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ASOCIACION ATROFIA DEL NERVIO OPTICO DE LEBER
ASANOL
PLAN DE ACCION 2022

El equipo de la asociacién, entiende que es necesario mantener los siguientes
programas, actividades, etc. asi como solicitud de otros en el presente documento
recogidos.

Para poder dar continuidad a estos servicios se solicitan subvenciones a diversos
organismos de forma anual y casi periédica, a la vez que se solicitan otras convocatorias
excepcionales.

Son considerados necesarios:

PROGRAMA DE ATENCION PARA PERSONAS AFECTADAS DE NEUROPATIA
OPTICA DE LEBER, PORTADORAS DE LA ENFERMEDAD Y SU ENTORNO.

1. Servicio de informaciéon vy atencidon social.
Enero a diciembre 2022

Este servicio materializa a través de una profesional Diplomada en Trabajo Social, que se
encargan de informar, orientar y asesorar a todas las personas asociadas en las
atenciones demandadas, realizando un seguimiento y gestionando los recursos
necesarios, asi como informando a todas las personas asociadas sobre actividades,
noticias o recursos que les puedan interesar.

La profesional encargada de este servicio es:

e Matilde Mora Gémez (Trabajador Social)

2. Servicio de atencidn psicoldgica.
Enero a diciembre 2022.

Desde este servicio se ofrece a todas las personas asociadas y sus familiares
asesoramiento, apoyo y seguimiento psicolégico como forma de mejorar y paliar los
problemas psicolégicos derivados de la enfermedad y de sus circunstancias personales
y/o sociales. Concretandose la intervencion, de forma individual o grupal, en cada una de
las delegaciones, como respuesta a las demandas de las personas asociadas y su entorno
familiar.

El equipo profesional encargado de este servicio es:
¢ Nazaret Parejo
e Maria Guerrero



3. ACOMPANAMIENTO PSICOSOCIAL
(enero a diciembre 2022)

Disefiar un proyecto de acompariamiento para que las personas afectadas, sobre todo en
los primeros momentos del diagndstico, disfruten de la compafiia de otras que han pasado
por la misma situacion.

- Inclusion en el proyecto de aquellas personas (afectadas y/o familiares) que
deseen ejercer una labor de acompafamiento.

- Facilitar y/o ampliar, a las personas que lo deseen, aptitudes idoneas para el
acompafiamiento en momentos puntuales a otras personas que lo necesiten, a
través de la creacion de un documento con pautas e indicaciones, incluso la
realizacion de sesiones formativas.

- Inclusion en el proyecto de las personas que requieren y/o solicitan ser
beneficiarios del mismo.

- Acciones de seguimiento, evaluacion y mejora continua.

Con esta actividad se incide en los efectos negativos de la dispersién geografica, el
aislamiento y la soledad propios del padecimiento de una Enfermedad poco Frecuente. Se
empodera a las personas participantes, se crean redes de apoyo y se fortalece el colectivo
y Su autoconocimiento.

4. GRUPOS DE AYUDA MUTUA
(enero a diciembre 2022)

El desarrollo de esta actividad sera de manera presencial u on-line, dependiendo de la
disponibilidad de las personas. Al igual que la periodicidad. Los destinatarios son tanto los
afectados como sus familias.

El planteamiento es el siguiente:

- Entrevista de la Psicéloga con los participantes y traslado de conocimientos sobre
el GAM.

- Segun numero de participantes y necesidades, plantear un GAM o0 mas (de
personas afectadas, de mujeres portadoras, familiares de afectados, etc).

- Desarrollo de las sesiones: normas, metodologia y temas a tratar.

- Evaluaciones (feedback).

- Unavez el GAM disuelto, realizar un seguimiento individualizado.

Emision y recepcién de informacion, intercambio de experiencias, reciprocidad del apoyo
emocional y cohesion grupal. Son los resultados esperados de los Grupos de Ayuda
Mutua.

5. Servicio de coordinacidn institucional y gestion.
Enero a diciembre 2022.

Este servicio es gestionado directamente por la Junta Directiva de Asanol, con el apoyo
de los profesionales que forman parte de la entidad, estableciendo la programacion,
ejecucion del plan de accion aprobado por la Asamblea General y todas aquellas acciones
gue sean necesarias para representar y hacer visible el trabajo y las necesidades de
Asanhemo.

Objetivos:



e Velar por los derechos de las personas afectadas de Leber, portadoras y familiares,
asi mismo también por el adecuado funcionamiento de la Entidad.

e Coordinar reuniones con los representantes de la Consejeria de Familias, asi como
con la Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacién para resolver las
demandas sanitarias, Ministerio de Sanidad y todos aquellos organismos que de
cierta manera se relaciona con nosotros.

e Programar reuniones con los distintos hospitales de Espafia y los hospitales de
referencia de cada una de las provincias de nuestra comunidad, para que todos los
asociados puedan tener la mejor asistencia sanitaria posible.

e Reuniones periddicas con los laboratorios para seguir luchando por el mejor
tratamiento.

Este servicio lo lleva a cabo personas voluntarias:
e Junta Directiva.

ACTIVIDADES 2022

PARTICIPACION, ENCUENTROS Y REUNIONES.

Participacion en Asambleas, reuniones y actividades organizadas por las entidades a las
gue pertenecemos (FEDER, AEMPI, ONCE, GESTION BAJA VISION, AVE), asi como en
la Semana por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Coordinacién con los Hospitales de referencia de la Comunidad y seguimiento de los
problemas asistenciales que puedan surgir.

Reuniones con laboratorios como Cheisi.
Reuniones con Ministerio de Sanidad, cartera de Farmacia.

ENCUENTRO ANUAL
(fecha adn por determinar)

Supone la oportunidad de encontrarse fisicamente en un espacio y momento disefiados
para la confianza, la transmisién de experiencias, y el autoconocimiento de las personas
y familias que conviven con esta enfermedad. Tienen lugar exposiciones de resultados de
grupos de trabajo integrados por los propios afectados y familiares, testimonios reales,
ponencias de profesionales del ambito social y psicolégico, espacios para el debate, asi
como actividades ludicas que ayudan a la cohesion grupal.

Lugar: Sevilla

Impartido por Asanol.

Borrador programa:

SABADO

9:00 | Acogiday entrega de material

9:30 | Inauguracion

9:45 | Mesaredonda
e Dr. José Lépez Barneo, Director del Instituto de Biomedicina de Sevilla
(IBIS).
e Dr. Ignacio Gomez de Terreros, pediatraespecialista en el enfoque social
de la medicina.
Modera: Dra. Carmen Herrera del Rey

11:15 | Mesa redonda



https://es.wikipedia.org/wiki/José_López_Barneo
https://sevilla.abc.es/sevilla/sevi-pediatra-ignacio-gomez-terreros-sera-hijo-predilecto-sevilla-201904291759_noticia.html

e Dr. Julio Gonzalez Martin Moro, estudio del Hospital del Henares y Virgen
Macarena.
e D. José Antonio Sanchez Alcézar: Proyecto Mitocure.
Modera: Ignacio Muela

12:00 | Descanso. Café

12:30 | Mesa redonda de mujeres afectadas.
Moderan: Carmen Garcia y Maria Fernandez.

14:30 | Almuerzo

20:30 | Fiesta (Casino de la Exposicion)

DOMINGO

11:00 | Visita cultural Los Reales Alcazares https://g.page/realalcazarsevilla?share

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
(19/03/2022)

Nos reunimos todos los socios llevados de la mano de la Junta Directiva para aprobar
todos los acuerdos del presente afio y aprobar todo lo del afio 2021.

Impartido: Junta Directiva
Organizado:Asanol.

ACTIVIDADES DE INFORMACION MEDICA Y DE APOYO PSICOSOCIAL.

ENCUENTRO PADRES Y MADRES
(19/01/2022)

Reunién online padres y madres , objetivo es conocernos y poder compartir cuestiones
sobre nuestros hijo o hijas
Impartido por: psicologa de Asanol.

Organizado: Asanol

ENCUENTRO JOVENES AFECTADOS
(09/02/2022)

Reunion onlines jovenes afectados para que se conozcan y hablen sobre su estado actual.
Impartido por: psicologa de Asanol.

Organizado: Asanol

GRUPO DE AYUDA MUTUA

(03/03/2022)

Durante varias semanas vamos a tener un espacio seguro donde poder compartir con

otros padres y madres nuestras preocupaciones y logros.

Impartido por: psicologa de Asanol.
Organizado: Asanol


https://g.page/realalcazarsevilla?share

CHARLA INFORMATIVA TRATAMIENTO LHON
(fecha adn por determiner)

Ofrecer a los socios una charla informative del tratamiento mas reciente y efectivo de esta
enfermedad.

Impartido por: oftalmologo.
Organizado: Asanol

TALLER ACOGIDA DE NUEVAS FAMILIAS
(fecha aun por determiner)

Espacio donde las nuevas familias asociadas a la entidad sean acogidas, conozcan de
primera mano los servicios disponibles y haya un primer contacto entre ellas.

Impartido: Junta Directiva y técnico.
Organizado: Asanol.

CHARLA: Aspectos relacionados con la discapacidad y la incapacidad laboral.
(fecha aun por determinar)

¢, Qué es la discapacidad? Beneficios fiscales por tener discapacidad. Diferencia entre
discapacidad e incapacidad. Conceptos.

Impartido: Trabajadora Social.

ACTIVIDADES DE DIVULGACION, PARTICIPACION, ENCUENTROS Y REUNIONES.
DIVULGACION

CAMPANA CONOCE LAS ENFERMEDADES RARAS

Asanol en sus diferentes redes sociales da visibilidad sobre LHON, ofreciendo testimonios
de afectados.

Organizado y coordinado: equipo Asanal.

COMUNICACION SOCIOS/AS.
(Durante el afio 2022)

Las personas asociadas son informadas por los siguientes canales de comunicacion:
correo electronico, carta ordinaria, teléfono, pagina web y redes sociales.

Organizado y coordinado: Equipo profesional de ASANOL.
DOCUMENTAL SOBRE LEBER
(afio 2022)

Dar visibilidad a la enfermedad a través de un video con testimonios tantos profesionales
sanitarios, como técnicos de Asanol y afectados.

Organizado: Equipo profesional de ASANOL y Ander Duque (Académico de las Artes
Cinematograficas).

ACTIVIDADES DE CAPTACION DE FONDOS.




CAMPANA LOTERIA DE NAVIDAD
(octubre a diciembre 2022)

Como todos los afios se pone a disposicion de aquellas personas que quieran colaborar
de forma puntual nuestro décimo de loteria, con un beneficio de dos euros por décimo.

Organizado y coordinado: Equipo profesional de ASANOL

ASANOL
ssociaviun.t trofia ae Nervio
Opuco de Leber
CALF G-9192429(



