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FEDERACION ASEM contribuye en
la consecucidon de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS).
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Carta de
presidencia

En la Federacion Espanola de
Enfermedades Neuromusculares
(Federacion ASEM) trabajamos
para mejorar la calidad de vida de
las personas con estas patologias
y sus familias, promoviendo
y defendiendo sus derechos,
impulsando la investigacion y
fomentando el conocimiento
de estas enfermedades en la
sociedad.

En Espana se calcula que hay
mas de 60.000 personas y familias con enfermedades
neuromusculares que necesitan tener acceso a asistencia
personal y atencion social de forma regular y continuada.
Por ello, desde Federacion ASEM trabajamos desde hace 20
anos para que se reconozcan los derechos de las personas
con enfermedades neuromusculares y se pongan a su
disposicion los recursos necesarios que garanticen el acceso
a servicios que mejoren la calidad de vida, asi como una vida
independiente, digna y autonoma.

Somos una organizacion sin animo de lucro, que se creo en el
ano 2003, para dar continuidad y ampliar el trabajo desarrollado
por la antigua Asociacion Espanola de Enfermedades
Neuromusculares, nacida en 1983. Actualmente, la Federacion
consta de 29 asociaciones y representamos a las mas de 60.000
personas afectadas en toda Espana.

Creemos firmemente que el paciente tiene que estar en el centro
del sistema sociosanitario, recibiendo una atencion sanitaria
integral de calidad, que contemple las terapias rehabilitadoras
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dentro de la cartera basica de servicios del Sistema Nacional
de Salud (SNS) y una atencion multidisciplinar, de forma
equitativa en todo el territorio espanol.

Por ello, apostamos por la visibilidad del colectivo y sus
necesidades especificas, para que las instituciones y
administraciones publicas conozcan nuestra situacion, con
el objetivo de que se de 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 basicos para personas
con enfermedades neuromusculares, a falta de una cobertura
plena de servicios plena gestionada por la Administracion
Publica, por lo que necesitan de una financiacion estable y
solvente que les permita seguir prestando estos servicios, con
el objetivo de favorecer la autonomia de los pacientes.

Por todo ello, seguiremos luchando dia a dia para representar a
nuestras entidades y a sus socios, no solo ante los estamentos
oficiales sino también ante la sociedad en general, porque
ahora mas que nunca, debemos dar un gran impulso a nuestra
accion.

Nuestro proposito es seguir creciendo ano tras ano, con el
unico 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 filosofia de
trabajo, basada en la participacion, el fortalecimiento y la union
de nuestro tejido asociativo.

Manuel Rego Collazo
Presidente de Federacion ASEM



“Seguimos trabajando dia a

dia para representar a nuestras
entidades y sus asociados no sélo
ante la administraciéon publica sino
ante la sociedad en general”



Mision, vision
y valores

Nuestra Nuestra
misién vision

Somos una organizacion sin Ser la entidad referente en Espana
animo de lucro, que representa por nuestra labor profesional y
a las distintas entidades de humana, en todos los ambitos de las
personas con Enfermedades enfermedades neuromusculares.
Neuromusculares y sus familias.
Trabajamos para mejorar su
calidad de vida, promoviendo
y defendiendo sus derechos,
impulsando la investigacion y
fomentando el conocimiento

de estas enfermedades en la
sociedad.




Nuestros valores

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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Junta
Directiva

La junta directiva de la Federacion ASEM esta compuesta por 6
personas que representan a las organizaciones que forman parte de
nuestra entidad, las que suman mas de 8.000 asociados y 60.000
personas que conviven con una enfermedad neuromuscular. Cada 4
anos, segun 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 caracter voluntario
y altruista.




Manuel Rego
Presidente

Manuel Moro
Tesorero

Laura Sanchez
Vicepresidenta

Nieves Rodriguez
Vocal

Yolanda Lozano

Secretaria

Hilari Flores
Vocal
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Redes y alianzas a las
que pertenecemos

Durante el ano 2022
Federacion ASEM, desde

el area 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.

COCEMFE

COCEMFE tiene como mision conseguir la plena
inclusion y participacion activa de las personas con
discapacidad fisica y organica en todos los ambitos
de la sociedad, a traves de la promocion, defensa
y reivindicacion del gjercicio de sus derechos, asi
como de la coordinacion, representacion e impulso
de su Movimiento Asociativo, contribuyendo asia la
construccion de una sociedad inclusiva y diversa.
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EURORDIS

Rare Diseases Europe

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 paises. Es, por lo
tanto, la voz de 30 millones de pacientes afectados
de enfermedades raras en toda Europa.

federacio

g.ecom

ECOM es un movimiento impulsado por personas
con discapacidad fisica. Se guian por la nueva
concepcion de la discapacidad que se basa en
los derechos humanos y en el modelo social.
En Espana 3.84 millones de personas (el 8,5% de
la poblacion total) tiene una discapacidad, y la
discapacidad fisica es la mayoritaria.

~ TREAT-NMD

MNeuromuscular Network

TREAT-NMD es una organizacion global que
reune una red de especialistas lideres, grupos
de pacientes y representantes de la industria.
Esto, a su vez, tiene como objetivo garantizar la
preparacion para los ensayos vy terapias del futuro
y, al mismo tiempo, promover las mejores practicas
actuales dentro de la comunidad neuromuscular.
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Colectivo
atendido

Las enfermedades neuromusculares (ENM)
son un conjunto de mas de 150 enfermedades
neurologicas, de naturaleza progresiva, en su
mayoria de origen genético y cuya principal
caracteristica es la pérdida de fuerza muscular.

Son enfermedades cronicas, en su mayoria
degenerativas, que generan gran discapacidad,
pérdida de la autonomia personal y numerosas
cargas psicosociales. Todavia no disponen

de tratamientos efectivos, ni curacion.

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

En cifras globales, existen mas de 60.000 personas
afectadas por enfermedades neuromusculares en
toda Espana.

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

o Distrofias Musculares

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

® Atrofia Muscular Espinal

® Esclerosis Lateral
Amiotrofica, ELA

® Miastenia

e Neuropatias
(Charcot Marie Tooth, ..)

® Distrofias Miotonicas
(Steinert,..)

e Miopatias

(Congeénitas, metabdlicas,
inflamatorias...)

e® Paraparesia Espastica
Familiar
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Datos alcanzados
durante el ano

RedASEM

+150 consultas de entidades y grupos
profesionales

4 formaciones para entidades con 46 148 consultas atendidas
asistentes

Servicio Atencion
e Informacion

3 reuniones presenciales con entidades.

Congreso ENM

7 asesorias personalizadas a entidades .
173 participantes

miembro
13 doctores y doctoras de prestigio
internacional especializados en

ENM, 15 asociaciones de pacientes

2 encuentros online y 1 presencial con un total
de 52 participantes.

entidades y Administraciones empresas farmacéuticas.
Colonias ASEM

25 nifas y ninos con sus 9 acompanantes

Publicaciones

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

3 publicaciones sobre enfermedades
neuromusculares reeditadas.



IMPACTOS
ESFERA DIGITAL 2022

+8.500

seguidores totales
Twitter

+2.300

seguidores
Instagram

+1.000

Publicaciones sobre ENM en
redes sociales con 25.000

interacciones 9,653

visualizaciones
YouTube

+6.300

fans
Facebook

2.484

suscriptores a la
newsletter

138.324

Visitas a la web /
378 visitas diarias a la web corporativa
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Programasy
actividades

Este ano 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.

Asi hemos podido desarrollar las siguientes actividades y lineas de accion
principales:

® 33 Congreso Nacional de Enfermedades Neuromusculares
® Colonias ASEM

® RedASEM con diversas actividades formativas y
encuentros de profesionales

® Campana por el Dia Nacional de Enfermedades
Neuromusculares, CapacesContigo

® Promocion de la investigacion

Relaciones Institucionales

® Guia de recursos para personas con
enfermedades neuromusculares
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o APOYOY SOPORTE AL

O—~—. MOVIMIENTO ASOCIATIVO

En Federacion ASEM sabemos que la union
hace la fuerza, y que el movimiento asociativo
es labase que tenemos que cuidary potenciar.
Nuestra funcion 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 divulgacion,
investigacion, sensibilizacion y la formacion
y desarrollo de competencias. La red que
conforma el tejido asociativo ASEM es
un espacio para compartir experiencias vy
aprendizajes, que se enfoca en crear un
ambiente familiar y cercano en el que todos y
todas podamos seguir creciendoy avanzando.

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

mejora de competencias profesionales de los
equipos tecnicos vy las juntas directivas.

Proyectos y/o actividades principales que
se enmarcan en esta linea

« Asesorias personalizadas a las entidades,
sobre diferentes ambitos: comunicacion,
nuevas tecnologias, modernizacion de las
metodologias de trabajo, representacion
y apoyo institucional, asesoramiento
legal, nuevas maneras de captacion de
fondos, investigacion; y cualquier otro
ambito de asesoramiento que suponga
una necesidad para las entidades.

+ Servicio de trabajo social: Apoyo en la
elaboracion y gestion de proyectos, en
la redaccion de Planes (de Igualdad, de
calidad, de voluntariado), presentacion de
convocatorias, asesoramiento de recursos
disponibles, etc.

NPT

e b 1 »
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Reuniones periddicas 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.

Difusion y promocion de sus eventos y
noticias a través de los medios sociales de
Federacion ASEM, dando mas visibilidad a su
trabajo y consiguiendo un mayor alcance.

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

Actualizacion de la Guia de Recursos
Sociosanitarios y Educativos para personas
con ENM. Un documento de consulta para
profesionales y personas afectadas.

Mantenimiento y dinamizaciéon del Grupo de
Profesionales ASEM.

Encuentros asociativos.
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Actividades orientadas a las
entidades miembro

Durante el ano 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 asesorias personalizadas a entidades
miembro

100% entidades han valorado como
“positiva” o “muy positiva” la atencion
recibida por parte de la Federacion
ASEM

Reuniones personales

3 reuniones presenciales con entidades.

Se han realizado diferentes reuniones
informales por medios telematicos con
las entidades durante el afo.

100% de las entidades han valorado
como “positiva” o “muy positiva”

la atencion recibida por parte de la
Federacion ASEM

Noticias

174 noticias y actividades de entidades
miembro promovidas y difundidas; por
redes sociales, Newslettery correos
semanales de difusion

240 noticias/actividades de interés
para las entidades difundidas a través
de de correos de difusion periédicos.

Guia de Recursos

Se ha actualizado y promocionado la
Guia de Recursos adaptado a un formato
"breve” para facilitar su difusion fisica.:
www.asem-esp.org guiarecursosenm/

Grupo de profesionales

+60 consultas atendidas por
el grupo de profesionales.



Actividades de
asesoramiento grupal

62 hilos de consultas por el grupo de
profesionales.

4 actividades de formaciony
asesoramiento para entidades, que
han contado con la participacion 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.
1encuentro presencial:

- 21 profesionales inscritos.

52 participantes en total.

La valoracién de los encuentros asociativos es
muy positiva, el 75 % de las entidades catalogan
estos encuentros como “necesarios”y un 25 %
como "bastante utiles".




22

Una de las prioridades de la Federacion
ASEM es hacer patente la importancia de la
investigacion, uno de los principales pilares,
paraavanzar en la consecucion delacuraciony
conseguir mejores diagnosticos y tratamientos
adecuados a estas patologias. Estos ultimos
anos se ha considerado la investigacion en
ER y por extension las ENM como patologias
mayoritarias, una realidad. Los avances
tecnologicos 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 aplicacion
en pacientes pero la falta de formacion, el
poco atractivo comercial o la escasez de
recursos son algunos de los desafios a lo que
se enfrenta la investigacion cientifica en el
marco de este tipo de enfermedades y que,
necesariamente, requieren de una solucion
cuanto antes.

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

PROMOCION DE LA
INVESTIGACION

Facilitar informacion contrastada y verificada
a los pacientes y sus familias de los proyectos
de investigacion y participar dentro de lo
posible en la difusion para la solicitud de
voluntarios para los ensayos clinicos. Estimular
los estudios y encuestas con el objetivo
de aumentar el conocimiento sobre las
enfermedades neuromusculares, tanto en la
vertiente clinica, epidemiologica y psicosocial
son expresiones de esta necesidad.

Mas del 70% de las enfermedades raras son
geneticas por lo que la investigacion ayudaria
a poner fin a los retrasos de diagnostico que
sufren mas de la mitad de los pacientes. Pese
a ello, la principal causa de demora de estos
diagnosticos reside en la falta de conocimiento.
Por lo tanto, una mayor investigacion cientificaen
este ambito ayudaria a solventar este problema
y promover un acceso equitativo y mas eficaz al
diagnostico de este tipo de enfermedades.

Tan solo el 20% de las mds de 6.000
enfermedades raras que existen estdn siendo

investigadas actualmente, segun la OMS.
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OBJETIVO PRINCIPAL:

Incrementar el conocimiento de diferentes aspectos
en la investigacion de las ENM y ponerlo a disposicion
de organizaciones de pacientes, afectados, familiares y
profesionales.

PROYECTOS Y/0 ACTIVIDADES PRINCIPALES QUE SE ENMARCAN
EN ESTA LINEA:

Participacion en consorcios de investigacion para desarrollo de
tratamientos.

Realizacion de estudios cientificos conjuntamente con Universidades
Participacion en encuestas y difusion de estudios

Reuniones con nuestro Comite de Expertos

Apoyo a proyectos de investigacion y reclutamiento de pacientes.

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

Enfermedades estudiadas 6.000 enfermedades raras
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PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

SAl - SERVICIO DE
ATENCION E INFORMACION

ElServicio de Atencion e Informacion (SAI) pone a disposicion de las personas con una ENM o sospechas
de padecer una patologia, la posibilidad de realizar consultas y recibir informacion actualizada sobre
temas relacionados con las ENM. Tambien esta destinado a familiares, asociaciones de Federacion
ASEM, profesionales y entidades relacionadas con las ENM. A traves de este servicio, que es gratuito,
facilitamos informacion y asesoramiento sobre:

- Patologias concretas, ensayos clinicos
+ Recursos sobre hospitales, especialistas y profesionales de referencia
* Recursos sociales

Fomento del Asociacionismo

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

Las vias de acceso al servicio son las siguientes:

. Teléfono: 934 516 544

. Correo electronico: info@asem-esp.org

. Formulario web: www.asem-esp.org




Para dar respuesta a las diferentes consultas
contamos con la colaboracion de nuestro comite
cientifico, CIBERER que nos asesora en temas
de investigacion y ensayos clinicos y diversos
profesionales como consultores externos.

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

1. Género:
I Hombres 36,2%
I Mujeres 53,7%

HE 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.
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2. Patologias:

Dentro de la heterogeneidad de las ENM, se
ha observado un mayor numero de consultas
relacionadas con la enfermedad Charcot-Marie-
Tooth (15.9%), Distrofia Muscular de Steinert (11,6%)
y Distrofias musculares Duchenne y Becker (8%).

0,7% AMEII 0,7% DM Cinturas

1,4% Miopatia central core 0,7% Steinert

0,7% DM Muscular 15,9% CMT

1,4% Miotonia congenita 0,7% Poli. Axonal Sensitiva
8% DM Duchenne, Becker 2,2% FSHD

3,6% DM Cinturas 1,4% desc

1,4% Miopatia 5,1% DM

11,6% Steinert 16,7% desc

3. Internacional:

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

Bl 352 territorio espafiol
B 15% Internacional
15% Ecuador

5% Venezuela 5% Irlanda

10% México 5% Italia 5% Peru

10% Marruecos 5% Estonia 5% Colombia
10% Chile 5% Libia 5% Panama
10% Argentina 5% Cuba



26

¢

CONGRESO ENM

Bajo el lema “Capaces de Avanzar”, el XXXIlII
Congreso Nacional de Enfermedades
Neuromusculares se celebro los dias 4y 5 de
noviembre en el Hotel llunion Pio XIl en Madrid.

En esta ocasion contamos con 173
participantes, entre personas afectadas por
alguna ENM, familiares, personas vinculadas
al Movimiento ASEM, empresas farmaceuticas
colaboradoras y ponentes. En total se conto
con la participacion de 13 doctores y doctoras
de prestigio internacional especializados
en ENM, 15 asociaciones de pacientes
pertenecientes a la Red ASEM y 7 empresas
farmaceuticas.

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

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

SENSIBILIZACION Y
DIVULGACION

Equidad del sistema nacional de salud
Atencion Multidisciplinar en las ENM

La importancia de la comunicaciony el
enfoque de los medios de comunicacion

en la difusion y sensibilizacion.

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

Terapias génicas en ENM: Presente
y futuro.

Programa de transicion de adolescencia
a edad adulta




Ademas tuvieron lugar dos mesas redondas:

® Mesaredonda de asociaciones federadas:
Innovacion e iniciativas de éxito en las
entidades de la Red ASEM.

® Mesas redondas por patologias con
pacientes y familias.

Combinando el formato ponencia con el
de mesas redondas, se consiguid no solo
compartir informacion de caracter general,
sino que también se dio espacio de una
forma mas personalizada a las entidades
de pacientes, que son las que trabajan en
primera linea todos los dias, asi como a los y
las afectadas por diversas patologias.
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PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

L

SENSIBILIZACION Y

DIVULGACION

Las enfermedades neuromusculares siguen
siendo unas grandes desconocidas en nuestra
sociedad y desde Federacion ASEM, creemos
fundamental el promover informacion veraz
sobre estas patologias, su incidencia, las
necesidades que generan y los avances
sociales y sanitarios en su abordaje.

Ademas, 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-
nicacion orientadas a divulgar informacion de
calidad sobre estas patologias, sus necesi-
dades y su abordaje sociosanitario, asi como
la difusion de proyectos de investigacion
biomédica en este ambito.

Por otro lado, a travées de este proyecto
trabajamos en la planificacion, elaboracion
y realizacion de campanas estatales de
concienciacion y sensibilizacion; orientadas
a mejorar la inclusion social, la promocion de
derechos y la promocion de la salud.

Ademas, promovemos la recopilacion, la
edicion y la divulgacion de informacion a traves
de diferentes soportes propios de la entidad
como la web, las redes sociales, el boletin
informativo mensual, y tambiéen mediante
la relacion con medios de comunicacion y
entidades afines.




OBJETIVO PRINCIPAL:
Este proyecto tiene como finalidad concienciar y

sensibilizar a la ciudadania sobre estas patologias
para conseguir una sociedad mas inclusiva, y

mejorar el conocimiento de las enfermedades
neuromusculares.

“Para mejorar la situacion
X real de las personas que
™ conviven con enfermedades
' neuromusculares en nuestro
pais, es necesario acercar
~ el conocimiento sobre estas
patologias a la ciudadania, asi
como promover campanas de
sensibilizacién para superar
barreras y que podamos
construir una sociedad mas
inclusiva.”
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MEDIOS DE COMUNICACION

Federacion ASEM trabaja de forma continuada en
su estrategia de comunicacion 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 comunicacion 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 atencion
sanitaria y social, el valor de la investigacion
biomeédica y las terapias fisicas, y la inclusion
social. Ademas de otros mensajes clave y noticias
sobre campanas de sensibilizacion o actividad
institucional de la Federacion ASEM.

En total se han redactado y distribuido 18 notas
de prensa, llegando a lograr 298 impactos en
medios de comunicacion digitales y prensa escrita.
Asimismo, se han publicado un total de 51 articulos
en la web corporativa a lo largo del ano.

Total de notas de 18

prensa enviadas

“)) Total impactos 298

alcanzados

ﬁ Total valoracion 1.576.600

economica

“' Total audiencia 95.717.896




® \ Federacion

asem

LA WEB CORPORATIVA

wWwWw.asem-esp.org

Federacion ASEM trabaja diariamente en su
objetivo de informar y divulgar informacion
de interés relacionada con las enfermedades
neuromusculares, implementando nuevas
tecnologias para facilitar, ampliar y mejorar
su mision de representacion del colectivo
de personas afectadas por enfermedades
neuromusculares. Ademas, mediante la web
www.asem-esp.org facilitamos una fuente
continua de divulgacion de noticias, servicios y
eventos de interés para nuestro colectivo y mas
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 seccion de la Guia de Recursos
para personas con ENM. Se han publicado un
total de 51 noticias durante el ano. Ademas, se
ha disenado e implementado un espacio web de
la campana #CapacesContigo por el Dia de las
Enfermedades Neuromusculares.

La web ha alcanzado un total 138.324 visitas con
casi un millon de paginas visitadas.

Aniversano  |ASENM «  Line:
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REDES SOCIALES

Diariamente trabajamos la comunicacion de
Federacion ASEM a través de las redes sociales con
nuestro publico objetivo: personas implicadas con las
enfermedades neuromusculares, profesionales del
ambito social y sanitario, administraciones, medios de
comunicacion y entidades, dandole difusion a temas
de interés para el colectivo, actividades y eventos
de las asociaciones, campanas de concienciacion,
noticias sobre investigacion cientifica, o materiales
divulgativos. Y, en general, informacion de interés
relacionada con las enfermedades neuromusculares,
las enfermedades poco frecuentes y la discapacidad.
En 2022 hemos continuado nuestra labor de
difusion en redes sociales, sumando seguidores en
todos nuestros perfiles y realizando mas de 1000
publicaciones con informacion de interés sobre
ENM y discapacidad que han logrado mas de 25.000
interacciones.

Asimismo, en este ultimo ano hemos ganado nuevos
seguidores e impactos en redes sociales, y cada
dia seguimos sumando. En Twitter superamos los
8.500 seguidores y trabajamos dia a dia para seguir
creciendo a un buen ritmo. Seguimos trabajando en
nuestra pagina de Facebook, con mas de 6.300 fans.
Ademas de la presencia en YouTube, con nuestro
canal de Federacion ASEM, para los videos de
sensibilizacion, con 9.253 reproducciones en 2022,
Tambiéen contamos con perfil en Instagram, en el
que seguimos trabajando y creando audiencia,
alcanzando lo 2.300 seguidores.

Din intemacional

RENDIRNOS|

G atemn
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NEWSLETTER

Mensualmente Federacion ASEM envia a las
familias, personas socias, entidades afines, iD asem
administraciones y personas interesadas, el
Boletin Informativo de Federacion ASEM, donde
compilamos las noticias mas relevantes publicadas
en el mes vigente, ademas 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 33° CONGRESO NACIONAL DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES
y la discapacidad. Trabajamos con un servidor ’I G e
profesional, para agilizar el envio de campanas i

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
publicacion es gratuita y abierta a cualquier persona
que quiera recibirla.

MAS INFORMACION

NOTICIAS DESTACADAS - Articulos y noticias

B33 I:c.ngrese Nacional de
Enfermedades Neuromuscufares vaa
reunir & grandes nombres del panomma
investigador. con =

Finalizamos la formacion “Mejorar ia
Prezentacidn de Proyectos: Céma

Introd S

Federacitn ASEM considers que son
necesanios mas cambics en la futura
reforma de da Ley de Pramocién de [
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Durante el 2022 se diseno y se puso en
marcha la campana de captacion de socios
#CapacesContigo para dar a conocer el
movimiento ASEM y sus 29 entidades, las
enfermedades neuromusculares y las vias de
colaboracion con el movimiento asociativo.

El concepto creativo se enmarco bajo 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
pais, apoyando al movimiento asociativo.

La campana #CapacesContigo ha estado
activa durante el mes de noviembre de 2022
coincidiendo con el mes de concienciacion
con las enfermedades neuromusculares y
con el Dia 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

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

<./ 15N - DIA DE LAS ENFERMEDADES
N\ NEUROMUSCULARES

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




v ew e v ww + ey e e G 4

#CapacesContigo

® Federacion

asem

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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RELACIONES

Desde el area de Relaciones Institucionales de
Federacion ASEM hemos impulsado nuestro
objetivo de consolidar alianzas estratégicas y
contactos con organizaciones publicas y privadas
para por un lado garantizar la sostenibilidad de la
federacion y por otro aumentar la representacion
del movimiento ASEM vy sus reivindicaciones.

Desde FEDERACION ASEM se ha fomentado y
defendido los intereses legitimos del colectivo
a traves de la defensa de sus derechos
estableciendo acciones y presion politica a traves
de reuniones con las administraciones, generando
impacto a traves de los medios de comunicacion,
y estando presentes en jornadas y actos de interés
para nuestro colectivo. Buscamos influencia,
repercusion para ser participes en las politicas
dirigidas a nuestro colectivo y por ende a la
sociedad en general.

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

INSTITUCIONALES

Se han afianzado convenios de colaboracion con
entidades afines, y trabajado conjuntamente en
proyectos europeos, fomentando la proyeccion
internacional de Federacion ASEM,

Durante el ano hemos mantenido un contacto
constante y continuado con diferentes estamentos
de la Administracion Central, donde cada vez
tiene un mayor peso nuestra opinidon y presencia.
Ademas, se han fidelizado alianzas existentes
y nuevos contactos con empresas y entidades
colaboradoras. Se haasistidoamas de 20 reuniones
con empresas, entidades y administraciones.

Las lineas de reivindicacion e incidencia han
estado centradas en la importancia de la atencion
integral socio-sanitaria, la necesidad de la figura
del asistente personal, vy, la importancia de las
terapias fisicas como unico tratamiento para la
mayoria de ENM.
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Uno de los objetivos de la Federacion ASEM
es incrementar la biblioteca de conocimiento
sobre las enfermedades neuromusculares en
castellano y para ello disponemos de un convenio
de colaboracion con la AFM-Téléethon, mediante
el que trabajamos en la traduccion y adaptacion
de publicaciones y fichas técnicas producidas en
Francia, para ponerlas a disposicion del publico
hispanohablante.

Estas publicaciones estan disponibles en el
espacio “Publicaciones” de nuestra web corporativa
www. asem-esp.org . ademas de en formato
impreso para su distribucion.

.\ PUBLICACIONES

PUBLICACIONES

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

- Vacunacion 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.
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| =\ Guia de Recursos
para personas
con Enfermedades
Neuromusculares

Federacion ASEM presento en 2022 la Guia de Recursos Socio-sanitarios
y Educativos para Personas con Enfermedades Neuromusculares, fruto
de la colaboracion que vincula desde hace anos al Real Patronato
sobre Discapacidad y a la Federacion Espainola de Enfermedades
Neuromusculares (Federacion ASEM). Esta guia esta llamada a ser un
referente para las personas con enfermedades neuromusculares, sus
familias y los profesionales que intervienen con estas patologias.

Esta nueva version, que actualiza y amplia la realizada en el ano 2013,
surge de la necesidad de ofrecer la informacion mas completa posible
y de adaptarla a un formato digital que facilite la busqueda de recursos.

La Guia se divide en tres partes fundamentales. En la primera se
da informacion 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 informacion de interés sobre
la Administracion Publica competente, organizaciones del Tercer Sector,
recursos para mujeres con discapacidad, para cuidadoras y cuidadores,
asi como sobre turismo y ocio accesible. Por ultimo, la tercera parte se
centra en recursos fundamentales como son los educativos de atencion
a la diversidad, la legislacion, las becas disponibles, etc.



GUIA DE RECURSOS

Socio-Sanitarios y Educativos

para personas con enfermedades
neuromusculares

AN
{ Grwe
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PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

COLONIAS ASEM 2022

Semana de respiro familiar

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

Cada ano jovenes, ninos y ninas con y sin
enfermedades neuromusculares comparten una
semana unica en la casa de colonias La Cinglera
en Vilanova de Sau (Barcelona).

La edicion de 2022 se celebro la semana del 3
al 10 de julio y contd con la participacion de 25
NiNOS y niNas con sus 9 acompanantes de edades
comprendidas entre 13 y 20 anos.




P

Erasmus +

En 2022 Federacion ASEM ha formado parte
del proyecto europeo de sensibilizacién
ERASMUS + Youth with courage: JOVENES
CON ENFERMEDADES RARAS. EL VALOR
DE ENFRENTARSE A LA VIDA, coordinados
por la Fundacion 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 ano
2022 con el objetivo de sensibilizar y concienciar
sobre la realidad de los jovenes con enfermedades
raras. Gracias a la iniciativa “Youth with courage”

PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

Proyectos Europeos

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

Asimismo, esta iniciativa ha servido para poner en
valor el “coraje y la capacidad de superacién” de
sus protagonistas, quienes sin perder la esperanza
en que algun dia lleguen tratamientos eficaces
para sus patologias, narran sus metas y suenos
de vida, convirtiéendose en un ejemplo para los
jovenes y para la sociedad.

Cofinanciado por el
programa Erasmus+
de la Unién Europea

43
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Las cuentas de Federacion

I f ASEM estan auditadas
n O r I I I e por una empresa

independiente: SAIZ

E C : n ’: m i C : GUZMAN AUDITORES SLP.

Origen de los fondos

Subvenciones publicas 184.517€
Donativos 101.338 €
Subvenciones privadas 22.269 €

10.225 €
Cuotas 15160 €
15160 € 4.500 €
Prestacion servicios 10.225 €
22.269 €

Colaboradores y patrocinadores 4500 €

® Subvenciones
pulicas

@® Donativos 101338 €

@ Subvenciones
privadas

® Colaboradoresy
patrocinadores

Prestacion
servicios

@ Cuotas



Gastos
Proyectos 270257 €
Administracion y gobierno 67379 €

@ Proyectos

@ Administracion y gobierno

45

El 80% del presupuesto
de la entidad se destina a
proyectos.

270.257 €
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Ya colaboran
con hosotros
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Movimiento ASEM

Entidades pertenecientes a Federacién ASEM

Asociacion Cantabra de
Enfermedades Neuromusculares de
Cantabria, ASEMCAN

Av. Cardenal Herrera Oria n° 63 interior

39011 Santander

942320579

asemcantabria@gmail.com
www.asemcantabria.org

Asociacion Espaiola de
Paraparesia Espastica Familiar,
Strimpell Lorrain, AEPEF

C/ Fuente Grande, n°18

28860 Madrid

636 580 681

oficina@aepef.org

www.aepef.org

Bizkaiko Eritasun Neuromuskularren
Elkartea, ASOCIACION BENE

Centro Civico Bidarte Av Lehendakari Aguirre 42
48014 Bilbao

688 637117 - 94 448 0155
info@asociacionbene.com
www.asociacionbene.com

Gipuzkoako Eritasun
Neuromuskularren Elkartea, GENE
Txara 1Paseo Zarategi, n°100

20015 Donostia-San Sebastian

9432456 11- 688 716 138
infogene@gene.eus

www.gene.eus

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de Canarias,
ASENECAN

C/ Antonio Manchado Viglietti, n°1
35005 Las Palmas de Gran Canaria
928246236

info@asenecan.org

www.asenecan.org

Asociacion Miastenia de Espafia
(AMES)

C/ Valencia, n°6,

46200, Paiporta

96 39712 22. Ext 336 — 610 568 550
info@miastenia.ong

www.miastenia.ong

Fundacion

Ana Carolina Diez Mahou

Avenida del Valle, n°38.

28003 Madrid

686 472711
javierperezminguez@gmail.com
www.fundacionanacarolinadiezmahou.com

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de Andalucia,
ASENSE-A

C/Vicente Aleixandre, n°3, local interior,
41701 Dos Hermanas

617 217 944

info@asense-a.org

Wwww.asense-a.org

Fundacion de Atrofia Muscular
Espinal, FundAME

C/ Antonio Mir¢ Valverde 7, 5°G

28055 Madrid

634238 004
organizacion@fundame.net
www.fundame.net

Asociacion Enfermos
Neuromusculares del Principado de
Asturias, ASEMPA

Av. Severo Ochoa, n° 53, bajo,

33210 Gijon,

985165671-684 608 878
asemasturias@hotmail.com
www.asemasturias.wordpress.com

Arabako Eritasun Neuromuskularren
Elkartea, ASOCIACION ARENE

C/ Pintor Vicente Abreu, n°7 bajo

01008 Vitoria

945200836

contacto@arene.es

www.arene.es

Asociacion de enfermos musculares
de Granada, ASEMGRA

635292 210
asemgra@gmail.com
www.asemgranada.blogspot.com



Asociacion Conquistando
Escalones
C/Sant Marti de Porres 29

conquistandoescalones@gmail.com
www.conquistandoescalones.org

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de la Comunidad
Valenciana, ASEM CV

C/Espinosa, 8

20546008 Valencia

963 514 320 - 658 751081

info@asemcv.org

www.asemcv.org

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de Castillala
Mancha, ASEM CLM

C/ Jacinto Aguirre, n° 8, bajo derecha
45600 Talavera de la Reina

9258138 69—-639348 438
trabajosocial@asemclim.com
www.asemclm.com

Asociacion de Enfermos de Patologias
Mitocondriales — AEPMI

Paseo de la Castellana 230

28046 Madrid

618 789 068

info@aepmi.org

www.aepmi.org

Asociacion Espafola de Distrofia
Facio Escapulo Humeral, FSHD-SPAIN
642941219

comunicacion@fshd-spain.org
www.fshd-spain.org

Associacid Catalana de Persones amb
Malalties Neuromusculars,

ASEM CATALUNA

C/ Sant Adria, 20

08030 Barcelona

9334690 59

info@asemcatalunya.com
www.asemcatalunya.com

Yo Nemalinica

C/ Bailen, n°4, bajo E
41500 Alcald de Guadaira
696 716 768
info@yonemalinica.org
www.yonemalinica.org

Asociacion Madrilefa de personas
con Enfermedades Neuromusculares,
ASEM Madrid

C/Luis I n° 17, tercera planta

C-3, 28031 Madrid

917737205

info@asemmadrid.org

www.asemmadrid.org

Asociacion Aragonesa de
Enfermedades Neuromusculares,
ASEM ARAGON

Paseo Maria Agustin, n° 26

Locales COCEMFE,

50004 Zaragoza

97 628 22 42 (ext4) | 617 48 39 75
asem@asemaragon.com
www.asemaragon.com

Asociacion Gallega contra las
Enfermedades Neuromusculares, ASEM
GALICIA

Avda. Martinez Garrido, 21 interior

36205 Vigo

986378001/ 698140 728

info@asemgalicia.com

www.asemgalicia.com

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de Cérdoba,
ASENCO

C/ Escriba Lubnan° 2, bl 3, 5D

14005 Cérdoba

649041734

asenco2010@gmail.com
www.asencordoba.org

ASOCIACION ESPANOLA DE
ENFERMOS DE POMPE, AEEP

Plaza de Espafia n° 1 (Ayuntamiento de Alcabodn).
45523 Alcabdn, Toledo

608 016 541
secretaria@asociaciondepompe.org
www.asociaciondepompe.org
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Asociacion Cordobesa de Polioy
Postpolio

Plaza Mahatma Ghandi, s/n
14014 Cordoba

617147513
acopypos@hotmail.com
WWww.asociacionacopypos.org

Asociacion Espaiola contra la
Leucodistrofia - ELA Espaia

Centro Multifuncional La Rambla.

Av. de los Principes de Espafia, n° 20, 22 planta.
28823 Coslada Madrid

912977549 /91298 69 69
elaespana.aso@gmail.com
www.elaespana.com

AMC - Artrogriposis Mdltiple
Congénita — Espaia

Bulevar Indalecio Prieto 21, 12 planta (Centro
Cultural Valdebernardo)

28032 Madrid

605 892 264

info@artrogriposis.org
www.artrogriposis.org

Asociacion Navarra de Enfermedades
Neuromusculares, ASNAEN

C/ Mendigorria, n°12, bajo

31015- Pamplona

608774001

asnaen@hotmail.com

www.asnaen.es

Asociacion Impulsate parala curade
los nifios 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/



Colabora con

nosotros

Cada donativo es importante, tan

to si

proviene de una empresa como de una

persona fisica.

100%

de los donativos los empleamos
en proyectos solidarios

35%

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

80%

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



o
Personas solidarias

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

Puedes hacer un donativo puntual para colaborar con
Federacion ASEM.

Los donativos personales desgravan hasta un 80% de
IRPF en la Declaracién de la Renta.
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Empresas y entidades

La empresa privada y Federacion ASEM son grandes
aliadosenelimpulsode proyectos destinadosamejorar
la calidad de vida de personas con enfermedades
neuromusculares. Inféormate 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
colaboracion, desarrollando la Responsabilidad Social
Corporativa en un ambito tan necesario como el de las
enfermedades neuromusculares.

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

www.asem-esp.org/colabora
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