2. Memoria de actividades 2022.
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ASEM MADRID Y SUS DATOS

- Asociacion Madrilefia de Personas con

NOMBRE Y Enfermedades Neuromusculares
CIF

-G83818278

- Sede en Madrid :
- C/Luis I, n°17, 2° Pt, Oficina C6. 28031 Madrid

- Teléfono: 917737205

AMBITO DE
ACTUACION

- Personas con diversidad funcional afectadas por
enfermedades neuromusculares , sus familias,
médicos y voluntarios con ganas de ayudar y orientar
a quien las padece.

COLECTIVO AL
QUE NOS
DIRIGIMOS

NUMERO DE SOCIOS - 547 Asociados a ASEM Madrid (+2 >2021)




FEDERACIONES DE LAS QUE FORMA PARTE ASEM MADRID

FEDERACION ASEM - Federacion espanola de enfermedades Neuromusculares.

- Federacion espanola de enfermedades raras.

- Cocemfe Madrid




ORGANIGRAMA

JUNTA DIRECTIVA

GESTION Y ADMINISTRACION

EQUIPO TECNICO
Roberto Fernandez

TRABAJO SOCIAL

Prado Pérez Oramas

ASESORAMIENTO
MEDICO

RISIOTERARIA Yasmina Pagnon del
Maite Manzano Barrio

Rodriguez

PSICOLOGIA

Mariela Martinez Ramos

Juana Ruiz Escribano




OBJETIVOS

»Ampliar el nUmero de socios, promocionando la asociacién y consiguiendo la mejora
de la calidad de los servicios.

»>Facilitar informacion a las personas afectadas y sus familiares, con el fin de mejorar
su calidad de vida.

>Sensibilizar a la Administracion sobre la busqueda de tratamientos de curacion.

»>Activar la integracién de nuestros socios en el ambito social , teniendo como meta su
integracion social y poniendo los medios para facilitar que su vida sea mas autébnoma e
independiente.

»>Cooperar y fomentar la relaciéon con otras asociaciones para fortalecer las acciones que
[levemos a cabo.

»Mejorar digitalmente




SERVICIOS DE ASISTENCIA

SERVICIO DE ATENCION AL PACIENTE - TRABAJO SOCIAL

Este servicio es realizado casi en su totalidad por la trabajadora social, Prado Pérez.

Esta destinado a atender las consultas que lleguen a través del teléfono, el correo electronico o de
forma personal en la sede. También la realizacién de proyectos y presentacion de subvenciones
publicas y privadas.

Desde ASEM Madrid se han atendido aproximadamente unas 640 llamadas y respondido a unos 1100
correos electrénicos.

> Servicio de Informacion y Orientacion . Recibidas 560 llamadas, respondido 1300 correos
electronicos. +12,5% >2021

»>Servicio de Trabajo social. 650 consultas. +20 >2021

>Servicio de Asesoramiento en ayudas técnicas. 52 consultas (5 presenciales, 17 via teléfono y 30 por
E-mail ). -8 >2021

>Servicio de Orientacion juridica. 45 consultas (30 telefénicas y 15 por E-mail ). =15 >2021

>Servicio Pedagdgico. Se han realizado 12 consultas de centros educativos. Se han realizado 2 visitas
a colegios. -3 >2021




SERVICIO DE APOYO MEDICO

Este servicio lo presta la Doctora Yasmina Pagnon, colaboradora de Asem Madrid desde hace mucho
tiempo y que también realiza labores de representacion en el ambito médico-sanitario.

Se realiza con cita previa en la sede o mediante atencién telefénica. En 2022 se han derivado 26

pacientes, desde ASEM MADRID, a los distintos especialistas, 12 derivaciones telefénicas y 14 por
correo electrénico + 2 >2020.

APQOYO PSICOLOGICO

Es coordinado por la trabajadora social, Prado Pérez, y realizado por psicdloga especializada en las
necesidades que tengan las personas con una patologia neuromuscular, sus familiares o cuidadores.
Prestan ayuda personalizada a los asociados que lo soliciten y ofrecen soluciones a dudas y angustias

gue puedan surgir a raiz del diagnostico y posterior desarrollo de la enfermedad. Se han atendido en el
2022:

> 22 usuarios de psicologia + 5 >2021.
> 179 sesiones domiciliarias +4 >2021.
> 210 sesiones en despacho. + 123 >2021.

» 201 sesiones online




WEBINAR PSICOLOGICO

Realizados por dos psicélogas especializadas, conocedoras de las necesidades que tenien las personas
con una patologia neuromuscular, sus familiares o cuidadores. Abordando temas de intereses y dando
herramientas a los asistentes para afrontar las dificultades que puede generar la enfermedad.

Se han realizado en 2022: 9 Webinar

FISIOTERAPIA

El servicio es coordinado por las fisioterapeutas Maite Manzano y Tamara Garcia y fue realizado
durante 2022 por un total de 13 fisioterapeutas (-5) especializados en patologias neuromusculares.
Siete de ellos estan o fueron contratados por Asem Madrid y Seis son profesionales auténomos.

Durante el 2022, estos son los datos:

> 84 usuarios =-34 usuarios >2021
> 4482 sesiones -1084 sesiones > 2021




SERVICIOS DE INFORMACION Y REDES SOCIALES
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ACTIVIDADES DE OCIO 2022

> Visitas guiadas

>

>
>
>

Y

PAISAJE DE LA LUZ en el DIA DE GUIA OFICIALES DE TURISMO. DOMINGO, 20 DE FEBRERO.

REAL JARDIN BOTANICO. DOMINGO, 24 DE ABRIL Y 22 DE MAYO.

Fundacion Infante de Orleans. DOMINGO , 5 DE JUNIO.

CaixaForum Madrid - "MOMIAS de EGIPTO - Redescubriendo seis vidas“. SABADO, 24 de SEPTIEMBRE Y
1 de OCTUBRE.

MUSEO DE TRAJE. 22 de OCTUBRE.

CaixaForum Madrid - NIKOLA TESLA - El genio de la electricidad moderna. SABADO, 10 de DICIEMBRE.

> FIESTA NAVIDAD 2022 y Concurso Christmas. 17 de DICIEMBRE.
» CIRCO PRICE EN NAVIDAD. 29 de DICIEMBRE.

> Reparto de entradas al Zoo donadas por el Ayuntamiento de Madrid.




OTRAS ACTIVIDADES DE ASEM MADRID 2022

Gala Solidaria a favor de ASEM Madrid “I LOVE DANCE”. 6 de Abril
Il Gala Solidaria "Flamenco para un Respiro”. 12 de Noviembre
Participacion en el IV Congreso de Asistencia Personal de PREDIF.
Participacion en el XXXIll Congreso de Federacion ASEM.
Participacion en Il Plan de EPF. Linea 4.

Participacion en Plan Atencion Temprana.

vV V. V VYV V VYV V

Participacion en diversas Jornadas y Cursos sobre Enfermedades
Neuromusculares y discapacidad.

» Asambleas Federacion ASEM, FEDER y FAMMA.

> LOTERIA DE NAVIDAD.
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Fisioterapia para personas
con enfermedad
neuromuscular

Avuda a que las personas con
enfermedades neuromusculares
tengan acceso a rehabilitacion vy
fisioterapia por solo 1€ al mes.

JOIN NOW

https://www.teaming.net/fisioter

apiaparalaspersonasconenferme
.

dadesneuromusculares

1€ al Mes para ASEM Madrid
1€ al Mes para Fisioterapia ENM
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CONVENIOS

Fundacidén San José
Fisioterapia Acudtica con precios reducidos para socios de ASEM Madrid.
Clinica CRL, Clinica Logopedia y Mas
Logopedia para asociados de ASEM Madrid.
Sinapsis Logopedia
Logopedia a domicilio para asociados de ASEM Madrid.
Psicopraxis
Psicomotricidad para nifios con ENM.
Centro de Rehabilitacion e Investigacion TO2.
Servicio de Terapia Ocupacional.
100% Accesible y Elea Soluciones
Asesoramiento en adaptacion de vivienda.
Ortoayudas y Ortopedia SAN BLAS
Asesoramiento y adquisicidon de Ayudas Técnicas.
Asistalia-Contigo y EDADES
Entidades Ayuda Domiciliaria.
DIKE Abogados , Gonzadlez Martin &Asociados y Yolanda de Miguel
Despachos de Abogados
ORTOPRONO
Especialistas y lideres en el mercado ortoprotésico.
IMAGEN en ACCION
Cobertura fotografica de eventos, actividades y proyectos.
Fundacién LLAMADA SOLIDARIA
La Fundacién efectua diversas campafas, con la recogida de aparatos eléctricos y electrénicos donados
voluntariamente .
NEUROHABITAT
Centro especializado en Rehabilitacion Neuroldgica y Fisioterapia
GAES.
Descuentos para entidades miembro de Federacion ASEM y asociados. Revisidon auditiva anual gratuita
(mayores de 16 afios) 25 % de descuento en la compra de audifonos.




COLABORACIONES

Federacion ASEM.

Colegio de Psicélogos de Madrid.

Colegio de Fisioterapeutas de Madrid.

Colegio de Médicos de Madrid.

Fundacion Isabel Gemio.

Convenio con la Consejeria de Sanidad.

Fundacion Ana Carolina Diez Mahou.

Financiacion de Fundacion ADECCO y Fundacion Cadete.

Ayudas a través de FEDER son por el programa Impulso de Fundacion Mutua
Madrilena (Fisioterapia para menores).
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