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ASEM MADRID Y SUS DATOS

- Asociacion Madrilefna de Enfermedades

NOMBRE Y Neuromusculares
CIF

-G83818278

- Sede en Madrid :
- C/Valdebernardo, 24, local 15 ( posterior) 28030 Madrid

- Teléfono: 917737205

AMBITO DE
ACTUACION

- Personas con discapacidad 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 - 572 Asociados a ASEM Madrid




FEDERACIONES DE LAS QUE FORMA PARTE ASEM MADRID

FEDERACION ASEM - Federacion espanola de enfermedades Neuromusculares.

- Federacion espanola de enfermedades raras.

- Cocemfe Madrid




PROYECTOS 2016

PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR

El objetivo de este programa es tanto proporcionar a padres de hijos afectados la posibilidad de
disfrutar de algunos periodos de descanso, como de fomentar la independencia e interrelacion
entre los nifos.

Se realizan los fines de semana. En 2016 se ha organizado uno en el Albergue “Los Abedules”
(Madrid).

Tanto los alojamientos como el transporte estan adaptados y carecen de barreras arquitectonicas.
PROGRAMA VAVI

Es un servicio de asistentes personales dirigido a personas afectadas por enfermedades
Neuromusculares. El asistente personal se convierte en los pies y en las manos de la persona

afectada y le ayuda a realizar determinadas tareas de la vida cotidiana como asistir al centro de
estudios, pasear , etc.

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

Acompanamiento a personas afectadas, colaboracion en actividades de ocio y tiempo libre(
talleres, excursiones, etc.)




ORGANIGRAMA

JUNTA
DIRECTIVA

GESTION Y ADMINISTRACION EQUIPO TECNICO
Roberto Fernandez

VOLUNTARIADO

Manuel

TRABAJO SOCIAL
Prado Pérez Oramas PROYECTO VAVI

FISIOTERAPIA Juana Ruiz Escribano

Maite Manzano
Rodriguez

PSICOLOGIA ASESORAMIENTO
Prado Pérez. MEDICO

Yasmina Pagnon del
Barrio




OBJETIVOS

»>Ampliar nimero de socios, promocionando la asociacién y consiguiendo la mejora de
la calidad de los servicios.

>Facilitar informaciéon a enfermos y familiares, a fin de mejorar su calidad de vida.
>Sensibilizar a la Administracion de la busqueda de tratamientos de curacion.

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

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




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 electrénico o de
forma personal en la sede. Realizacién de proyectos y presentacion de subvenciones publicas y
privadas.

Desde ASEM Madrid se han atendido aproximadamente unas 400 llamadas y respondido a unos 1100
correos electronicos.

> Servicio de Informacién y Orientacion . Recibidas 400 llamadas, respondido 1100 correos
electrénicos.

»>Servicio de Trabajo social. 370 consultas.

>Servicio de Asesoramiento en ayudas técnicas. 45 consultas.

»>Servicio de Orientacion juridica. 12 consultas.

»>Servicio Pedagogico. 3 visitas a colegios.




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 representacién en el ambito medico-sanitario.

Se realiza con cita previa en la sede o mediante atencion telefénica. En 2016 se han atendido a 107
pacientes, los cuales han sido derivados a los médicos colaboradores con Asem Madrid, especializados
en enfermedades neuromusculares.

FISIOTERAPIA

El servicio es coordinado por la fisioterapeuta Maite Manzano y es realizado por un total de doce
fisioterapeutas especializados en patologias neuromusculares. Cuatro de ellos estan contratados por
Asem Madrid y ocho son profesionales autdnomos. Se ofrece en dos modalidades, en nuestra sede o en
el domicilio del asociado. En 2016 se han atendido 97 usuarios en 8476 sesiones.

APOYO PSICOLOGICO

Es coordinado por la trabajadora social, Prado Pérez, y realizado por dos psicologas especializadas en
las necesidades que tengan las personas con una patologia neuromuscular, sus familiares o cuidadores.
Prestando ayuda personalizada a los asociados que lo soliciten, ofreciendo soluciénes a dudas y
angustias que puedan surgir a raiz del diagnéstico y posterior desarrollo de la enfermedad. Se han
atendido en el 2016, 28 Usuarios en 412 Sesiones, en la sede o en el domicilio del asociado.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA
Se ponen de nuevo en marcha estos grupos, de manos de una psicologa el de padres y adultos, y de
una asociada voluntaria el de ocio y tiempo libre.




SERVICIOS DE INFORMACION

NUESTRA WEB

www.asemmadrid.org

Presentacién

La Asociacién E: {ASEM) nacié en ol aflo 1963 en Barcelona, fruto de las Inquietudes
de un grupo de afectadcs, Midicos y familiares, ante la necesidad de agrupar y ayudar a OITas Personas que padecian
enfermedades neuromusculares. Poco a poco la asociacion se fue extendiendo por Espaia y se abrid una delegaciin en Madrid
&n el afio 1985. Actualments ASEM esia prasente en casl todas las comunidades espafiolas, y agnupa un totai de 5.000 sacios.
Durants of afo 2003, ASEM estuvo Irabajando on Is ranstormacion da ka entidad en una Federacion de Enfermedades

ASEM), mieni Ias D sehan en
federadas en dicha Federacion. Asl, en mayo del 2003 la Delegacion de Madrid se convertia en 13 Asociacion Madrilefa de
(ASEM Madrid), bro de pi citada Federacitn ASEM

ASEM Madiid es miembro de FAMMA (Federacitn Madrleia de Minusvlidos Fisicos), mieniras que la Federacion ASEM es
mismbro de la Federacin ECOM (Eniidades Colaboradoras con el Minusvalido), FEDER {Federacitn Espafiola de Enfermedadas
Raras) y COCEMFE (Confoderacion Estatal de Minusvalidos Fisicos).

El objetivo prioritario da ASEM Madrid e5 conseguir el maximo bienestar posibie para fas pefsonas alectadas por enfermedades
neuromusculares, mejorar ta calidad de vida da estas parsonas, asi como sus famikas y el antomo que los Mdea, ya que este tipo
de enfermedades no solo Ias sufre el enfermo, sina 1000 8l que esté & sU alrededor, Para que esta lucha fasule efectiva, es

a [ fectadss y de méI0dos lerapéuticos adecuados, también 65
precisn que sa fomente ¢l desarrolo de sus actividades educaiivas y laborales, y que puedan integrarse en ia sociedad digna y
plenamente.

La fuerza de ASEM Madrid radica en las personas que ko forman. Cualquier persona pueds ayudamos de muchas maneras
hablando do nosoiros & las personas de su entomo, informando e nUSSIra eXistencia a personas afectadas, colaborando

medianta ia alguna tarea on nASITA enticad, o1c. Nuestra 1Urza comienza por
la mayor 5 viven an Espafia, elos y sus familias son jos
Gnicos beneficiarios. Por este motivo también estamos presentes en las redes sociales, Facebook y Twitter. Siguenosij

ASEM Madnd lo forma un colectivo e alectacos, familares, medicos y Personas que de Una u otra manara llavan a cabo et
abjetivo de apoyar y orientar a quien padece alguna enfermedad neuromuscular y sus famikas

La financiacion de Asem Madrid procede en un 5% de las cuotas de sus 8s0ciados ¥ 183 subvenciones publicas. Estamos
B 18 direccidn, el optar a las subvenciones de indole privado

drilena de Enfermedades Neuromusculares

Ultimas Noticias

Taller de belleza gratuito,
Mary Kay

VIGILANCIA DE LOS
MEDICAMENTOS E
INFORMAGION A LOS
CIUDADANOS

Xiil REUNION ANUAL de
NEUROLOGIA
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para pacientes y
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Neuromusculares

Enlaces

Destacados

PRESENCIA EN MEDIOS

Twitter
Facebook
Articulos en revista Federacion ASEM

+ Siguiendo v W Mensaje

Biografia Informacién Fotos Me gusta Més ~

A 313 personas les gusta esto Publicacién [ Fotoivideo
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Neuromusculares (ASEM Madrid) enlace.
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Si no lo haces ti, lo haremos nosotros.

Indignate por lo que reaimente importa. findignadoAME
www.indignadosanimados.com

INDIGNA!

ANIMADOS,COM




ACTIVIDADES Y EVENTOS

3 MARZO 2016

ACTO OFICIAL DEL DIA MUNDIAL DE LAS ER
Consejo Superior de Investigaciones Cientificas

EXPODEPOR - Feria del
Deporte se celebro los
dias 21 y 22 de Abril en
el Pabelléon 12 de IFEMA




21 MAYO 2016

Il Evento Deportivo
‘Muévete por los nifios de ASEM Madrid”
Polideportivo “Los Cantos” Alcorcon
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23,24 y 25 SEPTIEMBRE

Fin de Semana de Respiro Familiar 2016

Albergue

“Los Abedules” Bustarviejo-Madrid

15 NOVIEMBRE 2016

Celebracion del dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares.
Rodeando el Oso y el Madrofo,
Jjunto a todas las entidades de
Federacion ASEM ubicadas en
Madrid .



Il Foro EspacioEsperanza:

“El cuidador, generador vy
portador de esperanza’, se
celebro el 3 de Diciembre en
la Fundacién Instituto San
Jose, Asem Madrd fue
invitada un afioc mas vy
participo con su testimonio.

espacioesperanz®’ i vt & S de Dien

3.
iciembre
Salon de actos.
De 09°30h a 14°30n
—

- scsperanza "ELCUIDADOR. GENERADOR ¥
II ! Crreipe e PORTADOR DE ESPERANZA"

28 NOVIEMBRE 2016
En esta fecha y tras un intenso y duro trabajo del personal
de ASEM Madrid y su JD. Se presenta la SOLICITUD, para que
seamos declarados por el Ministerio del Interior, ENTIDAD
de UTILIDAD PUBLICA.
Ahora solo cabe esperar la resolucion, que esperemos sea
positiva y se nos abran otras posibles vias de financiacion
para la entidad.

Fiesta de Navidad 2016

Realizada en el Centro de
Esclerosis Multiple Alicia
Koplowitz.

Con actuaciones, regalos y
sorpresas.




Diversas reuniones con la
Concejalia de Moratalaz

OTRAS ACTIVIDADES

=mm Proyecto de Atencion Fisioterapéutica para familias con escasos recursos economicos. Con
subvenciones para la realizacién de sesiones de fisioterapia, a varios nifios de la asociacion, a través del
Fundacién ADECCO, Fundacién Carrefour (FEDER), Federacion ASEM y Fundacién Cadete.

mm  Reuniones con la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid. Temas a tratar:
1. Convenio marco de colaboracion entre la Conserjeria y la Asociacion Madrilefia de Enfermedades
Neuromusculares.
2. Mapa de Enfermedades Raras.
3. Creacion de un mapa de hospitales de referencia CSUR.

== Participacion en eventos por el dia de las EERR.




CONGRESOS

1. Jornada de Enfermedades Neuromusculares Pediatricas ,
Hospital Ramon y Cajal.

2. Encuentro del CIBERER.

3. Jornadas y Cursos sobre Enfermedades
Neuromusculares y discapacidad.

4. Actos y Jornadas de FEDER.
5. Jornada AEMPS-FEDER. Medicamentos huérfanos
6. Colaboraciones con “YO NEMALINICA”.

7. Participacion el encuentro de las asociaciones que
formamos la Federacion Asem. CREER Burgos.

8. Jornadas TREAT - CMT e Investigacién en CMT Hospital
“La Paz”




CONVENIOS

Universidad Complutense de Madrid.
Practicas para un alumno de Trabajo Social.

Fundacién San José
Fisioterapia Acuatica con precios reducidos para

socios de ASEM Madrid.

Clinica CRL
Logopedia para asociados de ASEM Madrid.

Fundacion Llamada Solidaria
Recaudacidn para proyectos de ASEM Madrid.

Psicopraxis
Psicomotricidad para niflos con ENM.

Centro de Rehabilitacion e Investigacion TO2.
Servicio de Terapia Ocupacional.

COLABORACIONES

eColegio de Psicdlogos de Madrid
eColegio de Fisioterapeutas de Madrid.
eColegio de Médicos de Madrid.

* Fundacion Isabel Gemio.

eFundacidon Ana Carolina Diez Mahou.



