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MEMORIA ACOPYPOS 2023

INTRODUCCION

Aunque mas despacio de lo que deseamos y necesita nuestro colectivo, este afio 2023 se han
dado avances importantes que esperamos vayan dando sus frutos.

Continuamos consolidando la unién de esfuerzos entre asociaciones espaiiolas de polio en
pro de canalizar el didlogo con el gobierno y la participacion de las asociaciones de polio en el
desarrollo practico de la Disposicion Adicional Undécima de la Ley 20/2022, 19 Octubre, de
Memoria Democratica, tal y como establece dicha Ley. En febrero de 2023 enviamos carta al
entonces ministro de la Presidencia y Memoria Democratica, D. Félix Bolafios; en julio
mantuvimos una reunién online con el Director General de Derechos de las Personas con
Discapacidad y varios miembros del gobierno con competencias en la materia.

Hemos elaborado una Propuesta de Hoja de Ruta, para el desarrollo de dicha disposicién
adicional undécima, que se ha enviado a los ministerios competentes y a la Direccién General
de Derechos de las Personas con Discapacidad; y seguimos intentando canalizar, por varias
vias, el contacto con las instituciones gubernamentales responsables del desarrollo de esta
Ley.

No menos importante ha sido la creacidon de la Catedra para el Estudio de los Afectados de
Polio y Sindrome Postpolio en la universidad de Burgos, la cual inicié su actividad con la
celebracidn de la Jornada “Poliomielitis. Situacion Actual”. Una interesante Jornada Cientifica
a la que todos estuvimos invitados a asistir presencial o telematicamente; y en la que también
se nos dio voz a las asociaciones de polio.

A nivel provincial ACOPYPOS ha participado como ponente en la Mesa “La Voz de los
“Pacientes” de la | Jornada de Seguridad del Paciente, organizada por el Distrito Sanitario
Cérdoba y Guadalquivir.

Por ultimo, agradecemos la implicacién de todas las entidades, instituciones, profesionales y
personas, asociadas o no, que durante 2023 han colaborado en el desarrollo de la actividad de
esta asociacion.

JUNTA DIRECTIVA
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DENOMINACION DE LA ENTIDAD

Asociacion Cordobesa de Afectados de Polio, Post-polio y sus Efectos Tardios
(ACOPYPOS). Constituida el 16 de Julio de 2014 y aprobada su constitucién por la
Delegacién del Gobierno de Justicia e Interior el 24 de Octubre de 2014 por tiempo
indefinido.

REGIMEN JURIDICO

ACOPYPOS es una organizacién asociativa sin animo de lucro, no gubernamental. Se
regula al amparo de lo dispuesto en el articulo 22 de la Constitucién Espafiola, la Ley
Organica 1/2002, Ley 4/2016 de Asociaciones de Andalucia y demdas Disposiciones
vigentes dictadas en desarrollo y aplicacién de aquélla.

DATOS IDENTIFICATIVOS

Domicilio social de la entidad: Camino Viejo de Almoddvar, s/n — 14005- Cordoba
email: acopypos@hotmail.com
email corporativo: info@asociacionacopypos.org
Web: www.asociacionacopypos.org
Teléfono: 617147513
Facebook: https://www.facebook.com/AcopyposAsociacion/
TWITER: @acopypos
Direccidn sede: Centro Civico Poniente Sur
Camino Viejo de Almodévar, S/N — 14005- Cérdoba

DATOS REGISTRALES

- N2 Registro Provincial de Asociaciones n? 08731.

- CIF N2 G56009947

- Reg. De Entidades, Servicios y Centros de Servicios Sociales n2 AS/E/7833
- Censo Salud de Andalucia n? 1613

— Registro Municipal de Asociaciones y Entidades n21760/2014
— Registro General Entidades de Voluntariado de Andalucia n? 2675

— Registro Asociaciones Pacientes Hospital Universitario Reina Sofia n? 167
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— Registro Asociaciones Diputacién de Cérdoba n2 1072

OBJETIVOS GENERALES

- Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de Polio, crear redes de apoyo
mutuo y trabajar por una sociedad mas igualitaria para con las personas con movilidad
reducida o diversidad funcional y sus familias.

- Proporcionar informacion sobre los Efectos Tardios de la Polio y el Sindrome
Postpolio (SPP) reconocido por la OMS con el cddigo G-14, no sélo a los afectados y
familiares, sino a la sociedad en general y a los profesionales de la Salud.

- Sensibilizar a la sociedad de lo que supone padecer una enfermedad degenerativa
con movilidad reducida.

- Promover, orientar e impulsar la ayuda mutua entre los miembros de este colectivo y
patologias afines.

- Colaborar con aquellos organismos, instituciones y entidades, uniendo esfuerzos y
participando en todas aquellas actividades que sean compatibles con los fines de
ACOPYPOS.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Facilitar a los afectados de Polio el acceso a una Rehabilitacién Integral impartida por
profesionales especializados en Neuro-rehabilitacion.

- Instar a las instituciones publicas y privadas para que los afectados de polio,
Sindrome Postpolio y sus efectos tardios reciban periddicamente, por parte de las
mismas, tratamiento rehabilitador y atencién interdisciplinar e integral por personal
cualificado, con el fin de potenciar y mantener sus capacidades residuales.

- Difundir la problematica de las Personas con Secuelas de Polio y sus Efectos Tardios,
instando, si fuera preciso, a los organismos publicos y a los particulares la adopcién de
las medidas y acciones pertinentes para lograr su completa integracidon en una vida
normalizada.

- Velar por el cumplimiento de las normativas que favorezcan la atencion de las
Personas con Secuelas de Polio y sus Efectos Tardios.

-Ofrecer apoyo psicolégico y social, potenciando la ayuda mutua entre los afectados de
Polio y personas con movilidad reducida.
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-Colaborar con entidades, colectivos e instituciones en la eliminacién de barreras de
todo tipo para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

- Orientar en las gestiones de Valoracion de la Discapacidad, Dependencia, jubilacién
anticipada y ayudas especificas.

RELACIONES INSTITUCIONALES

ACOPYPOS, en el desarrollo de su actividad, mantiene relacién con las siguientes
instituciones y entidades:

- Centro de Valoracién y Orientacion de Discapacidad de Cdrdoba.

- Hospital Universitario Reina Sofia.

- Excmo. Ayuntamiento de Cérdoba.

- llustre Colegio de Médicos de Cérdoba

- Delegacién Territorial de Salud y Consumo en Cérdoba.

- Excma. Diputacién Provincial de Cordoba.

- Federacién Provincial de Discapacitados Fisicos (FEPAMIC).

- Federacién Espaiiola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM).

- Asociacion Cordobesa de Esclerosis Multiple (ACODEM).

- Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras (CREER).

- Asociacion Malaguena de Polio y Post-Polio (AMAPYP).

- Asociacion Valenciana de Polio

- Asociacidon Madrilefia de Polio

- Asociacion Sevillana de Polio

- Asociacion Catalana de Polio

- Asociacion de Polio de Euskadi

- Asociacion de Polio y Discapacidad de Cadiz —APODI

- Alianza Andaluza por la Polio

BENEFICIARIOS

La actividad de ACOPYPOS estd abierta a todos los afectados de Polio de Cérdoba y
provincia, cuyo numero asciende a 1364 personas, segun datos aportados a esta
entidad por el Centro de Valoracion y Orientacién de Discapacidad de Cérdoba, asi
como a cualquier persona con polio o con movilidad reducida sensible a nuestros fines
y objetivos.
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LINEAS DE ACTUACION

Para la consecucién de los objetivos se han desarrollado actividades en torno a tres
lineas estratégicas de actuacion:

12 linea: Autoayuda y atencidn Post-polio.

22 Linea: Divulgacién de los Efectos Tardios de la Polio.

32 Linea: Participacion Social y Cultural.
SERVICIOS Y AYUDAS

A.- SERVICIOS PRESTADOS:

1.- Orientacion y ayuda en informacién general sobre Sindrome Postpolio, atencién
sanitaria, tramitacion de solicitudes y gestion de documentos.

Durante este afo han solicitado y recibido ayuda a través de este servicio 35 personas.

Resaltar que, han contactado con nosotros para pedir informacidn y asesoramiento
desde distintos puntos de nuestra geografia, entre los que cabe destacar:
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Una afectada de polio de Canarias.

- Una persona afectada de polio que nos llamé desde Madrid.

- Un afectado de polio de la provincia de Almeria.

- Un afectado de polio de Linares (Jaén).

- Una trabajadora social de una asociacion de enfermedades neuromusculares
de Ledn.

- Un afectado de polio de Huelva.

- Ocho personas afectadas de polio de Cérdoba y provincia.

- Asicomo varias de las personas asociadas a nuestra entidad que han solicitado
ayuda y orientacion.

2.- Atencidn Psicoldgica.

Este afio no ha habido ninguna persona demandante de este servicio.
3.- Asesoramiento juridico gratuito

De este servicio se han beneficiado 3 personas.

4.- Informacion, asesoramiento y orientacion sobre jubilacidon anticipada por polio,
grado de discapacidad, prestaciones, viviendas adaptadas, accesibilidad en
comunidades de vecinos y temas varios.

A través de este servicio hemos atendido a 16 personas.
B.- AYUDAS ECONOMICAS:

Por cuarto afio consecutivo hemos ofrecido una Convocatoria de Ayudas Econdmicas
para Terapias y Servicios a las personas asociadas para los siguientes servicios y
necesidades:

TIPO DE AYUDA N2 socios/as beneficiarios/as

Ayuda para servicio a domicilio por empresa privada
a eleccion de la persona beneficiaria 1

Fisioterapia en centro privado
a eleccidén de la persona beneficiaria 19
y /o terapia craneosacral

Ayuda para gastos de ortopedia 1
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RESUMEN DE ACTIVIDADES

FEBRERO
1 Febrero y 2 Mayo
Tertulias online con asociacion AMAPYP .

Tema: “EL PROBLEMA” -1 Febrero Tema: LAS EMOCIONES - 2 mayo

Misi

29 Febrero

Enviamos carta al ministro de Memoria Democratica, D. Félix Bolaios solicitando
reunién, junto con representantes de otras asociaciones de polio, para dialogar y llegar
a acuerdos sobre la puesta en marcha de lo reconocido para los afectados de polio en
la Ley de Memoria Democratica, aprobada en octubre de 2022.

MARZO
5 Marzo

Nos hacemos visibles y acompafiamos a la asociacion ASENCO en la Mesa Informativa
con motivo del Dia de las Enfermedades Raras, la mayoria neuromusculares como es el
caso del Sindrome Postpolio. Nos visito el alcalde de Cérdoba, José Maria Bellido, y Eva
Cantador, teniente de alcalde y Delegada de Servicios Sociales del Ayuntamiento de
Cérdoba.
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ASENCO Y ACOPYPOS Mesa Informativa — Jardin Botanico de Cérdoba
8 de Marzo

| Encuentro online de Asociaciones de la Red ASEM (Federacion Espafnola de
Enfermedades Neuromusculares)

Y. "P
ﬁf“é?uﬁ' )

16 Marzo

Reunidn asociaciones de nuestra Federacion Nacional ASEM para aprobar las LINEAS
REIVINDICATIVAS SOCIOSANITARIAS DE FEDERACION NACIONAL ASEM EN 2023.

ACOPYPOS Isab.

21,28Y 30 de Marzo

Asistimos a la Formacion online sobre la Ley de Discapacidad de 2021.
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12 marzo

Despedimos a nuestra querida

compafieray amiga, Elena.

25 Marzo

Participamos en la manifestacién en defensa de la Sanidad Publica.
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Participamos en la Manifestacion en Defensa de una Sanidad Publica de calidad.

13 Abril

Nuestro presidente ha estado presente en la rueda de prensa de la presentacion del
manifiesto por una Cdérdoba solidaria, justa, sostenible, cuidadora e igualitaria en
derechos y servicios a todas las personas sin distincién.
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MAYO
18 Mayo

VISITA GUIADA AL MUSEO ARQUEOLOGICO DE CORDOBA

24 Mayo

Dia de Convivencia en la Feria de Cordoba
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JUNIO
1 Junio

Asistimos a la Asamblea Anual de nuestra Federacion Nacional ASEM.

(OF S

ASAMBLEA GENERAL DE FEDERACION ASEM

= 58
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<
L\

5|

5 Junio

Celebramos la Asamblea General ordinaria y Extraordinaria de ACOPYPOS, en esta
ultima elegimos nueva Junta Directiva para los dos proximos afios.
8 junio

Apoyamos a nuestra compafiera Inma Blanco en el dia de la presentacion de su libro
“Esencia de Azafran”, novela en la que la polio es compafiera de vida de la
protagonista.
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16 junio

Reunioén online de asociaciones de polio con el Director General de Derechos de las
Personas con Discapacidad, D. Jesus Martin Blanco, con objeto de iniciar los tramites
para el desarrollo de la Disposicion Adicional Undécima de la Ley de Memoria
Democratica.

Tras iniciar la reunién, por fallos de conexién con el resto de representantes
institucionales del gobierno, queda aplazada hasta préxima convocatoria.

JULIO
20 julio

Reanudamos la convocatoria de reunién informativa online con el Director General
de Derechos de las Personas con Discapacidad, don Jesis Martin Blanco y los
siguientes representantes institucionales del gobierno:

- Director General de Cartera Béasica de Servicio del Sistema Nacional de Salud y
Farmacia.
- Directora General de Salud Publica.
- Director General del INSERSO.
- Director General de Memoria Democratica.
- Subdirectora General de Evaluacion y Fomento de la Investigacion del Instituto
de Salud Carlos Ill de Madrid.
- Secretaria Direccion General de Derechos de las Personas con Discapacidad.
En dicha reunién se nos informa, en lineas generales, sobre el desarrollo de la
Disposicion Adicional Undécima de la Ley 20/2022 de 19 de octubre de Memoria
Democratica. Acaba la reuniéon con el compromiso de remitirnos una propuesta de
Hoja de Ruta para iniciar el desarrollo de dicha Disposicién Adicional Undécima.

AGOSTO
Celebramos varias reuniones telematicas con 9 asociaciones espanolas de polio y
procedemos a elaborar nuestra propuesta de Hoja de Ruta para el desarrollo de la
Disposicién Adicional Undécima de la Ley de Memoria Democratica.
SEPTIEMBRE

7 Septiembre

Enviamos carta al Director General de Derechos de las Personas con Discapacidad con
nuestra Propuesta de Hoja de Ruta, en respuesta a la recibida por parte del mismo.

Pagina 15 de 33



MEMORIA DE ACTIVIDADES 2023

Asociacion Cordobesa de Polio y Postpolio-ACOPYPOS

8 Septiembre

En el DIA DE LA FISIOTERAPIA damos visibilidad en nuestras RRSS y con una NOTA DE
PRENSA a la importancia de la fisioterapia para una mejor calidad de vida de nuestro
colectivo.

DIA MUNDIAL DE LA

Exigimos que se incluyan dentro
del Sistema Nacional de Salud
los tratamientos de fisioterapia
para personas con
enfermedades
neuromusculares, de forma

personalizada y continuada,

ya que retrasan la progresion de
la enfermedad, alivian el dolor y
previenen complicaciones,
ayudando a conservar la calidad
de vida de los pacientes.

ASOCIACON CORDOSESA TF POLID ¥ POSTPOUO

12 septiembre

Asistimos a la inauguracién de la nueva SALA DE NEUROREHABILITACION de FEPAMIC.
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OCTUBRE
16 Octubre
Nuestra vicepresidenta participa como ponente en la | Jornada del Paciente: DEMOS

VOZ A LOS PACIENTES, para dar visibilidad a nuestra asociacion y a las necesidades de
los afectados de polio.
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20 Octubre

Asistimos a la Jornada online “POLIOMIELITIS, SITUACION ACTUAL” organizada por la,
recientemente creada, Catedra de Polio de la Universidad de Burgos. Nuestro
compaiiero Mario Feijoo interviene en representaciéon de las personas afectadas de
polio haciendo referencia a la iniciativa de unién de las entidades espafiolas de polio
en pro de unir esfuerzos en defensa de una mejora de nuestra calidad de vida.

Aqui tenéis el enlace para ver los videos de las sesiones de mafana y tarde de esta
Jornada:

SESION DE MANANA:

https://youtu.be/Sn6JgAEQ2sU

SESION DE TARDE

https://youtu.be/ew7HXNOVW?2Y
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Nuestro compafiero Mario presenta en la Jornada la Unidn de Entidades de Polio
24 octubre
DIA MUNDIAL DE LUCHA CONTRA LA POLIO

Publicamos Manifiesto, notas de prensa conjuntas con otras nueve asociaciones
espanolas de polio, un video y un cartel todo en comun.
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con graves secuelas
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historias olvidadas
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A nivel provincial publicamos un video en la pantalla luminosa de nuestra federacién
provincial FEPAMIC y lo compartimos en RRSS junto con el resto de asociaciones de
polio de Espafia. Los autobuses de AUCORSA colaboran un afio mas con un slogan
publicitario.

Entidades representativas de las personas afectadas
por la poliomielitis, sus efectos tardios y el sindrome postpolio

~BERAL

A
Pbko i Postpblio
e fpeste MAPPE

s.

AFPODIX

Asi mismo, difundimos nuestro Manifiesto conjunto en prensa y RRSS.

24 de octubre DIA MUNDIAL DE LUCHA CONTRA LA POLIO Y
SINDROME POST-POLIO

MANIFIESTO

Hoy es 24 de octubre, Dia Mundial Contra la Polio, una fecha que obliga a poner elfoco en la
realidad del presente, perogue no puede ni debe dejar de observar el pasado, basta con
mirarnos a un espejo, agarrar el bastéon o sentarse en la silla de ruedas para recordarnos
quienes somos. Es esta una efeméride que cada afio con mas firmeza es de memoria y
reivindicacion.

No se puede olvidar que para la mayoria de nosotras y nosotros jamds tuvo que ser asi,

porque lo mas crudo de esa epidemia que nos contagié no solo vino por el azar de la mala

suerte, sobre todo llegé fruto de Ia negli ia de un régi autoritario que durante ocho

largos afios silencié una vacuna que ya existia y que nos pudo haber salvado. Fueron ocho
anos de ocultacién y abandono, ocho afios en los que miles de nifias y nifios murieron y otros
muchos miles mas quedamos con permanentes se cuelas paraliticas con las que tuvimos que

aprender a vivir el resto de nuestras vidas.

Luego, en los afios que siguieron, conforme ibamos creciendo, la indolencia de aquel

gobierno dictatorial, su falta de h idad, nos d ind como subnormales, invélidos y
otras calificaciones insultantes y despre ciativas, abandonandonos, ademas, a nuestra suerte,
sin apenas recursos y sin ayudas, condenando a muchos de nosotros, y a nuestras familias, a
la marginacion y la indigencia; otros, con mas fortuna, tuvimos que duplicar esfuerzos para

alcanzar estudios y/o trabajos que nunca se adaptaban a nuestra diferente condicién fisica.

Vivimos tiempos convulsos en los que hay quienes quisieran desterrar la memoria,
arrinconarla o negarla, olvidar que existié, pero nunca una herida se curé echando arena
sobre ella, no es sano ni ayuda a cicatrizarla, y no lo es porque la memoria es parte nuestra
como seres humanos y como sociedad, es, ante todo, el alimento que nos inspira como

personas.

Por eso nos indigna la ingratitud del hoy, el desaliento que en ocasi provoca esta
democracia tan ligera a la indiferencia. Somos cuerpos extenuados por tantos muros que
hemos tenido que saltar, fatigados tras décadas cojeando la vida. Ahora, el tiempo nos ha
traido una nueva condena en forma de Efectos Tardios de la Polio y Sindrome Postpolio,
tanto agotamiento y dolor que nos van apagando en la simple madurez, secuelas que

parecen no tener fin de una enfermedad que siempre fue mala compariera de viaje.
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24 de octubre DIA MUNDIAL DE LUCHA CONTRA LA POLIO Y
SINDROME POST-POLIO

Pero quizas también este es un buen dia para hacer algo de autocritica y exigirnos a nosotras
y nosotros mismos union. Somos valientes, adutos y cabezotas porque fue el escudo que
tuvimos que crear para enfrentarnos al mundo. Tenemos ese gen luchador que hace a las
personas grandes porque nunca regateamos en empefios, pero también hemos generado un
punto impulsivo que, demasiado a menudo, utilizamos para perdernos en discusiones sin
cuento, desuniéndonos y desviandonos de [a auténtica causa. Tanto nos hemos
acostumbrado a luchar contra molinos, siempre en soledad, que durante afos hemos
descuidado aquello de que «la unién hace la fuerza», dejando que nuestro aliento se fuera
por el canalén del impulso baldio.

Hoy, afortunadamente, esta actitud va cambiando. Firmando este manifiesto estamos nueve
asociaciones de polio y sindrome postpolio de diferentes partes del paisgue creemos
necesario juntar esfuerzos con los que dirigirnos a las administraciones.

Apelamos a esta union, a la fuerza de tantos que somos, porque necesitamos que se nos
haga justicia, que escuchen unas reivindicaciones necesarias gritadas desde hace demasiados
anos:

Profesionales médicos preparados, formacion de especialistasque sepan atender nuestra
especial problematica, accesibilidad universal, un censo fiable y real, transportes adaptados,
valoracién de incapacidades justas y sin demoras, reconocimiento de pensiones, jubilaciones

anticipadas por discapacidad, etc.

En el altimo afio, lo que era una vieja reivindicacion, que a los supervivientes de la polio se
nos considerara victimas del franquismo, se ha producido: oficialmente se nos ha reconocido
dentro de la Ley de Memoria Democratica. Era una deuda que Espafia nos debia y se ha
conseguido.

Pero este tan solo es un paso. Ahora, con el derecho que nos otorga la ley, es momento de
seguir alzando la voz todavia con mas impetu, exigir nuestros derechos. No podemos tolerar
que se nos siga relegando como ciudadanas y ciudadanos de segunda.

Queremos que se cumplan las promesas reflejadas en la citada Ley de Memoria
Democratica, esa que dice que «promovera medidas de caracter sanitario y social en favor
de las personas afectadas por la polio, efe ctos tardios de la polio y post-polio, que posibiliten
su calidad de vida». Confiamos en nuestro empuje, nuestra razén y en que nuestra causa es

justa.

Fuimos victimas del franquismo, hoy ya no queremos seguir siendo los grandes olvidados de

la democracia.
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25 octubre

Nuestro presidente asiste a la Jornada Formativa que la Delegacién de Participaciéon
Ciudadana del Ayuntamiento de Cérdoba ha organizado para las asociaciones de
nuestra capital.

26 Octubre

Asistimos a la reunidn en Reina Sofia con la jefa de Servicio de la Unidad de
Neurologia, D2 Maria Teresa Caceres Redondo. Defendemos nuestras Propuestas de
Mejora de atencién y seguimiento de nuestro colectivo por esta Unidad de Gestidn
Clinica.

30 octubre

Jornada de Convivencia ACOPYPOS, con las personas asociadas y familiares, con
motivo del Dia Mundial de Lucha Contra la Polio. Lugar: Salén de Actos de FEPAMIC.
En dicha Jornada hacemos un breve video resumen de la actividad de la entidad y se
informa sobre las Ultimas iniciativas que se estan llevando a cabo.
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Despedida de nuestra anterior presidenta Carmen Flores Primo

Almuerzo de convivencia
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NOVIEMBRE
15 Noviembre
DIA DE LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Se publica el MANIFIESTO, notas de Prensa y carteleria en RRSS y prensa.

QD asem 29

15 DE NOVIEMBRE

Dia de las enfermedades
neuromusculares.

19 Noviembre

MESA INFORMATIVA de ACOPYPOS en el Jardin Botanico, con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Neuromusculares que se celebra el 15 de noviembre.

AcORYPO!

Asoctacion
Cordobesa
de Pollo y
PostPolia
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22 Noviembre

Asistimos online a la Sesién Cientifica “DE NUEVO LA POLIOMIELITIS” , de la Real
Academia Nacional de Medicina de Espaiia.

Podemos acceder aal video de esta Sesidn Cientifica en el siguiente enlace:

https://www.ranm.tv/index.php/video/1645/de-nuevo-la-poliomielitis-%C2%B7-22-
de-noviembre-de-

2023 /?fbclid=IwARObJMp3BJ9CFBGYIEgYrOW83u4d7MWhhhD50yvRQ5cSNSfz5CKSqs9
Yw2YY

DICIEMBRE
2 de Diciembre

Encuentro y convivencia con las asociaciones de nuestra Federacidon Provincial
FEPAMIC con motivo del DIA DE LA DISCAPACIDAD; encuentro en el que se ha
demandado mds conciencia y apoyo al colectivo de personas con discapacidad.
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24 Diciembre

Enviamos FELICITACION NAVIDENA a instituciones publicas y privadas, a personas y
asociaciones que han colaborado con nuestra entidad y son afines a nuestros objetivos
y a las personas asociadas. También se difunde esta felicitacion en nuestras Redes
Sociales.

OS DESEA

FELIZ NAVIDAD
v
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ANEXO

b Federacion

I asem

ASOCIACION CORDOBESA DE POLIO Y POSTPOLIO

Manifiesto Dia de las Enfermedades Neuromusculares 2023

La Asociacion Cordobesa de Polio y Postpolio-ACOPYPOS pertenece a la Federacion Espafiola
de Enfermedades Neuromusculares (Federacion ASEM), una organizacion no gubernamental
formada por 32 entidades federadas. En total representamos a mas de 60.000 personas afectadas
por una enfermedad neuromuscular en toda Espafia. Trabajamos por la integracion social, el
desarrollo y la mejora de la calidad de vida de las personas y familias que convivimos con este
tipo de patologias.

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son un conjunto de méas de 150 enfermedades cuya
principal caracteristica es la pérdida de fuerza muscular y su aparicion puede producirse en
cualquier etapa de la vida, pero mas del 50% aparecen en la infancia.

Son enfermedades croénicas, en un alto porcentaje degenerativas, que generan diferentes grados
de discapacidad, pérdida de autonomia personal y cargas psicosociales. Hoy en dia muy pocas
disponen de tratamientos y los que hay son paliativos y en ningun caso curativos.

Pero, a pesar de esto, las enfermedades neuromusculares no paran nuestras vidas, y una muestra
de ello es que la Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares cumple 20 afios
moviéndose por las neuromusculares, y 40 afios desde que se establecié como Asociacién
Espafiola. Muchos afios tejiendo redes de apoyo y fomentando el asociacionismo, al que poco a
poco se han ido sumando muchas entidades que ahora son compafieras.

Pero no podemos hacerlo sin ayuda. Necesitamos el apoyo de administraciones puablicas,
empresas, instituciones privadas, cientificos, investigadores y de la sociedad en general.
Necesitamos que se garantice la sostenibilidad de las entidades del tercer sector que trabajamos
en el ambito de las enfermedades neuromusculares, para poder seguir poniendo nuestro trabajo
al servicio de las personas mas vulnerables, que se encuentran en estado de indefension y
desatendidas.
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Por este motivo, hoy, 15 de noviembre, Dia de las Enfermedades Neuromusculares,
queremos dar voz a una minoria altamente vulnerable, que ve cémo sus carencias y necesidades
aumentan cada dia. Y queremos ser visibles ante la sociedad para que se conozca y comprenda
nuestra situacion.

Queremos poner el foco en el necesario abordaje integral de las enfermedades
neuromusculares desde el punto de vista sociosanitario, ya que en pleno afio 2023 ain no hemos
logrado una sociedad igualitaria en derechos y oportunidades que apueste y trabaje no solo por
una atencion sanitaria de calidad, sino también por una atencion social y psicoldgica adecuada,
teniendo en cuenta todas las facetas de la vida de una persona: laboral, formativa, familiar,
ludica, tiempo libre, etc.

Por eso hoy, alzamos la voz para que la sociedad conozca y comprenda nuestra situacién y no
nos deje atras.

Hoy 15 de noviembre queremos destacar los siguientes objetivos que para nuestro colectivo
son fundamentales:

. Reclamamos la implementacion de planes especificos para la atencion de las
enfermedades neuromusculares (ENM) en todas Comunidades Auténomas.

. Pedimos implicacion al conjunto de la sociedad para que se respeten los derechos de las
personas con enfermedades neuromusculares y asi podamos vivir en igualdad de condiciones,
siempre contando con los apoyos necesarios para lograr una mayor autonomia personal.

. Necesitamos que se garantice la sostenibilidad econémica de las asociaciones de
pacientes con recursos estables. Para ello es necesario un mayor respaldo econdémico por parte
de las Administraciones Publicas para que las entidades del tercer sector puedan seguir
llevando a cabo sus proyectos, y solicitamos una mayor colaboracion de las entidades
privadas a través de su RSC, para devolver a la sociedad lo que ésta les ha aportado.

. Reclamamos que las terapias rehabilitadoras estén incluidas dentro del Sistema
Nacional de Salud. Estas retrasan la progresion de las enfermedades neuromusculares, alivian
el dolor y previenen complicaciones, mejorando la calidad de vida de los pacientes, por ello
reclamamos servicios rehabilitadores de manera continuada, permanente y con seguimiento
profesional individualizado.

. Remarcamos la necesidad de apostar y trabajar por un abordaje sociosanitario integral
y multidisciplinar, en el que la atencién sanitaria, social y psicolégica vayan de la mano.

. Manifestamos que se reconozca al movimiento asociativo ASEM como parte
fundamental de la estructura social, generador de espacios donde compartir, apoyarse y, en
definitiva, crear grupos y redes que favorezcan el bienestar de las personas y familias que
conviven con enfermedades neuromusculares.
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. Pedimos fomentar la investigacion biomédica en las enfermedades
neuromusculares, aportando financiacion pablica y promoviendo el apoyo en 1+D a través de
la investigacion avanzada en Terapias Génicas, y consiguiendo la aplicacion universal de los
tratamientos paliativos que existen actualmente: rehabilitacion médica, fisioterapia, logopedia,
terapia ocupacional y asistencia psicoldgica.

. Reclamamos que se haga efectiva la prestacion de Asistencia Personal profesional
como una medida esencial para garantizar la Autonomia Personal de todas las personas con
enfermedades neuromusculares y discapacidad.

Por todo ello, hoy gritamos que somos capaces de alcanzar nuestras metas, pero
necesitamos el apoyo de las instituciones y de la sociedad para lograrlo.

iMuévete por las Neuromusculares! jColabora con la Red de asociaciones ASEM!
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NOTA DE PRENSA

Coincidiendo con el Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares,

el 15 de noviembre

ASENCO y ACOPYPOS reclaman implementar
planes especificos para la atencion de las
enfermedades neuromusculares en todas las
Comunidades Autbnomas

e Las entidades abogan por favorecer el abordaje integral, desde el punto de vista
sociosanitario, y el adecuado acompafiamiento a las personas que las padecen a lo
largo de todo su ciclo vital.

e ASENCO y ACOPYPOS también destacan el importante papel de las asociaciones para
dar respuesta y apoyo a las necesidades y los derechos de las mdas de 60.000
personas que conviven con una enfermedad neuromuscular en Espaia.

e Todo ello en el marco de la campaia ‘iMuévete por las neuromusculares!” que esta
desarrollando la Federacion ASEM durante su 20 aniversario para concienciar e
impulsar el conocimiento de estas patologias en la sociedad.

Madrid, 13 de noviembre de 2023 — La Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de
Cérdoba-ASENCO vy la Asociacidn Cordobesa de Polio y Sindrome Postpolio-ACOPYPOS, junto
a la Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (Federacion ASEM) reclaman
implementar planes especificos para la atencién de las enfermedades neuromusculares (ENM)
en todas las Comunidades Auténomas, “para que las personas con estas enfermedades
puedan tener acceso a los mismos tratamientos independientemente de su lugar de
residencia”. Asi lo ha manifestado el presidente de Federacion ASEM, Manuel Rego, con
motivo de la conmemoracion del Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares, el 15 de
noviembre.

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de mds de 150 enfermedades que
afectan al sistema neuromuscular, en su mayoria de naturaleza progresiva y de origen
genético, cuya principal caracteristica es la pérdida de fuerza muscular. Son enfermedades
cronicas, en un alto porcentaje degenerativas, que generan diferentes grados de discapacidad,
pérdida de autonomia personal y cargas psicosociales.
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Hoy en dia muy pocas disponen de tratamientos y los que existen son paliativos y no curativos.
Su aparicion puede producirse en cualquier etapa de la vida, pero mas del 50% debutan en la
infancia. En cifras globales, se calcula que existen mas de 60.000 personas afectadas por
enfermedad neuromuscular en toda Espania.

Por ello, en el marco de este dia, la entidad también quiere poner el foco en el necesario
abordaje integral de las enfermedades desde el punto de vista sociosanitario, y la necesidad
de contar con un adecuado acompanamiento a las personas que las padecen, a lo largo de
todo su ciclo vital, teniendo un impacto muy positivo en su calidad de vida, acceso precoz al
diagndstico o tratamientos, entre otros aspectos.

Sostenibilidad de las asociaciones

Asimismo, la entidad también reclama que la sostenibilidad de las asociaciones de pacientes
sea una realidad ya que “son un pilar fundamental en la atencién a las personas y familias con
enfermedad neuromuscular”. A menudo, los recortes de las subvenciones dedicadas a
proyectos de asistencia social, por parte de las administraciones publicas, comprometen la
labor de las asociaciones de pacientes.

“Para las entidades de pacientes con enfermedades neuromusculares es necesario contar con
financiacion estable por parte de las administraciones, para que podamos seguir ofreciendo
una atencién, orientacién y acompafiamiento de calidad a los pacientes, en el diagndstico y en
las distintas fases de la enfermedad, asi como facilitandoles servicios basicos como la
fisioterapia o la atencidn psicoldgica, que no estdn cubiertos por el Sistema Nacional de Salud”,
subrayé Rego.

‘iMuévete por las neuromusculares!

Con motivo de su 20 aniversario, Federacion ASEM ha llevado a cabo durante todo el afio la
campafia iMuévete por las Enfermedades Neuromusculares! con el fin de hacer un
llamamiento a la colaboracién y a la solidaridad hacia las personas y familias que conviven con
enfermedades neuromusculares.

Esta campafia ha sido el eje central de todas las acciones que ha realizado Federacion ASEM
hasta el cierre de su 20 aniversario el préximo viernes 17 de noviembre. Este dia la entidad
organiza un evento para celebrar este aniversario que reunird a portavoces del movimiento
asociativo, familiares, expertos, administraciones publicas y empresas.

Por ultimo, ASENCO y ACOPYPQS, junto con la Federacion ASEM, subrayan que seguiran
trabajando cada dia por “conseguir la mejor atencién y calidad de vida para las personas con
enfermedades neuromusculares y sus familias, asi como velar porque las entidades del
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movimiento asociativo tengan las herramientas necesarias para que puedan seguir prestando
su indispensable labor”.

20 aniversario de Federacion ASEM

En 2023 se cumplen 20 afos del nacimiento de la Federacion Espafiola de Enfermedades
Musculares (Federaciéon ASEM), que supone la continuidad del trabajo desarrollado por la
Asociacidn Espafiola contra las Enfermedades Neuromusculares de forma ininterrumpida
desde 1983. Presidida por Manuel Rego desde 2019, Federacién ASEM trabaja para dar
respuesta y apoyo a las necesidades y los derechos de las mds de 60.000 personas que
conviven con una enfermedad neuromuscular y sus familias. Actualmente consta de 29
entidades federadas con mds de 8.000 socios.

Enfermedades Neuromusculares

Son un conjunto de mds de 150 enfermedades que afectan al sistema neuromuscular, en su
mayoria de naturaleza progresiva y de origen genético, cuya principal caracteristica es la
pérdida de fuerza muscular. Son enfermedades crdnicas, en un alto porcentaje
degenerativas, que generan diferentes grados de discapacidad, pérdida de autonomia
personal y cargas psicosociales.

Hoy en dia muy pocas disponen de tratamientos y los que existen son paliativos y no
curativos. Su aparicidon puede producirse en cualquier etapa de la vida, pero mas del 50%
debutan en la infancia. En cifras globales, se calcula que existen mds de 60.000 personas
afectadas por enfermedad neuromuscular en toda Espaia.

Mas informacién:

Asociacion Cordobesa de Polio y Postpolio-ACOPYPOS: 617147513
Centro Civico Poniente Sur
acopypos@hotmail.com

Rocio Girén: 662 363 528
comunicacion@asem-esp.org
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