciones
publicas

e Se ha terminado la transformaciéon de su ambito de actuacién, pasando de
autonémico a nacional. Este cambio responde a las necesidades que se
plantean ante la evolucién légica que esta viviendo ASANOL, ya que es la
unica asociacion espafiola dedicada a la patologfa. Nuestro colectivo esta
presente en todo el territorio y el numero de personas asociadas residentes
fuera de la comunidad andaluza supone ya casi el 40% de total de los socios.
Este paso supone nuevas opciones de financiacion para poner en marcha
proyectos de impacto nacional, ademas de mayor presencia y repercusion.

e Se ha procedido a la inclusion de la entidad en diversos registros
administrativos. Esta inscripcion suele ser condicion sine gua non para optar
a convocatorias de subvenciones publicas y privadas, y para otros
procedimientos administrativos. En concreto se ha llevado a cabo la
inscripcion favorable en el Registro Nacional de Asociaciones, en el Registro
Municipal de entidades de Sevilla y en el Censo de Asociaciones de Salud de
Andalucfa. Por otro lado, se rechazé la inscripcion de ASANOL en el
Registro de Entidades, Servicios y Centros de Servicios Sociales de Andalucia
alegando no cumplir todos los requisitos necesarios. Para el ejercicio
siguiente se volvera a intentar, ya que la inscripciéon permitiria optar a las
ayudas en materia de discapacidad de la Consejeria de Igualdad, Salud y
Politicas Sociales.

e Se ha estudiado y resuelto proceder a la solicitud de la Declaraciéon de
Utilidad Publica. Aunque este proceso se llevara a cabo en el proximo
ejercicio, en el presente se han analizado los pasos a dar, se ha buscado una
asesorfa especializada y se ha aprobado un presupuesto para que realicen la
parte economica de dicha solicitud. L.a Declaracion de Utilidad Publica
conlleva una serie de derechos como optar a financiaciéon dirigida en
exclusiva a entidades con esta distincién; Poder usar la menciéon de Utilidad
Publica en todo tipo de documento y Disfrutar de los mismos beneficios
fiscales que las fundaciones entre otros. Supone también una serie de deberes
como la rendicién anual de cuentas y de actividades.

2.3. ASANOL y su entorno institucional.
Un elemento fundamental para poder llevar a cabo la labor de la asociacién con
facilidad es contar con un buen posicionamiento de la entidad en las redes
existentes. Esto requiere de un importante trabajo de acuerdos, inscripcion en
registros e intensa colaboracion con otras asociaciones y federaciones similares.
Para hacerlo mas claro se ha desglosado segun el tipo de iniciativa.
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2.3.1. Posicionamiento de ASANOL ante instituciones.

En junio tuvo lugar la celebracién de un contrato de cesién en uso de un
despacho, entre ASANOL y la ONCE. Con este acuerdo, se formaliza el uso
que se venfa dando desde noviembre de 2014, de un despacho situado en la
delegacion territorial de la ONCE en Sevilla, C/ Resolana n° 30. En dicho
despacho es donde la trabajadora social de ASANOL lleva a cabo su labor. El
contrato tiene una duracioén de un afo, prorrogable por periodos anuales con
un maximo de dos afios mas.

En diciembre se ha suscrito un Convenio de Colaboracién con el Real e Tlustre
Colegio de médicos (RICOM) de la provincia de Sevilla. Surge a iniciativa de
dicha institucion, con el fin de crear canales de colaboraciéon con las
asoclaciones de pacientes. Dicho convenio tiene el fin de establecer un marco
juridico e institucional adecuado para impulsar la celebraciéon de actividades
formativas de tipo, cientifico, sanitario, técnico y de investigacion en materias
de interés comun. Ademas ofrece a los asociados una reduccion de tarifas en
el uso de la Unidad de Valoracion del Dafio Corporal y Peritaciones, asi como
de la Asesoria Juridica para la tramitacion de reclamaciones por incapacidad.

2.3.2. Incorporaciéon de ASANOL a asociaciones y
federaciones.

En febrero se hizo efectiva la adhesion de la entidad como miembro de pleno
derecho de EURORDIS que es la Asociacién Europea de Enfermedades
Raras que aglutina a 667 asociaciones a nivel europeo. Este nuevo paso
facilitara una plataforma de discusion entre las diferentes asociaciones de la
atrofia optica de Leber en Europa.

Desde mayo la asociaciéon es miembro de Accion Vision Espafia que es una
entidad sin animo de lucro, que tiene como fin aunar los esfuerzos de diversos
colectivos de afectados con distintas patologias visuales que cursan con baja
visién, haciendo un frente comun para dar visibilidad, tanto en la sociedad
como la administracion, de las necesidades que este colectivo demanda y estan
sin cubrir. Nos permitira sumar esfuerzos y experiencias y abre la posibilidad
de disefio y presentaciéon de proyectos conjuntos.

En septiembre, ASANOL pas6 a ser socio miembro de AEPMI que es la
asoclacion de enfermos de patologias mitocondriales en Espafia. Esta entidad
sin animo de lucro, es nacional y con ella compartimos entre otros objetivos
el de fomentar la investigacion de las patologias mitocondriales. Su
experiencia, presencia y disposiciéon a colaborar, suponen una gran ayuda para
seguir avanzando hacia nuestras metas.
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2.4. Profesionalizacion.

24.1. Trabajadora Social: Durante todo el 2015 ASANOL ha
contado con una diplomada en trabajo social en plantilla con
una dedicaciéon de lunes a viernes a media jornada. Desde
noviembre de 2014 hasta agosto del presente afio, lo estuvo a
cargo del proyecto “Atencion a los afectados y familiares de afectados
de Neuropatia Optica hereditaria de 1eber.” subvencionado por la T
Convocatoria de “Todos somos raros, todos somos unicos”.
Una vez finalizado el periodo subvencionado, la Junta Directiva
tomé la decisiéon de dar continuidad a la profesional en la
entidad. Para ello se destinan fondos propios y se mantiene una
busqueda activa de financiacién externa, ya sea publica o privada
como la reciente concesion en noviembre de 5.000€ a través de
la I Convocatoria de Todos somos raros, todos somos tinicos.

2.4.2. Psicéloga en practicas: Durante el mes de noviembre, se ha
incluido a la entidad en el programa de practicas del alumnado
del I Master en Intervencién Psicolégica Integral en
Enfermedades Poco Frecuentes promovido por la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER) y la Universidad de
Sevilla. En consecuencia, se cuenta con una psicoéloga que estara
realizando practicas de unas 300 horas de duracién (desde enero
hasta marzo de 2016) y que ademas centrara su Trabajo Fin de
Master en el colectivo.

2.5.  Secretaria: Afiliaciones y ritmo de crecimiento durante 2015.

El 2015 empez6 para ASANOL con 168 personas afiliadas y al término del ejercicio
cuenta con un total de 223 socios. Con un balance de 57 nuevas afiliaciones y 2 bajas,
el crecimiento experimentado supone un 33.92%.

Estos nuevos socios proceden de Baleares, Barcelona, Cadiz, Madrid, Salamanca,
Sevilla, Tarragona y de provincias que hasta ahora no estaban representadas como
son Murcia, Almeria, Lugo, La Rioja, Guadalajara, Lleida y Alava.

De estas nuevas afiliaciones, el 26,32% corresponde a personas afectadas, otro
20,32% a mujeres portadoras, el 14,03% son familiares directos y el 33,33%
simpatizantes.

Mencién especial supone el hecho de contar con la incorporacion del primer afectado

hispanoamericano. Desde este punto del planeta se muestra mucho interés en nuestra
entidad y se mantienen contactos gracias a las redes sociales y la web. No en vano
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somos la tnica entidad de NOHL de habla hispana, lo que esta generando un gran
interés en la asociacion de familias hispanoamericanas.

Se continda observando la tendencia de que solo se asocia un miembro por familia,
aunque en la misma haya mas personas que hayan desarrollado los sintomas o sean
portadoras. En otros casos sucede que quien se asocia no es la persona afectada sino
alguno de sus parientes. Esto provoca que el volumen del colectivo no sea todo lo
grande que en realidad podria ser y a la hora de presentarse la entidad ante
instituciones de diversa indole, no alcanza el grado de representatividad que en
realidad tiene. Otra consecuencia es que la tarea de configurar un mapa preciso de la
prevalencia de la patologfa en nuestro pais se lleve a cabo a un ritmo mas lento.

En un intento por parte de la Junta Directiva de minimizar las posibles causas de esta
tendencia, se han destinado en este 2015 un numero de afiliaciones gratuitas por un
aflo, a ofrecer a personas afectadas, que aun mostrando interés, no se han podido
afiliar por motivos econémicos. Hasta la fecha se han podido beneficiar de esta
iniciativa tres personas afectadas.

Durante 2015 ASANOL ha iniciado los contactos con la ONCE para que ésta facilite
la informacién sobre la asociacion a los afectados de sus bases de datos. Tras una
acogida positiva inicial, se estan resolviendo algunas dudas concretas, por lo que se
espera finalizar esta accion durante 2016.

Cifras totales de personas afiliadas a ASANOL por perfiles al término del ejercicio
2015:

Personas afectadas: 36

Mujeres portadoras: 39

Familiares directos (padres, hermanos, conyuges/pareja): 26

Simpatizantes: 122

En Sevilla a 7 de Enero de 2016

Pedro Luengo Gutiérrez
Presidente de ASANOL
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