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Federación ASEM ha sido declarada 
entidad de utilidad pública por el 
Ministerio del Interior.

Federación ASEM, con número de Registro Nacional de 
Asociaciones, sección segunda F-2297 y CIF V 63523443
Publicación subvencionada por el Ministerio de Sanidad, 
Consumo y Bienestar Social.

FEDERACIÓN ASEM contribuye en 
la consecución de los Objetivos de 
Desarrollo Sostenible (ODS).
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En la Federación Española de 
Enfermedades Neuromusculares 
(Federación ASEM) trabajamos  
para mejorar la calidad de vida de 
las personas con estas patologías 
y sus famil ias, promoviendo 
y defendiendo sus derechos, 
impulsando la investigación y 
fomentando el conocimiento 
de estas enfermedades en la 
sociedad.

En España se calcula que hay 
más de 60.000 personas y familias con enfermedades 
neuromusculares que necesitan tener acceso a asistencia 
personal y atención social de forma regular y continuada. 
Por ello, desde Federación ASEM trabajamos desde hace 20 
años para que se reconozcan los derechos de las personas 
con enfermedades neuromusculares y se pongan a su 
disposición los recursos necesarios que garanticen el acceso 
a servicios que mejoren la calidad de vida, así como una vida 
independiente, digna y autónoma.

Somos una organización sin ánimo de lucro, que se creó en el 
año 2003, para dar continuidad y ampliar el trabajo desarrollado 
por la antigua Asociación Española de Enfermedades 
Neuromusculares, nacida en 1983. Actualmente,  la Federación 
consta de 29 asociaciones y representamos a las más de 60.000 
personas afectadas en toda España.

Creemos firmemente que el paciente tiene que estar en el centro 
del sistema sociosanitario,  recibiendo una atención sanitaria 
integral de calidad, que contemple las terapias rehabilitadoras 

dentro de la cartera básica de servicios del Sistema Nacional 
de Salud (SNS) y una atención multidisciplinar, de forma 
equitativa en todo el territorio español.

Por ello, apostamos por la visibilidad del colectivo y sus 
necesidades específ icas, para que las instituciones y 
administraciones públicas conozcan nuestra situación, con 
el objetivo de que se dé respuesta a las necesidades de las 
personas y familias  con enfermedades neuromusculares.

Subrayar también la importante labor de las asociaciones de 
pacientes como gestoras de servicios básicos para personas 
con enfermedades neuromusculares, a falta de una cobertura 
plena de servicios plena gestionada por la Administración 
Pública, por lo que necesitan de una financiación estable y 
solvente que les permita seguir prestando estos servicios, con 
el objetivo de favorecer la autonomía de los pacientes.
Por todo ello, seguiremos luchando día a día para representar a 
nuestras entidades y a sus socios, no solo ante los estamentos 
oficiales sino también ante la sociedad en general, porque 
ahora más que nunca, debemos dar un gran impulso a nuestra 
acción.

Nuestro propósito es seguir creciendo año tras año, con el 
único fin de dejar de ser invisibles. Sin duda, son muchos los 
retos que nos plantea el futuro, pero estoy convencido de 
que juntos lograremos avanzar siguiendo nuestra filosofía de 
trabajo, basada en la participación, el fortalecimiento y la unión 
de nuestro tejido asociativo.

Manuel Rego Collazo 
Presidente de Federación ASEM

Carta de 
presidencia

01 memoria 2022

20230606_MemoriaASEM22 final.indd   420230606_MemoriaASEM22 final.indd   4 6/6/23   15:336/6/23   15:33



5 55

“Seguimos trabajando día a 
día para representar a nuestras 

entidades y sus asociados no sólo 
ante la administración pública sino 

ante la sociedad en general”

55

20230606_MemoriaASEM22 final.indd   520230606_MemoriaASEM22 final.indd   5 6/6/23   15:336/6/23   15:33



Misión, visión 
y valores

Somos una organización sin 
ánimo 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 investigación y 
fomentando el conocimiento 
de estas enfermedades en la 
sociedad.

Ser la entidad referente en España 
por nuestra labor profesional y 
humana, en todos los ámbitos de las 
enfermedades neuromusculares.

Nuestra 
misión

Nuestra 
visión

02
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COMPROMISO
Trabajamos cada día para mejorar, dedicando el tiempo y el esfuerzo 
necesarios, y transmitiendo este espíritu a los demás.

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

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

INNOVACIÓN SOCIAL 
Buscamos nuevas soluciones para las necesidades de nuestras 
entidades, desarrollando proyectos conjuntos y adaptándolos a los 
cambios de la sociedad.

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

EFICIENCIA
Realizamos nuestro trabajo optimizando los medios de los que 
disponemos, buscando el máximo rendimiento sin perder nuestra 
visión humana.

Nuestros valores
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Junta 
Directiva

03

La junta directiva de la Federación ASEM está compuesta por 6 
personas que representan a las organizaciones que forman parte de 
nuestra entidad, las que suman más de 8.000 asociados y 60.000 
personas que conviven con una enfermedad neuromuscular. Cada 4 
años, según nuestros estatutos, se renueva la junta directiva para dar 
cabida a las diferentes sensibilidades que se encuentran dentro del 
colectivo del movimiento ASEM, conformado por 29 asociaciones de 
pacientes. Los cargos de la junta directiva tienen carácter voluntario 
y altruista.
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Manuel Rego
Presidente

Laura Sánchez
Vicepresidenta

Yolanda Lozano
Secretaria

Manuel Moro
Tesorero

Nieves Rodríguez Hilari Flores
Vocal Vocal
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Redes y alianzas a las 
que pertenecemos

COCEMFE tiene como misión conseguir la plena 
inclusión y participación activa de las personas con 
discapacidad física y orgánica en todos los ámbitos 
de la sociedad, a través de la promoción, defensa 
y reivindicación del ejercicio de sus derechos, así 
como de la coordinación, representación e impulso 
de su Movimiento Asociativo, contribuyendo así a la 
construcción de una sociedad inclusiva y diversa.

04

Durante el año 2022 
Federación ASEM, desde 
el área de relaciones 
Institucionales, ha seguido 
manteniendo contactos y 
fidelizando las colaboraciones 
de las empresas que permiten 
seguir desarrollando los 
proyectos y apoyando el 
movimiento ASEM. 
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EURORDIS es una alianza no gubernamental de 
organizaciones de pacientes dirigida por pacientes 
que representa a 962 organizaciones de pacientes 
de enfermedades raras en 73 países. Es, por lo 
tanto, la voz de 30 millones de pacientes afectados 
de enfermedades raras en toda Europa.

ECOM es un movimiento impulsado por personas 
con discapacidad física. Se guían por la nueva 
concepción de la discapacidad que se basa en 
los derechos humanos y en el modelo social.
En España 3,84 millones de personas (el 8,5% de 
la población total) tiene una discapacidad, y la 
discapacidad física es la mayoritaria.

TREAT-NMD es una organización global que 
reúne una red de especialistas líderes, grupos 
de pacientes y representantes de la industria. 
Esto, a su vez, tiene como objetivo garantizar la 
preparación para los ensayos y terapias del futuro 
y, al mismo tiempo, promover las mejores prácticas 
actuales dentro de la comunidad neuromuscular.

11
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Colectivo 
atendido

05

Las enfermedades neuromusculares (ENM) 
son un conjunto de más de 150 enfermedades 
neurológicas, de naturaleza progresiva, en su 
mayoría de origen genético y cuya principal 
característica es la pérdida de fuerza muscular.

Son enfermedades crónicas, en su mayoría 
degenerativas, que generan gran discapacidad,
pérdida de la autonomía personal y numerosas 
cargas psicosociales. Todavía no disponen
de tratamientos efectivos, ni curación.

Su aparición puede producirse en cualquier etapa de 
la vida, pero más del 50% aparecen en la infancia.

En cifras globales, existen más de 60.000 personas 
afectadas por enfermedades neuromusculares en 
toda España.

Las enfermedades neuromusculares son 
patologías mayoritarias dentro de las denominadas 
enfermedades raras o poco frecuentes.
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Algunos de los tipos más 
frecuentes:

Distrofias Musculares

Neuropatías

Miopatías

Distrofias Miotónicas

Paraparesia Espástica 
Familiar

Atrofia Muscular Espinal

Miastenia

Esclerosis Lateral 
Amiotrófica, ELA

(Duchenne, Becker, Cinturas, 
Facio-escapulohumeral...) 
Atrofia Muscular Espinal

(Charcot Marie Tooth, ...)

(Congénitas, metabólicas,
inflamatorias...)

(Steinert,...)
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Datos alcanzados 
durante el año

06

Colonias ASEM
25 niñas y niños con sus 9 acompañantes

Servicio Atención  
e Información

148 consultas atendidas

Publicaciones
2 nuevas publicaciones sobre 
enfermedades neuromusculares 
adaptadas, traducidas y difundidas.
3 publicaciones sobre enfermedades 
neuromusculares reeditadas.

Congreso ENM
173 participantes 
13 doctores y doctoras de prestigio 
internacional especializados en 
ENM, 15 asociaciones de pacientes 
pertenecientes a la Red ASEM, 
empresas farmacéuticas.

RedASEM
+150 consultas de entidades y grupos 
profesionales
4 formaciones para entidades con 46 
asistentes
3 reuniones presenciales con entidades.
7 asesorías personalizadas a entidades 
miembro
2 encuentros online y 1 presencial con un total 
de 52 participantes.
+20 reuniones mantenidas con empresas, 
entidades y Administraciones
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IMPACTOS 
ESFERA DIGITAL 2022

2.484
suscriptores a la 
newsletter

138.324
Visitas a la web /  
378  visitas diarias a la web corporativa

+1.000 
Publicaciones sobre ENM en 
redes sociales con 25.000  

interacciones

+8.500 
seguidores totales

Twitter

+6.300 
fans

Facebook

9.653
visualizaciones

YouTube

+2.300 
seguidores

Instagram

20230606_MemoriaASEM22 final.indd   1520230606_MemoriaASEM22 final.indd   15 6/6/23   15:336/6/23   15:33



Programas y 
actividades

07

Este año 2022 hemos continuado desarrollando los programas y actividades 
orientados a fortalecer el movimiento asociativo, dar visibilidad a las 
enfermedades neuromusculares y mejorar la calidad de vida de las personas 
y familias afectadas.
 
Así hemos podido desarrollar las siguientes actividades y líneas de acción 
principales:

33 Congreso Nacional de Enfermedades Neuromusculares 

Colonias ASEM

RedASEM con diversas actividades formativas y  
encuentros de profesionales 

Campaña por el Día Nacional de Enfermedades  
Neuromusculares, CapacesContigo

Promoción de la investigación

Relaciones Institucionales

Guia de recursos para personas con  
enfermedades neuromusculares
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APOYO Y SOPORTE AL 
MOVIMIENTO ASOCIATIVO

RED ASEM

En Federación ASEM sabemos que la unión 
hace la fuerza, y que el movimiento asociativo 
es la base que tenemos que cuidar y potenciar. 
Nuestra función principal es agrupar a 
las asociaciones de personas afectadas 
por enfermedades neuromusculares de 
todo el territorio nacional, poniendo en 
marcha proyectos y acciones orientadas al 
soporte técnico asociativo, la divulgación, 
investigación, sensibilización y la formación 
y desarrollo de competencias. La red que 
conforma el tejido asociativo ASEM es 
un espacio para compartir experiencias y 
aprendizajes, que se enfoca en crear un 
ambiente familiar y cercano en el que todos y 
todas podamos seguir creciendo y avanzando.

El Proyecto RedASEM se fundamenta en tres 
pilares: apoyo directo y acompañamiento 
a las entidades; fomento del trabajo en red 
y transferencia de buenas prácticas; y la 

mejora de competencias profesionales de los 
equipos técnicos y las juntas directivas.

Proyectos y/o actividades principales que 
se enmarcan en esta línea
 
• Asesorías personalizadas a las entidades, 

sobre diferentes ámbitos: comunicación, 
nuevas tecnologías, modernización de las 
metodologías de trabajo, representación 
y apoyo institucional, asesoramiento 
legal, nuevas maneras de captación de 
fondos, investigación; y cualquier otro 
ámbito de asesoramiento que suponga 
una necesidad para las entidades.

• Servicio de trabajo social: Apoyo en la 
elaboración y gestión de proyectos, en 
la redacción de Planes (de Igualdad, de 
calidad, de voluntariado), presentación de 
convocatorias, asesoramiento de recursos 
disponibles, etc.
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• Reuniones periódicas con las entidades 
miembro. Reuniones personales con cada 
una de las entidades, que nos permiten 
conocer de primera mano sus necesidades, 
y poder crear un espacio seguro y de 
confianza donde nos puedan transmitir todas 
sus aportaciones.

• Difusión y promoción de sus eventos y 
noticias a través de los medios sociales de 
Federación ASEM, dando más visibilidad a su 
trabajo y consiguiendo un mayor alcance.

• Difundir e informar a entidades de 
información relevante: convocatorias, cursos, 
formaciones, eventos, etc.

• Actualización de la Guía de Recursos 
Sociosanitarios y Educativos para personas 
con ENM. Un documento de consulta para 
profesionales y personas afectadas.

• Mantenimiento y dinamización del Grupo de 
Profesionales ASEM.

• Encuentros asociativos.
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Durante el año 2022, se han realizado diversas actividades orientadas a las entidades miembro, 
de las cuales podemos destacar los siguientes resultados:

Consultas a entidades
+110 consultas atendidas
7 asesorías personalizadas a entidades 
miembro
100% entidades han valorado como 
“positiva” o “muy positiva” la atención 
recibida por parte de la Federación 
ASEM

Guía de Recursos
Se ha actualizado y promocionado la 
Guía de Recursos adaptado a un formato 
“breve” para facilitar su difusión física.:  
www.asem-esp.org guiarecursosenm/ 

Grupo de profesionales
+60 consultas atendidas por  
el grupo de profesionales.

Reuniones personales
3 reuniones presenciales con entidades. 
Se han realizado diferentes reuniones 
informales por medios telemáticos con 
las entidades durante el año.
100% de las entidades han valorado 
como “positiva” o “muy positiva” 
la atención recibida por parte de la 
Federación ASEM

Noticias
174 noticias y actividades de entidades 
miembro promovidas y difundidas; por 
redes sociales, Newsletter y correos 
semanales de difusión
240 noticias/actividades de interés 
para las entidades difundidas a través 
de de correos de difusión periódicos.

Actividades orientadas a las 
entidades miembro
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Actividades de 
asesoramiento grupal
62 hilos de consultas por el grupo de 
profesionales.
4 actividades de formación y 
asesoramiento para entidades, que 
han contado con la participación de 46 
profesionales o miembros de juntas 
directivas de las entidades miembro.
100 % han valorado como “positiva” o 
“muy positiva” estas actividades.

Encuentro online sobre 
ENM
2 encuentros asociativos online.
- marzo: 15 participantes inscritos.
- junio 16 participantes inscritos.
1 encuentro presencial:
-  21 profesionales inscritos.
52 participantes en total.

La valoración de los encuentros asociativos es 
muy positiva, el 75 % de las entidades catalogan 
estos encuentros como “necesarios” y un 25 % 
como “bastante útiles”.
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PROMOCIÓN DE LA 
INVESTIGACIÓN

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

Una de las prioridades de la Federación 
ASEM es hacer patente la importancia de la 
investigación, uno de los principales pilares, 
para avanzar en la consecución de la curación y 
conseguir mejores diagnósticos y tratamientos 
adecuados a estas patologías. Estos últimos 
años se ha considerado la investigación en 
ER y por extensión las ENM como patologías 
mayoritarias, una realidad. Los avances 
tecnológicos y la apuesta de diferentes 
laboratorios, entre otras consideraciones, han 
allanado el camino para dar un salto cualitativo 
en el desarrollo de ensayos y su aplicación 
en pacientes pero la falta de formación, el 
poco atractivo comercial o la escasez de 
recursos son algunos de los desafíos a lo que 
se enfrenta la investigación científica en el 
marco de este tipo de enfermedades y que, 
necesariamente, requieren de una solución 
cuanto antes.

Facilitar información contrastada y verificada 
a los pacientes y sus familias de los proyectos 
de investigación y participar dentro de lo 
posible en la difusión para la solicitud de 
voluntarios para los ensayos clínicos. Estimular 
los estudios y encuestas con el objetivo 
de aumentar el conocimiento sobre las 
enfermedades neuromusculares, tanto en la 
vertiente clínica, epidemiológica y psicosocial 
son expresiones de esta necesidad.

Más del 70% de las enfermedades raras son 
genéticas por lo que la investigación ayudaría 
a poner fin a los retrasos de diagnóstico que 
sufren más de la mitad de los pacientes. Pese 
a ello, la principal causa de demora de estos 
diagnósticos reside en la falta de conocimiento. 
Por lo tanto, una mayor investigación científica en 
este ámbito ayudaría a solventar este problema 
y promover un acceso equitativo y más eficaz al 
diagnóstico de este tipo de enfermedades.

Tan solo el 20% de las más de 6.000 
enfermedades raras que existen están siendo 

investigadas actualmente, según la OMS.
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OBJETIVO PRINCIPAL: 
Incrementar el conocimiento de diferentes aspectos 
en la investigación de las ENM y  ponerlo a disposición 
de organizaciones de pacientes, afectados, familiares y 
profesionales.

• Participación en consorcios de investigación para desarrollo de 
tratamientos.

• Realización de estudios científicos conjuntamente con Universidades

• Participación en encuestas y difusión de estudios

• Reuniones con nuestro Comité de Expertos

• Apoyo a proyectos de investigación y reclutamiento de pacientes.

• Formamos parte en el Consejo Asesor de Pacientes del CIBERER 
(tiene por objetivo desarrollar una investigación de alta calidad 
en Enfermedades Raras, cooperativa e innovadora, fomentando 
la traslación de los resultados a la práctica clínica. Los objetivos 
concretos son fundamentalmente basados en el desarrollo de nuevos 
tratamientos, y la mejora en el acceso al diagnóstico de las ER).

PROYECTOS Y/O ACTIVIDADES PRINCIPALES QUE SE ENMARCAN 
EN ESTA LÍNEA: 

20% 80% 

6.000 enfermedades rarasEnfermedades estudiadas
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El Servicio de Atención e Información (SAI) pone a disposición de las personas  con una ENM o sospechas 
de padecer  una patología, la posibilidad  de realizar consultas y recibir  información actualizada  sobre 
temas relacionados con las ENM.  También está  destinado a familiares, asociaciones de Federación 
ASEM, profesionales y entidades relacionadas con las ENM. A través de este servicio, que es gratuito,  
facilitamos información y asesoramiento sobre:

Las vías de acceso al servicio son las siguientes:

Teléfono:  934 516 544

Correo electrónico: info@asem-esp.org

Formulario web: www.asem-esp.org

 • Patologías concretas, ensayos clínicos

 • Recursos sobre hospitales, especialistas y profesionales de referencia

 • Recursos sociales

 • Fomento  del Asociacionismo

 • Ponemos en contacto a personas afectadas por una misma patología 
para intercambio de experiencias.

SAI - SERVICIO DE 
ATENCIÓN E INFORMACIÓN

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES
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Para dar  respuesta a las diferentes consultas 
contamos con la colaboración de nuestro comité 
científico, CIBERER que nos asesora en temas 
de investigación y ensayos clínicos y diversos 
profesionales como consultores externos.

Durante el año 2022 se han atendido 148 consultas 
de las cuales:

1. Género:

Hombres 36,2%

Mujeres 53,7%

Desconocido 10,2%

El 53,7% de las consultas han sido realizadas 
por mujeres, el 36,2% de las consultas han sido 
realizadas por hombres y el 10,1% restante no se 
ha recogido el género. Por otro lado se observa 
que la mayoria de mujeres que llaman lo hace en 
calidad de familiares y cuidadoras de personas 
dependientes con ENM, generalmente sus hijos/
as. Los hombres, aunque también se acercan a 
nosotros con inquietudes relacinoadas con sus 
familiares dependientes, hemos observado que 
hay mayor cantidad de ellos que acuden al SAI 
como personas afectadas por ENM.

85%  territorio español

15%  Internacional

15%  Ecuador
10% México
10% Marruecos
10% Chile
10% Argentina

0,7%  AME II
1,4% Miopatia central core
0,7% DM Muscular
1,4% Miotonia congenita
8% DM Duchenne, Becker
3,6% DM Cinturas
1,4% Miopatia
11,6% Steinert

0,7% DM Cinturas
0,7% Steinert
15,9% CMT
0,7% Poli. Axonal Sensitiva
2,2% FSHD
1,4% desc
5,1% DM
16,7% desc

5%  Venezuela
5% Italia 
5% Estonia
5% Libia
5% Cuba

5% Irlanda
5% Perú
5% Colombia
5% Panamá

2. Patologías:

Dentro de la heterogeneidad de las ENM, se 
ha observado un mayor número de consultas 
relacionadas con la enfermedad Charcot-Marie-
Tooth (15,9%), Distrofia Muscular de Steinert (11,6%) 
y Distrofias musculares Duchenne y Becker (8%).

3. Internacional: 

El 15% de las llamadas se han realizado desde 
fuera del territorio español, mayoritariamente de 
países latinoamericanos. 

25
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SENSIBILIZACIÓN Y 
DIVULGACIÓN

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

CONGRESO ENM

Bajo el lema “Capaces de Avanzar”, el XXXIII 
Congreso Nacional de Enfermedades 
Neuromusculares se celebró los días 4 y 5 de 
noviembre en el Hotel Ilunion Pio XII en Madrid. 

En  e s t a  o c a s i ó n  co nt a m os  co n  173 
participantes, entre personas afectadas por 
alguna ENM, familiares, personas vinculadas 
al Movimiento ASEM, empresas farmacéuticas 
colaboradoras y ponentes. En total se contó 
con la participación de 13 doctores y doctoras 
de prestigio internacional especializados 
en ENM, 15 asociaciones de pacientes 
pertenecientes a la Red ASEM y 7 empresas 
farmacéuticas.

El Congreso dio un valioso espacio para abrir 
conversaciones enriquecedoras entre expertos 
y profesionales de todo el país y el extranjero. 

Equidad del sistema nacional de salud

Atención Multidisciplinar en las ENM

La importancia de la comunicación y el 
enfoque de los medios de comunicación 
en la difusión y sensibilización. 

Panorama actual sobre la investigación 
en ENM, retos y necesidades.

Terapias génicas en ENM: Presente  
y futuro.

Programa de transición de adolescencia 
a edad adulta

20230606_MemoriaASEM22 final.indd   2620230606_MemoriaASEM22 final.indd   26 6/6/23   15:336/6/23   15:33



27

Además tuvieron lugar dos mesas redondas:

Combinando el formato ponencia con el 
de mesas redondas, se consiguió no solo 
compartir información de carácter general, 
sino que también se dio espacio de una 
forma más personalizada a las entidades 
de pacientes, que son las que trabajan en 
primera línea todos los días, así como a los y 
las afectadas por diversas patologías.

Mesa redonda de asociaciones federadas: 
Innovación e iniciativas de éxito en las 
entidades de la Red ASEM.

Mesas redondas por patologías con 
pacientes y familias.
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Las enfermedades neuromusculares siguen 
siendo unas grandes desconocidas en nuestra 
sociedad y desde Federación ASEM, creemos 
fundamental el promover información veraz 
sobre  estas patologías, su incidencia, las 
necesidades que generan y los avances 
sociales y sanitarios en su abordaje.

Además, sabemos que uno de los grandes 
problemas con el que se encuentran personas 
adultas y menores con enfermedad neuromus-
cular son las barreras y prejuicios sociales, que 
inciden negativamente en el nivel de inclusivi-
dad de nuestra sociedad.

Este proyecto desarrolla acciones de comu-
nicación orientadas a divulgar información de 
calidad sobre estas patologías, sus necesi-
dades y su abordaje sociosanitario, así como 
la difusión de proyectos de investigación 
biomédica en este ámbito.

Por otro lado, a través de este proyecto 
trabajamos en la planificación, elaboración 
y realización de campañas estatales de 
concienciación y sensibilización; orientadas 
a mejorar la inclusión social, la promoción de 
derechos y la promoción de la salud.

Además, promovemos la recopilación, la 
edición y la divulgación de información a través 
de diferentes soportes propios de la entidad 
como la web, las redes sociales, el boletín 
informativo mensual, y también mediante 
la relación con medios de comunicación y 
entidades afines.

SENSIBILIZACIÓN Y 
DIVULGACIÓN

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES
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OBJETIVO PRINCIPAL: 
Este proyecto tiene como finalidad concienciar y 
sensibilizar a la ciudadanía sobre estas patologías 
para conseguir una sociedad más inclusiva, y 
mejorar el conocimiento de las enfermedades 
neuromusculares.

“Para mejorar la situación 
real de las personas que 
conviven con enfermedades 
neuromusculares en nuestro 
país, es necesario acercar 
el conocimiento sobre estas 
patologías a la ciudadanía, así 
como promover campañas de 
sensibilización para superar 
barreras y que podamos 
construir una sociedad más 
inclusiva.”
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MEDIOS DE COMUNICACIÓN

Federación ASEM trabaja de forma continuada en 
su estrategia de comunicación corporativa para dar 
visibilidad a las enfermedades neuromusculares, 
la actividad corporativa de la entidad y por 
supuesto, a las reivindicaciones del colectivo.
 
En 2022, hemos centrado nuestra comunicación en 
las preocupaciones y reivindicaciones principales 
del movimiento asociativo y el colectivo al que 
representamos: la importancia de la asistencia 
personal,  la accesibilidad, la mejora de la atención 
sanitaria y social, el valor de la investigación 
biomédica y las terapias físicas, y la inclusión 
social. Además de otros mensajes clave y noticias 
sobre campañas de sensibilización o actividad 
institucional de la Federación ASEM.
 
En total se han redactado y distribuido 18 notas 
de prensa, llegando a lograr 298 impactos en 
medios de comunicación digitales y prensa escrita. 
Asimismo, se han publicado un total de 51 artículos 
en la web corporativa a lo largo del año.

Total de notas de  
prensa enviadas

Total impactos  
alcanzados

Total valoración  
económica

Total audiencia 

18

298

1.576.600

95.717.896
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LA WEB CORPORATIVA
www.asem-esp.org 

Federación ASEM trabaja diariamente en su 
objetivo de informar y divulgar información 
de interés relacionada con las enfermedades 
neuromusculares, implementando nuevas 
tecnologías para facilitar, ampliar y mejorar 
su misión de representación del colectivo 
de personas afectadas por enfermedades 
neuromusculares. Además, mediante la web 
www.asem-esp.org facilitamos una fuente 
continua de divulgación de noticias, servicios y 
eventos de interés para nuestro colectivo y más 
ampliamente para el de las enfermedades poco 
frecuentes y la discapacidad. 

En el 2022 se han actualizado distintos apartados 
de la web, como la Intranet para nuestros 
asociados, o la sección de la Guía de Recursos 
para personas con ENM. Se han publicado un 
total de 51 noticias durante el año. Además, se 
ha diseñado e implementado un espacio web de 
la campaña #CapacesContigo por el Día de las 
Enfermedades Neuromusculares. 

La web ha alcanzado un total 138.324 visitas con 
casi un millón de páginas visitadas.
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REDES SOCIALES

Diariamente trabajamos la comunicación de 
Federación ASEM a través de las redes sociales con 
nuestro público objetivo: personas implicadas con las 
enfermedades neuromusculares, profesionales del 
ámbito social y sanitario, administraciones, medios de 
comunicación y entidades, dándole difusión a temas 
de interés para el colectivo, actividades y eventos 
de las asociaciones, campañas de concienciación, 
noticias sobre investigación científica, o materiales 
divulgativos. Y, en general, información de interés 
relacionada con las enfermedades neuromusculares, 
las enfermedades poco frecuentes y la discapacidad.
En 2022 hemos continuado nuestra labor de 
difusión en redes sociales, sumando seguidores en 
todos nuestros perfiles y realizando más de 1000 
publicaciones con información de interés sobre 
ENM y discapacidad que han logrado más de 25.000 
interacciones.

Asimismo, en este último año hemos ganado nuevos 
seguidores e impactos en redes sociales, y cada 
día seguimos sumando. En Twitter superamos los 
8.500  seguidores y trabajamos día a día para seguir 
creciendo a un buen ritmo. Seguimos trabajando en 
nuestra página de Facebook, con más de 6.300 fans. 
Además de la presencia en YouTube, con nuestro 
canal de Federación ASEM, para los vídeos de 
sensibilización, con 9.253 reproducciones en 2022. 
También contamos con perfil en Instagram, en el 
que seguimos trabajando y creando audiencia, 
alcanzando lo 2.300 seguidores.
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NEWSLETTER

Mensualmente Federación ASEM envía a las 
familias, personas socias, entidades afines, 
administraciones y personas interesadas, el 
Boletín Informativo de Federación ASEM, donde 
compilamos las noticias más relevantes publicadas 
en el mes vigente, además de eventos y actividades 
de las entidades federadas.

También dedicamos espacio a promover jornadas, 
congresos, cursos y otras actividades divulgativas 
del entorno de las enfermedades poco frecuentes 
y la discapacidad. Trabajamos con un servidor 
profesional, para agilizar el envío de campañas 
y hacer la newsletter adaptable a smartphones y 
tablets. Actualmente, contamos con una lista de 
2.484  personas suscritas. En 2022 se han enviado 
35 comunicaciones, de entre ellas 11 Boletines de 
noticias y 24 notas de prensa y convocatorias. Esta 
publicación es gratuita y abierta a cualquier persona 
que quiera recibirla.
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Durante el 2022 se diseñó y se puso en 
marcha la campaña de captación de socios 
#CapacesContigo para dar a conocer el 
movimiento ASEM y sus 29 entidades, las 
enfermedades neuromusculares y las vías de 
colaboración con el movimiento asociativo.

El concepto creativo se enmarco bajó el 
eslogan “Capaces contigo” , para poner el foco 
en la necesidad de establecer alianzas y sumar 
apoyos para impulsar la labor de mejorar la 
calidad de vida de las personas y familias con 
enfermedades neuromusculares en nuestro 
país, apoyando al movimiento asociativo.

La campaña #CapacesContigo ha estado 
activa durante el mes de noviembre de 2022 
coincidiendo con el mes de concienciación 
con las enfermedades neuromusculares y 
con el Día Nacional de las Enfermedades 
Neuromusculares, 15 de noviembre. 

2.176 visualizaciones TOTALES
42 impactos en medios
11.515.384  audiencia bruta
425 publicaciones
42.706 impresiones
6,637  likes

Por último, coincidiendo con este 15N, las 
asociaciones y entidades que conforman 
el Movimiento ASEM han realizado eventos 
presenciales en 16 ciudades diferentes de 
España, dando visibilidad a la campaña 
y posicionando el tejido asociativo de las 
enfermedades neuromusculares.

15N - DÍA DE LAS ENFERMEDADES 
NEUROMUSCULARES

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES
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Desde el área de Relaciones Institucionales de 
Federación ASEM hemos impulsado nuestro 
objetivo de consolidar alianzas estratégicas y 
contactos con organizaciones públicas y privadas 
para por un lado garantizar la sostenibilidad de la 
federación y por otro aumentar la representación 
del movimiento ASEM y sus reivindicaciones.

Desde FEDERACIÓN ASEM se ha fomentado y 
defendido los intereses legítimos del colectivo 
a través de la defensa de sus derechos 
estableciendo acciones y presión política a través 
de reuniones con las administraciones, generando 
impacto a través de los medios de comunicación, 
y estando presentes en jornadas y actos de interés 
para nuestro colectivo. Buscamos influencia, 
repercusión para ser participes en las políticas 
dirigidas a nuestro colectivo y por ende a la 
sociedad en general.

Se han afianzado convenios de colaboración con 
entidades afines, y trabajado conjuntamente en 
proyectos europeos, fomentando la proyección 
internacional de Federación ASEM.

Durante el año hemos mantenido un contacto 
constante y continuado con diferentes estamentos 
de la Administración Central, donde cada vez 
tiene un mayor peso nuestra opinión y presencia. 
Además, se han fidelizado alianzas existentes 
y nuevos contactos con empresas y entidades 
colaboradoras. Se ha asistido a más de 20 reuniones 
con empresas, entidades y administraciones.

Las líneas de reivindicación e incidencia han 
estado centradas en la importancia de la atención 
integral socio-sanitaria, la necesidad de la figura 
del asistente personal, y, la importancia de las 
terapias físicas como único tratamiento para la 
mayoría de ENM.

RELACIONES 
INSTITUCIONALES

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES
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Uno de los objetivos de la Federación ASEM 
es incrementar la biblioteca de conocimiento 
sobre las enfermedades neuromusculares en 
castellano y para ello disponemos de un convenio 
de colaboración con la AFM-Téléthon, mediante 
el que trabajamos en la traducción y adaptación 
de publicaciones y fichas técnicas producidas en 
Francia, para ponerlas a disposición del público 
hispanohablante. 

Estas publicaciones están disponibles en el 
espacio “Publicaciones” de nuestra web corporativa  
www. asem-esp.org , además de en formato 
impreso para su distribución.

PUBLICACIONES
PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

PUBLICACIONES

Durante el 2022, en colaboración con la AFM-Teléton, 
ASEM Galicia y la Universidad de Vigo se han adaptado 
y traducido las siguientes publicaciones:

• Vacunación y enfermedades neuromusculares.

• Urgencias y enfermedades neuromusculares. 

 Y se han reeditado las publicaciones:

• Sentarse correctamente en la silla de ruedas.

• Soluciones para dormir bien.

• Principales enfermedades neuromusculares.

20230606_MemoriaASEM22 final.indd   3820230606_MemoriaASEM22 final.indd   38 6/6/23   15:336/6/23   15:33



39

20230606_MemoriaASEM22 final.indd   3920230606_MemoriaASEM22 final.indd   39 6/6/23   15:336/6/23   15:33



40

Federación ASEM presentó en 2022 la Guía de Recursos Socio-sanitarios 
y Educativos para Personas con Enfermedades Neuromusculares, fruto 
de la colaboración que vincula desde hace años al Real Patronato 
sobre Discapacidad y a la Federación Española de Enfermedades 
Neuromusculares (Federación ASEM). Esta guía está llamada a ser un 
referente para las personas con enfermedades neuromusculares, sus 
familias y los profesionales que intervienen con estas patologías.

Esta nueva versión, que actualiza y amplía la realizada en el año 2013, 
surge de la necesidad de ofrecer la información más completa posible 
y de adaptarla a un formato digital que facilite la búsqueda de recursos.

La Guía se divide en tres partes fundamentales. En la primera se 
da información actualizada sobre recursos sanitarios para personas 
con ENM, sus necesidades sanitarias, el Sistema Nacional de Salud 
y los derechos y recursos disponibles. En la segunda parte se hace 
hincapié en los recursos sociales a nivel asociativo y los derechos y 
prestaciones sociales disponibles; y se da información de interés sobre 
la Administración Pública competente, organizaciones del Tercer Sector, 
recursos para mujeres con discapacidad, para cuidadoras y cuidadores, 
así como sobre turismo y ocio accesible. Por último, la tercera parte se 
centra en recursos fundamentales como son los educativos de atención 
a la diversidad, la legislación, las becas disponibles, etc.

Guía de Recursos 
para personas 
con Enfermedades 
Neuromusculares

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES
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COLONIAS ASEM 2022
PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

Las Colonias ASEM es un proyecto de respiro 
familiar, que aparte de dar una semana de 
descanso a cuidadores y familiares de niños y 
niñas con enfermedades neuromusculares, tiene 
como objetivo principal fomentar las relaciones 
interpersonales de los participantes. Durante el 
campamento se crea un clima de convivencia 
ameno, dinámico y completamente inclusivo para 
que participantes con ENM y acompañantes, 
juntamente con los/las monitores/as, disfruten de 
una semana de actividades llenas de diversión.

Cada año jóvenes, niños y niñas con y sin 
enfermedades neuromusculares comparten una 
semana única en la casa de colonias La Cinglera 
en Vilanova de Sau (Barcelona). 

La edición de 2022 se celebró la semana del 3 
al 10 de julio y contó con la participación de 25 
niños y niñas con sus 9 acompañantes de edades 
comprendidas entre 13 y 20 años.

Semana de respiro familiar
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Proyectos Europeos
PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

Erasmus +

En 2022 Federación ASEM ha formado parte 
del proyecto europeo de sensibilización 
ERASMUS + Youth with courage: JÓVENES 
CON ENFERMEDADES RARAS. EL VALOR 
DE ENFRENTARSE A LA VIDA, coordinados 
por la Fundación Isabel Gemio y en el que 
hemos trabajado conjuntamente con  Uniamo 
Federazione Italiana Malattie Rare, Parent 
Project APS, y CMT–France

El proyecto se ha desarrollado durante todo el año 
2022 con el objetivo de sensibilizar y concienciar 
sobre la realidad de los jóvenes con enfermedades 
raras. Gracias a la iniciativa “Youth with courage” 

cofinanciada por el programa Erasmus+, se han 
lanzado a través de las redes sociales un total 
de 28 vídeos de historias de vida de jóvenes 
diagnosticados con enfermedades raras y 
distrofias musculares, que le han plantado cara a 
la vida y han demostrado que “una enfermedad 
rara no tiene por qué detener tus sueños”.

Asimismo, esta iniciativa ha servido para poner en 
valor el “coraje y la capacidad de superación” de 
sus protagonistas, quienes sin perder la esperanza 
en que algún día lleguen tratamientos eficaces 
para sus patologías, narran sus metas y sueños 
de vida, convirtiéndose en un ejemplo para los 
jóvenes y para la sociedad.
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Origen de los fondos

Subvenciones públicas 184.517€ 

Donativos 101.338 €

Subvenciones privadas 22.269 €

Cuotas 15.160 €

Prestación servicios 10.225 €

Colaboradores y patrocinadores 4.500 €

Las cuentas de Federación 
ASEM están auditadas 

por una empresa 
independiente: SAIZ 

GUZMAN AUDITORES SLP.

Donativos

Subvenciones 
privadas

Colaboradores y 
patrocinadores

Prestación
servicios

Cuotas

Subvenciones 
púlicas

184.517 €

101.338 €

22.269 €

15.160 €

10.225 €

4.500 €
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Proyectos

Administración y gobierno

Gastos

Proyectos  270.257 €

Administración y gobierno 67.379 €

El 80% del presupuesto 
de la entidad se destina a 

proyectos.

270.257 €

67.379 €
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Ya colaboran 
con nosotros
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PATROCINADORES
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COLABORADORES
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Movimiento ASEM

10

Asociación Cántabra de 
Enfermedades Neuromusculares de 
Cantabria, ASEMCAN
Av. Cardenal Herrera Oria nº 63 interior 
39011  Santander
94 232 05 79
asemcantabria@gmail.com
www.asemcantabria.org

Gipuzkoako Eritasun 
Neuromuskularren Elkartea, GENE
Txara 1 Paseo Zarategi, nº100 
20015 Donostia-San Sebastián
94 324 56 11 - 688 716 138
infogene@gene.eus
www.gene.eus

Bizkaiko Eritasun Neuromuskularren 
Elkartea, ASOCIACIÓN BENE
Centro Cívico Bidarte Av Lehendakari Aguirre 42
48014 Bilbao
688 637 117 -  94 448 01 55
info@asociacionbene.com
www.asociacionbene.com

Arabako Eritasun Neuromuskularren 
Elkartea, ASOCIACIÓN ARENE
C/ Pintor Vicente Abreu, nº7 bajo
01008 Vitoria
945200836
contacto@arene.es
www.arene.es

Fundación 
Ana Carolina Díez Mahou 
Avenida del Valle, nº38.
28003 Madrid 
686 472 711
javierperezminguez@gmail.com 
www.fundacionanacarolinadiezmahou.com

Asociación  de Enfermedades 
Neuromusculares de Canarias, 
ASENECAN
C/ Antonio Manchado Viglietti, nº 1
 35005 Las Palmas de Gran Canaria
92 824 62 36
 info@asenecan.org
www.asenecan.org

Asociación de Enfermedades 
Neuromusculares de Andalucía, 
ASENSE-A
C/Vicente Aleixandre, nº3, local interior, 
41701 Dos Hermanas
617 217 944
info@asense-a.org
www.asense-a.org

Fundación de Atrofia Muscular 
Espinal, FundAME
C/ Antonio Miró Valverde 7, 5ºG  
28055 Madrid 
634 238 004
organizacion@fundame.net
www.fundame.net

Asociación de enfermos musculares 
de Granada, ASEMGRA
635 292 210
asemgra@gmail.com
www.asemgranada.blogspot.com

Asociación Española de 
Paraparesia Espástica Familiar, 
Strümpell Lorrain, AEPEF
C/ Fuente Grande, nº 18 
28860 Madrid
636 580 681
oficina@aepef.org 
www.aepef.org

Asociación Enfermos 
Neuromusculares del Principado de 
Asturias, ASEMPA
Av. Severo Ochoa, nº 53, bajo,  
33210 Gijón, 
985165671 - 684 608 878
asemasturias@hotmail.com
www.asemasturias.wordpress.com

Asociación Miastenia de España 
(AMES)
C/ Valencia, nº6,  
46200, Paiporta 
96 397 12 22. Ext 336 – 610 568 550
info@miastenia.ong 
www.miastenia.ong

Entidades pertenecientes a Federación ASEM 
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Asociación de Enfermedades 
Neuromusculares de Castilla la 
Mancha, ASEM CLM
C/ Jacinto Aguirre, nº 8, bajo derecha
45600 Talavera de la Reina
92 581 38 69 – 639 348 438
trabajosocial@asemclm.com
www.asemclm.com

Asociación de Enfermedades 
Neuromusculares de la Comunidad 
Valenciana, ASEM CV
C/ Espinosa, 8
20546008 Valencia
963 514 320 - 658 751 081
info@asemcv.org
www.asemcv.org

Asociación de Enfermos de Patologías 
Mitocondriales – AEPMI
Paseo de la Castellana 230
28046 Madrid
618 789 068
info@aepmi.org
www.aepmi.org

Asociación Cordobesa de Polio y 
Postpolio
Plaza Mahatma Ghandi, s/n
14014 Córdoba
617 14 75 13
acopypos@hotmail.com
www.asociacionacopypos.org

Asociación Española de Distrofia 
Facio Escápulo Humeral, FSHD-SPAIN
 642 94 12 19
comunicacion@fshd-spain.org
www.fshd-spain.org

Associació Catalana de Persones amb 
Malalties Neuromusculars,  
ASEM CATALUÑA
C/ Sant Adrià, 20 
08030 Barcelona 
93 346 90 59
info@asemcatalunya.com
www.asemcatalunya.com 

ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE 
ENFERMOS DE POMPE, AEEP
Plaza de España nº 1 (Ayuntamiento de Alcabón). 
45523 Alcabón, Toledo
608 016 541
secretaria@asociaciondepompe.org
www.asociaciondepompe.org

Asociación Impúlsate para la cura de 
los niños con decifit de merosina
Mas Castanyer, Veinat de Sant Iscle de Colltort, 
17174 Sant Feliu de Pallerols  
690 274 743
info@impulsate.org
www.impulsate.org/es/

Asociación Aragonesa de 
Enfermedades Neuromusculares, 
ASEM ARAGÓN
Paseo María Agustín, nº 26  
Locales COCEMFE, 
50004 Zaragoza
97 628 22 42 (ext4) / 617 48 39 75
asem@asemaragon.com
www.asemaragon.com

Asociación Madrileña de personas 
con Enfermedades Neuromusculares, 
ASEM Madrid 
C/Luis I nº 17, tercera planta 
C-3, 28031 Madrid
91 773 72 05
info@asemmadrid.org
www.asemmadrid.org

Yo Nemalínica
C/ Bailen, nº4, bajo E  
41500 Alcalá de Guadaira  
696 716 768
 info@yonemalinica.org
www.yonemalinica.org

Asociación Gallega contra las 
Enfermedades Neuromusculares, ASEM 
GALICIA
Avda. Martínez Garrido, 21 interior
36205 Vigo
98 637 80 01 /  698 140 728
info@asemgalicia.com
www.asemgalicia.com

Asociación de Enfermedades 
Neuromusculares de Córdoba, 
ASENCO
C/ Escriba Lubna nº 2, bl 3, 5D 
14005 Córdoba 
649041734
asenco2010@gmail.com
www.asencordoba.org

Asociación Española contra la 
Leucodistrofia - ELA España
Centro Multifuncional La Rambla. 
Av. de los Príncipes de España, nº 20, 2ª planta.
28823 Coslada Madrid 
91 297 75 49 / 91 298 69 69
elaespana.aso@gmail.com
www.elaespana.com

AMC - Artrogriposis Múltiple 
Congénita – España
Bulevar Indalecio Prieto 21, 1ª planta (Centro 
Cultural Valdebernardo) 
28032 Madrid 
605 892 264
info@artrogriposis.org
www.artrogriposis.org

Asociación Navarra de Enfermedades 
Neuromusculares, ASNAEN
C/ Mendigorria, nº12, bajo
31015- Pamplona
608774001
asnaen@hotmail.com
www.asnaen.es

Asociación Conquistando 
Escalones
C/Sant Martí de Porres 29
conquistandoescalones@gmail.com
www.conquistandoescalones.org 
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Cada donativo es importante, tanto si 
proviene de una empresa como de una 
persona física.

de los donativos los empleamos 
en proyectos solidarios

Los donativos personales 
desgravan hasta un 80% de 
IRPF en la Declaración de la 
Renta.

Las donaciones desgravan 
hasta un 35% en el impuesto de 
Sociedades

100% 80%

35%

Colabora con 
nosotros

11
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Personas solidarias

Las personas solidarias son una parte muy importante 
de Federación ASEM. Entre todos hacemos posible 
impulsar proyectos para mejorar la calidad de vida de 
niños/as y adultos que conviven con enfermedades 
neuromusculares. 

Puedes hacer un donativo puntual para colaborar con 
Federación ASEM. 

Los donativos personales desgravan hasta un 80% de 
IRPF en la Declaración de la Renta. 

Empresas y entidades

La empresa privada y Federación ASEM son grandes 
aliados en el impulso de proyectos destinados a mejorar 
la calidad de vida de personas con enfermedades 
neuromusculares. Infórmate y desarrolla la imagen de 
marca de tu empresa. 

Si eres empresa puedes ponerte en contacto con 
nosotros y desarrollar de forma conjunta proyectos de 
colaboración, desarrollando la Responsabilidad Social 
Corporativa en un ámbito tan necesario como el de las 
enfermedades neuromusculares. 

Además, las donaciones desgravan hasta un 35% en el 
Impuesto de Sociedades.

www.asem-esp.org/colabora
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info@asem-esp.org

www.asem-esp.org

934516544
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