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cQuiénes somos?

Federacion

asem

+60.000

de personas en Espana padecen una

Mdas del 50%
debutan
en la infancia

".ar% Vi

20% son por causas HEREDITARIAS
Otras por causas genéticas

La Federacion ASEM es una organizacion sin animo de
lucro creada en 2003 y declarada de Utilidad Publica
el 4 de Mayo del 2011. Es la continuidad del trabajo
desarrollado de forma ininterrumpida desde 1983, por
la Asociacion Espanola contra las Enfermedades
Neuromusculares.

Esta inscrita con numero, seccion de Registro Nacional
de Asociacion segunda F-2297 y NIF V 63523443.

Consta por entidades de objetivos afines representando
a las mas de 60.000 personas con enfermedades
neuromusculares en Espana.
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MISION

Somos uha organizacion sin animo de
lucro, que representa a las distintas
entidades de personas con Enfermedades
Neuromusculares y sus familias.
Trabajamos para mejorar su calidad de
vida, promoviendo y defendiendo sus
derechos, impulsando la investigaciony
fomentando el conocimiento de estas
enfermedades en la sociedad.

VISION

Ser la entidad
referente en Espana
por nuestra labor
profesional y humana,
en todos los ambitos
de las enfermedades
neuromusculares.
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b Federacion

Valores ID asem

= COMPROMISO Trabajamos cada dia para mejorar, dedicando el tiempo y el esfuerzo
necesarios, y transmitiendo este espiritu a los demas.

" TRANSPARENCIA Actuamos de manera clara y sencilla, transmitiendo nuestra labor de
forma comprensible, demostrando la integridad que caracteriza todas nuestras acciones.

= CERCANIA Tratamos con proximidad y calidez a las entidades, pacientes y familias, para,
unidos, hacer crecer el movimiento asociativo.

® INNOVACION SOCIAL Buscamos nuevas soluciones para las necesidades de nuestras
entidades, desarrollando proyectos conjuntos y adaptandolos a los cambios de la sociedad

" PLURALIDAD Garantizamos la representatividad de todas las personas, fomentando la
diversidad, la participacion y el voluntariado.

" EFICIENCIA Realizamos nuestro trabajo optimizando los medios de los que disponemos,
buscando el maximo rendimiento sin perder nuestra vision humana.
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b Federacion

Objetivos generales ID asem

Promocionar el asociacionismo y representar a las asociaciones
miembro.

Sensibilizar a la sociedad de las dificultades de tratamiento y
prevencion de estas enfermedades.

Facilitar informacion a los pacientes, familiares y profesionales
relacionados con las enfermedades neuromusculares.

Promover la investigacion.

Prestar servicios a entidades y a través de ellas a las personas
afectadas y sus familias.

-

Conseguir la integracion de las personas afectadas y sus familias en
los distintos dmbitos: educativo, laboral, social y ocio
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b Federacion

Elementos estratégicos transversales REDASEM I asem

SQUE ES RED ASEM? Red ASEM es el paso evolutivo que va de la cooperacion entre Federacion ASEM
y sus entidades afiliadas al desarrollo de un marco colaborativo en forma de red (Networking Circular),
todo ello bajo una identidad corporativa comun basada en los siguientes tres puntos nucleares
transversales:

" E|IBIENESTAR de las Personas Afectadas
® La VISIBILIDAD de la Organizacion y sus actividades

" La SOSTENIBILIDAD Relacional y Econdmica
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Elementos transversales del Plan Estratégico

Federacion

asem

PERSONAS AFECTADAS

* MAYOR POSIBILIDAD DE CONVERTIR LA
FEDERACION ASEM EN ORGANISMO DE
REFERENCIA A TRAVES DE LAS ENTIDADES

/

* MAYOR PRESION SOCIAL EN
BENEFICIO DE LAS PERSONAS
AFECTADAS

» MAYOR DEMANDA DE INVESTIGACION
¥ DIFUSION

* MAYOR NOTORIEDAD PARA CAPTAR
MAS ENTIDADES Y COLABORADORES

* MAYOR DISPONIBILIDAD DE RECURSOS PARA
EL DESARROLLO DE PLANES DE ATENCION

* MAYOR GRADO DE PARTICIPACION
DE LAS ENTIDADES AFILIADAS

MAYOR CAPACIDAD DE INVERSION
EN FORMACION Y CAPACITACION

!

MAYOR GRADO DE COLABORACION
ENTRE FEDERACION ASEM Y LAS
ENTIDADES

VISIBILIDAD :

= MAYOR REPERCUSION EN TERMINOS DE
CONCIENCIACION

: SOSTENIBILIDAD

= MAYOR ACCESO A FONDOS PUBLICOS

i

* MAYOR ACCESO A PROVEEDORES DE
RECURSOS HUMANOS Y FINANCIEROS

MAYOR CACAPACIDAD DE

TEIER  ALIANZAS

ESTRATEGICAS CON ENTIDADES Y PROVEEDORES
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b Federacion

Bienestar de las personas afectadas/Sostenibilidad Il asem

= MAYOR GRADO DE COLABORACION ENTRE FEDERACION ASEM Y LAS ENTIDADES

Fomentaremos la sostenibilidad mediante acciones concretas descritas en el plan
estratégico 2022/2026 y en los planes anuales, asi como a través de buenas politicas de
comunicacioén interna y gestion relacional.

= MAYOR CAPACIDAD DE INVERSION EN FORMACION Y CAPACITACION

A la vez de la sostenibilidad financiera, deberdn incorporarse capacitaciones en gestion
relacional, comunicacién y contextos colaborativos, cosa que redundard en beneficio de

la propia sostenibilidad.

= MAYOR GRADO DE PARTICIPACION DE LAS ENTIDADES AFILIADAS

De la mano de crear dindmicas y sinergias relacionales eficientes, obtendremos una
mayor implicacion por parte de las entidades, cosa que repercute en beneficio tanto de la
sostenibilidad como de la atencién a las personas afectadas por parte de las entidades.

® MAYOR DISPONIBILIDAD DE RECURSOS PARA EL DESARROLLO DE PLANES DE

ATENCION Del fomento de la sostenibilidad debe surgir una mayor capacidad de
atencién y acompafiamiento a las personas afectadas.
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Visibilidad/Bienestar de las personas afectadas |

Federacion

asem

3L N

MAYOR NOTORIEDAD PARA CAPTAR MAS ENTIDADES Y COLABORADORES

Entendemos notoriedad como el hecho de ser visibles aun en situaciones de baja atencion, es
decir, destacar en una lista concreta pese a que pueda existir un bajo nivel de conocimiento por
parte de nuestro “publico objetivo” de nuestra actividad. Adquirir notoriedad es un paso
imprescindible para convertir Red ASEM en referencia.

MAYOR DEMANDA DE INVESTIGACION Y DIFUSION

A mayor visibilidad de la necesidad, mayor debe ser el reto para el campo de la investigacién. La
divulgacioén retroalimenta la visibilidad de la necesidad, y por tanto, deberia fomentar un mayor
interés en la investigacion. Esto obviamente repercute en beneficio de los tres transversales.

MAYOR CAPACIDAD DE PRESION SOCIAL EN BENEFICIO DE LAS PERSONAS AFECTADAS

Una mayor visibilidad también repercutird en una mayor concienciacion respecto a la situacion

del colectivo de personas afectadas. Esto debe fomentar la presidn social, del mismo modo que

se ha producido en otros colectivos. Para ello, son determinantes cosas como la accién en redes
sociales, contemplada en el plan estratégico 2022-2026.

MAYOR POSIBILIDAD DE CONVERTIR FEDERACION ASEM EN ORGANISMO DE REFERENCIA

A mayor notoriedad y mayor visibilidad, mé&s acceso al colectivo de personas afectadas y su
entorno. Esto nos lleva a la sostenibilidad en tanto que a mayor atencidon obtenida, mayor
capacidad de respuesta se demanda. Es por tanto esencial que el tejido de la Red ASEM se vaya
consolidando progresivamente para dar respuesta a este punto.
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Visibilidad/Sostenibilidad ID asem

MAYOR REPERCUSION EN TERMINOS DE CONCIENCIACION

Este punto que ya hemos descrito, en este caso incide en una mayor sostenibilidad. La diferencia
aqui es que en este caso hace referencia a colectivos afectados o implicados directa o
indirectamente, cuyo nivel de implicacion deberd ser mayor. También relacionamos este punto
con el hecho de convertir Red ASEM en entidad de referencia.

MAYOR ACCESO A RECURSOS HUMANOS Y FINANCIEROS

A mayor visibilidad y notoriedad, mds facil acceso a recursos disponibles en todos los sentidos.
Esto redunda en beneficio no sélo de la sostenibilidad, sino también de la consolidaciéon de la Red
ASEM, y por tanto, de la atencién y acompafiamiento a las personas afectadas. El concepto clave
para desarrollar este punto, es la filantropia por parte de organismos y particulares.

MAYOR CAPACIDAD DE TEJER ALIANZAS ESTRATEGICAS CON ENTIDADES Y PROVEEDORES

Llevando el punto anterior un poco mas allg, la visibilidad beneficia la sostenibilidad en tanto que
puede proporcionar la posibilidad de establecer alianzas estratégicas a medio/largo plazo,
redundando en beneficio de la sostenibilidad, y por tanto del colectivo de personas afectadas.

MAYOR ACCESO A FONDOS PUBLICOS

El desarrollo de planes concretos de accién (sostenibilidad/Atencién y acompafamiento a
personas afectadas), combinado con la capacidad de aumentar la visibilidad, debe traducirse
en un mayor acceso d fondos publicos. Esto repercute en beneficio de los tres transversales.
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b Federacion

Lineas Estratégicas 2022-2026 I asem

1. FORTALECER LA COOPERACION CON LAS ENTIDADES
MIEMBRO

2. DIVULGACION Y SENSIBILIZACION
3. INCIDENCIA SOCIALY POLITICA

4. INVESTIGACION

O O FEDERACION ASEM — Bases del nuevo Plan Estratégico




LINEA ESTRATEGICA 1

“Fortalecer la cooperacion
con las entidades federadas”




LINEA ESTRATEGICA 1: FORTALECER LA COOPERACION CON LAS ENTIDADES FEDERADAS

TEMPORALIDAD

CONFLUENCIA

LINEA DE ACCION T

Aumentar el conocimiento del tejido asociativo,
recabando informacién y analizando demandas
y necesidades de las entidades

LINEA DE ACCION 2:

Apoyar la labor de las entidades miembro,

2022

(accion continuag,
formalizacién bianual
de los procesos)

articulando recursos, personalizados o grupales, 2022
para dar respuesta a sus necesidades

LINEA DE ACCION 3:

Ofrecer asesoramiento y acompafiamiento ajustado 2022

a las diferentes realidades de las entidades

2026

2026

2026

Trabajo interno de Federacién ASEM,
con la colaboracion y participacion
de las entidades miembro.

Profesionales externos a Federacion ASEM
que cubran dmbitos de actuacidén a los
que no llegan los miembros del equipo.

Profesionales externos a Federacion ASEM
que cubran dmbitos de actuacion a los
que no llegan los miembros del equipo.

Ol
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® Federacion

I asem



LINEA ESTRATEGICA 1: FORTALECER LA COOPERACION CON LAS ENTIDADES FEDERADAS

. TEMPORALIDAD CONFLUENCIA
ACCION

LINEA DE ACCION 1 Asesoramiento externo y actividades
. . . 2022 2026 formativas sobre metodologias de trabajo
Potenciar herramientas de trabajo colaborativo.

colaborativo

. ) Contar con entidades externas a Federacion
LINEA DE ACCION 2 ASEM, participando en otras redes de trabajo.

Fomentar el trabajo en red, y el conocimiento: 2022 2026 Recursos externos que permitan la realizaciéon

«  Entre entidades miembro de encuentros presenciales.

« Con otras entidades afines Apoyo del drea de relaciones institucionales.

LINEA DE ACCION 3
Asesorias y profesionales de diferentes

Facilitar herramientas y recursos 2 ;
Y 2022 2026 dmbitos.

compartidos para el fortalecimiento de las
entidades

, , ® Federacion
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b Federacion

Objetivos Estratégicos Transversales I asem

1. Aumentar y facilitar la PARTICIPACION DE LAS ENTIDADES federadas.

2. Mejorar la RELACION ENTRE FEDERACION ASEM Y EL TEJIDO
ASOCIATIVO

3. Emprender ACCIONES COMUNES que generen sinergias y vinculos

entre las entidades y Federacidén ASEM, alineadas con las lineas
estratégicas y aumentando asi la visibilidad de todo el
MOVIMIENTO ASEM
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LINEA ESTRATEGICA 2

“Sensibilizacion y divulgacion”



LINEA ESTRATEGICA 2: SENSIBILIZACION Y DIVULGACION

ACCION TEMPORALIDAD CONFLUENCIA

(actores externos)

LINEA DE ACCION 1 Sociedades Cientificas,

Recopilar y difundir informacién de actualidad sobre 2022 2026 colaboradores, entidades dfines, Red
enfermedades neuromusculares, investigacion y ASEM

recursos socio-sanitarios

LINEA DE ACCION 2 2022 2026 Red ASEM, Entidades colaboradoras,

Organizacién de congresos, jornadas y webinarios Sociedades cientificas.

propios de Federacion ASEM

LINEA DE ACCION 3

2022 2026 Red ASEM, Entidades afines.
Organizar y participar en campanas de comunicacion y
sensibilizacion
LINEA DE ACCION 4 2029 2026 AFM Theleton, ASEM Galicia, Federacion
ASEM

Promover guias y publicaciones especializadas

, , ® Federacion
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LINEA ESTRATEGICA 2: SENSIBILIZACION Y DIVULGACION

ACCION TEMPORALIDAD CONFLUENCIA

LINEA DE ACCION 1

2022 2026 Red ASEM
Recopilar y difundir actividades y eventos de las
entidades federadas
LINEA DE ACCION 2

2022 2026 Red ASEM

Establecer acciones de comunicacion para las
diferentes reivindicaciones de la red ASEM
LINEA DE ACCION 3

Organizar y participar en campafias de posicionamiento 2022 2026 Red ASEM
y sostenibilidad

, , ® Federacion
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LINEA ESTRATEGICA 3

“Incidencia politica”



LINEA ESTRATEGICA 3: INCIENCIA POLITICA

TEMPORALIDAD CONFLUENCIA

LINEA DE ACCION 1

Aumentar las reuniones y relaciones con las 2022 2026 Entidades afines
Administraciones Publicas y las distintas comisiones

para aumentar la visibilidad politica del movimiento

ASEM

LINEA DE ACCION 2
Entidades afines / Administraciones

Aumentar la participacion en grupos de trabajo con 2022 2026 PUblicas | otros
entidades afines y administraciones publicas
LINEA DE ACCION 3
Entidades afines [ Universidades
Crear grupos de trabajo con participacion de entidades 2024 2026 /sociedades Cientificas
afines
LINEA DE ACCION 4
Reivindicar el cumplimiento del marco legal estatal y 2022 2026 Entidades afines

europeo sobre los derechos de las personas con
discapacidad

® Federacion
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LINEA ESTRATEGICA 3: INCIENCIA POLITICA

TEMPORALIDAD CONFLUENCIA

LINEA DE ACCION 1 2022 2026 Entidades afines
Fomentar vinculos con entidades afines en el exterior

LINEA DE ACCION 2 2023 2026 Entidades afines
Internacionalizar el dia de las ENM

LINEA DE ACCION 3
. . . 2022 2026 Entidades afines
Liderar proyectos colaborativos con entidades

extranjeras con el fin de optar a fondos europeos

. Federacion
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LINEA ESTRATEGICA 4

“Investigacion”




LINEA ESTRATEGICA 4: INVESTIGACION

ACCION

LINEA DE ACCION 1 2022

Establecer colaboraciones/convenios con los CSURy
hospitales con experiencia

LINEA DE ACCION 2

2023
Articular becas [ premios para la fomentar la
investigacion
LINEA DE ACCION 3

2022

Dar a conocer los ensayos clinicos sobre ENM mas
relevantes de forma peridédica

TEMPORALIDAD

2026

2026

2026

CONFLUENCIA

Hospitales / SEN

Donantes privados

SEN / Hospitales [ CIBERER [/ Orphanet

LINEA ESTRATEGICA 04
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LINEA ESTRATEGICA 4: INVESTIGACION

. TEMPORALIDAD CONFLUENCIA
ACCION

LINEA DE ACCION 1

2022 2026 Universidades [ Profesionales
Formar alianzas con Universidades y otros organismos
para aumentar corpus de conocimiento en ENM
LINEA DE ACCION 2 Universidades / Colegios

2023 2026 Profesionales [ Entidades federadas

Realizar estudios psicosociales sobre la situacion de las
ENM

, , ® Federacion
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CONCLUSIONES Ee'dseén%

1. Este plan estratégico parte de la experiencia del plan anterior, ajustando los objetivos a criterios mdas acordes a las
posibilidades reales de crecimiento de la organizacion.

2. Plantea los elementos transversales como aspectos Identitarios en los que se basa la accién del conjunto de la
organizacidn, dotando asi de un sentido mucho mdas amplio y sdélido a la participacion de todas las partes
implicadas.

3. Plantea también un salto evolutivo mediante la creacidén del concepto de Red ASEM, que transciende la mera
cooperacion entre Federacion Asem y entidades dfiliadas, con el fin de alcanzar una mayor eficiencia por esfuerzo
realizado.

4. Es un plan que fomenta la transversalidad respecto a las diversas dreas de actuacién y su correlacion circular a
diversos niveles, cosa que implica una necesidad de mejora sustancial en los dmbitos de la comunicacidn interna y
externa, asi como en la gestién de conflictos o discrepancias.

5.  Plantea una visién sistémica del conjunto, con la finalidad de exponer tanto el potencial de progreso, como los
elementos a mejorar o incorporar a través de su reflejo en otros elementos del conjunto.

6. Mantiene intactas tanto la misién como la visién originales, mientras aporta lineas estratégicas viables para
llevarlas a cabo.

CONCLUSIONES - PLAN ESTRATEGICO
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