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¢ Qué es Federacion ASEM?

-]
- Es una organizacién sin animo de lucro
con mas de 30 ainos de experiencia.

-> Representa a las personas afectadas por
enfermedades neuromusculares,
promueve sus derechos y las condiciones
sociales y servicios necesarios para
mejorar su calidad de vida.

-> Consta de 23 asociaciones con mas de
8.000 socios que representan a las mas de
60.000 personas afectadas en toda
Espana.

=> Declarada de Utilidad Publica.




Asociaciones miembro de Federacion
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Objetivos de Federacion ASEM

-> Promocionar el asociacionismo y representar a las
Asociaciones miembro.

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

Facilitar informacion a los pacientes, familiares y
profesionales relacionados con las Enfermedades
Neuromusculares.

Estimular la investigacion.

Prestar servicios a afectados y sus familias.

Consequir la integracion de las personas afectadas y sus










2. Visibilidad y comunicacion
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Trabajamos en la difusion y
sensibilizacién con las

enfermedades neuromusculares:
-=> Comunicacion online

e Web Corporativa
e Redes Sociales

e Newsletter

=> Revista Corporativa

-> Campanas de sensibilizacion




2. Divulgacion

Promovemos la divulgacion de
las enfermedades
neuromusculares:

B -> Publicaciones cientificas
= ?/‘?“, - oy e Guias, monograficos,
gy e f‘ libros
- P s
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— = Organizacion de
Congresos, Jornadas,

=> Participacién en cursos,
encuentros y eventos
nacionales e
internacionales




3. Impulsar la investigacion

Promover que los

organismos )

privados y pl.'lbliCOS Trabajamos . Telemaraton: 1.441.827
inviertan en divulgando la | € para la investigacion
investigacion en el informacién acerca £ biomédica de

campo de las ENM de ensayos clinicos 1 enfermedades poco

frecuentes. Estan en
marcha 15 proyectos de
investigacion.

y su reclutamiento
entre nuestros
asociados.

para poder
conseguir un
tratamiento.




4. Atenciony apoyo
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Nuestro objetivo es que
ninguna persona con una

enfermedad neuromuscular v

se sienta desorientada o \
sola, que ellas y sus v \
familiares encuentren en ‘

ASEM la ayuda que .é' ¢
necesitan, a través de la red ./
de asociaciones federadas. 4

SERVICIOS:
1. Soporte a las asociaciones

Servicio de atencién e informacion
Vida auténoma, vida independiente

Servicio de rehabilitacién para menores
Semana de respiro familiar

Oy o1 RE 0N

Encuentro de familias




Soporte asociativo

La unién hace la fuerzay el
movimiento asociativo es la
base que tenemos que
cuidar y fortalecer.

Trabajamos en red con las asociaciones federadas
1.

Informacion y orientacion acerca
de las ENM.

Apoyo en la elaboracion de
proyectos (subvenciones,
justificaciones...)

Colaboracién y acompafnamiento
en la organizacion de jornadas y
otros eventos de sensibilizacion.

Apoyo en la elaboracién de
publicaciones.

Orientacion en los planes de
actuacion de la asociacion.




Servicio de atencion e informacion
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Este servicio esta destinado a e Falta de informacién sobre
facilitar atencion, orientacion e ENM.

informacion acerca de las
S enfermedades

e Lanecesidad de apoyoy
orientacion que tienen las

personas afectadas y sus al diagnéstico de una ENM
familias como a profesionales.
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¢Quién se ocupa de los cuidados de las personas con ENM?

Realidad socio-sanitaria de las enfermedades 459%
neuromusculares en Espana 2015
Federacion ASEM

, , El 70% de las personas con enfermedades Cuidadores
neuromusculares solo recibe el cuidado de
familiares

@ Cuidador profesional @ Familiares Ambos



Vida Autonoma, Vida Independiente
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El objetivo de este proyecto es
mantener y promocionar la vida
auténoma e independencia

-
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Se proporcionan asistentes
L personales.

- Ayudar a la persona afectada a

realizar aquellas actividades que no

) pueda hacer.
et s K - Se trabaja con el usuario, la familia y
; con el entorno social y comunitario
-> Pretende mejorar la autonomia
personal de los afectados




iReciben rehabilitacion las personas con enfermedades neuromusculares?

Realidad socio-sanitaria de las enfermedades

neuromusculares en Espana 2015 Fisioterapia -
Federacion ASEM s 8
E
@ 50%Si i

A, Si, reciben rehabilitacion : o
Psicologia | Otras
terapias

@ 50%No

A No estan recibiendo ningtin tratamiento de rehabilitacion

Hidroterapia
14,3%



Servicio de rehabilitacion en infancia

Sufragamos los gastos de
sesiones de rehabilitacion
de los socios de hasta 18
anos que viven en
comunidades auténomas
en las que el sistema
sanitario publico no lo
cubre.






Encuentro de familias que conviven con ENM

El objetivo de esta
actividad es
intercambiar
experiencias, conocer a
personas con los
mismos intereses y
poder disfrutar de unos
dias de convivencias con

AMNUAS de 100:s ~a_ ‘_»
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Federacion ASEM es miembro de...

COCEMFE / EURORDIS / PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES / ALIANZA
AIRE / NEUROALIANZA / FEDERACION ECOM / ALIANZA GENERAL DE PACIENTES
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Importancia de las organizaciones de pacientes

Sistema de Salud
Investigacion







i Cuales son la principales fuentes de informacion sobre su enfermedad?

Realidad socio-sanitaria de las enfermedades
neuromusculares en Espana 2015
Federacion ASEM

Médico
, , La asociaciones desempenan Asociacion
un papel importante a la hora
de informar para un 41,8% de Internet |32,
las personas que conviven

con enfermedades FIRiRTaRS

neuromusculares
Otras personas







Las organizaciones de pacientes y la comunidad meédica

Beneficios para
la comunidad médica

-> Nexo de union entre pacientes,
investigadores y médicos

-> Pacientes mejor informados, mayor
conocimiento de la enfermedad

-> Colaboracion:

e Reclutamiento de pacientes

e Registros de pacientes

e Derivaciones a las asociaciones






El paciente experto en enfermedades neuromusuculares

Asesora a otras personas recién diagnosticadas
de la misma patologia

Ayuda a los especialistas a mejorar el
conocimiento de la enfermedad

Participa activamente en el tejido asociativo,
ayudando a mejorar politicas sociales y
sanitarias desde las asociaciones

Favorece la divulgacion de las enfermedades
neuromusculares, participando en campanas,

congresos, jornadas.. n su actividad permanente
de cuidado.

//






Datos de contacto

Federacion ASEM

o

o @Federacién ASEM Federacion ASEM
C/ Ter, 20 oficina 10

934516544
0 @Federaciéon_ASEM Barcelona

@ www.asem-esp.org



