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JQUEESASEMARACON?  J/iSEM

-Es una asociacién sin dnimo de lucro. Estd formada por afectados,
familiares y personas que colaboran de una forma desinteresada.

_DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA DESDE EL ANO 2011

»  Comienzos de la entidad

ASEM ARAGON comenzé siendo un grupo de ayuda mutua. Después
de dos afios de trabajo se vio la necesidad de crear una asociacion
autondmica (afio 2004) que reuniera a las personas afectadas,
familiares, profesionales*y voluntarios preocupados por la situacion
de los enfermos, por el desconocimiento y la falta de concienciacion
publica sobre las enfermedades neuromusculares (ENM)

*Grupo GENMA
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OBJETIVO CENERAL 7/'5&253‘

Es conseguir el mayor bienestar
posible de las personas afectadas por
una enfermedad neuromuscular.




ORJETIVOS ESPECIFICOS  J/-/sE

Promocionar el asociacionismo de afectados Neuromusculares.

Sensibilizar a la opinion pdblicay a la administracién de las dificultades de curacion,
tratamiento y prevencién de estas enfermedades.

Facilitar informacion sobre estas enfermedades a los pacientes y a sus familiares con
la finalidad de conseguir el mejor conocimiento e implicacion de los mismos.

Potenciar los canales de informacion y sistemas de ayuda paralelos asociados, para
conseguir la integracién en los distintos ambitos de ensefianza, de formacién
profesional, de frabajo y social de los afectados y de sus familiares.

Estimular la investigacidn clinica para poder conseguir posibles mejoras terapéuticasy
rehabilitadoras.

Favorecer los cambios de actitud social con la finalidad de facilitar una mejor calidad
de vida de los afectados y de sus familiares.

Cooperar con todas aquellas entidades que tengan las mismas finalidades.
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JQUE ES UNA ENFERMEDAD 7,-/ ASEM
NEUROMUSCULAR?

Origen genético y hereditario, que se caracterizan por la
pérdida progresiva y generalizada de la funcién muscular.

Son cronicas y degenerativas

Mads 150 tipos de ENM
Los sintomas pueden aparecer en

cualquier momento de la vida

Dentro del grupo de Enfermedades Raras,

son el grupo mayoritario.

No existe estudio epidemioldgico, pero se cree que son...

60.000 afectados en Espaiia aprox...Y en Aragén 4.000
afectados..

No existe cura, ni fratamiento; tan sélo la fisioterapia ayuda
a evitar contracturas y alarga el tiempo de independencia de
la persona afectada
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Distrofias musculares (Duchenne, Becker,
cinturas, facioescapulohumeral )

Atrofias musculares

Esclerosis Lateral Amiotréofica
Miastenia

Neuropatias (Charcot)
Distrofias miotonicas (Steinert)

Miopatias (congénitas, metabdlicas,
inflamatorias)

Paraparesia espdstica familiar




DATOS ENFERMEDADES 55-,
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Datos memoria 2015 ASEM ARAGON
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O Duchenne B M.Cinturas B Miastenia G.
O AMEs B Charcot O Ataxias
B Paraparesias O Steinert O Otras ENM
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A TENER EN CUENTA SOBRE LAS ENFERMEDADES 7,‘ ASEM
NEUROMUSCULARES et

*Diagndstico :Shock, negacion de la enfermedad, tristeza,
equilibrio, adaptacion.

*No diagnéstico. Peregrinaje.Proceso de la enfermedad: Miedo,
ansiedad, incertidumbre, desorientacion etc.

*Grupo muy heterogéneo. Mds de 150 tipos

*Abordaje interdisciplinar : Neuropediatra, neurélogo,
genetistas, neumologo, cardidlogo, endodrino, nutricionista,
médico de atencion primaria, fisioterapeutas, logopedas,
terapeutas ocupacionales, enfermeras, trabajo social etc

*Cuidador principal: Sobrecarga, sentimientos de negacidn,
frustracidn, depresion, odio, miedo, disminucion autoestima,
no aceptacion.



SERVICIOS QUE OFRECEMOS T/ /SEM

RAGON

Visibilidad

Representacion institucional

Serwcnos.” . ® 0
- Atencion social /

- Rehabilitacion l b

- VAVI (Vida Auténoma Vida Independiente) ll \
Talleres de manualidades

Actividades recaudacion fondos: Rastrillos, conciertos,
andadas solidarias, etc.

Campamentos

H &
Difusion /Divulgacidn &?ﬂ
Campafias sensibilizacidn ’
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Trabajo en red
Federacion ASEM (22 entidades)

ATENCION DIRECTA con los afectados y familias

*Primera acogida, trabajador social como puerta de entrada,
profesional de referencia.

*Informacion, orientacion y asesoramiento. Servicio
especializado.

ATENCION DIRECTA con otros profesionales y asociaciones.



http://www.asem-esp.org/index.php?option=com_content&view=category&layout=blog&id=21&Itemid=147&acm=21
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s TRABAJO SOCIAL Y /Aretis

-Numero de consultas 2015

45
6 3 6 15

O Sanitarias B Fisioterapia @ Laboral

O Ocio-deporte B Transporte O S. Sociales
@ Ayudas Técnicas O Asociacion O Educacion
@ Otras
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TRABAJO SOCIAL 7/ iy

ATENCION INDIRECTA

Seguimientos en normativa legislativa. Acciones
transversales :Educacion, laboral, discapacidad, dependencig,
vivienda etc.

Blsqueda de financiacidn publica y privada.

Elaboracidn de proyectos, justificacién de subvenciones,
realizacion de memorias de actividades anuales etfc

Coordinacion de todos los servicios.

>
®
e
. @
. ®




REHABILITACION /st

» Una de las demandas mds evidentes dentro de
nuestra asociacion es la rehabilitacion

» Contamos con un sistema coEclxgo en la
fisioterapia, donde ASEM ARAGON sufraga parte
de una sesion mensual sea domiciliaria o en
consulta.

> Cobertura a nivel autonomico.
» Optimizamos recursos.

> Se han realizado mds de 1.050 sesiones durante todo este
ano 2015
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VAVI (VIDA AUTONOMA, VIDA INDEPENDIENTE) 77 KRQEEM

Se promueve y facilita la autonomia y la independencia de las
personas afectadas con una enfermedad neuromuscular a
través del apoyo de un asistente personal.

Ofrecer a las familias un "respiro”.

Se han realizado mas de 1.400 horas de asistencia en
todo el ano 2015




| INVESTICACION. SPensem
* POCUMENTACION

— Soporte:

LR N

- Monogrdficos ENM, revistas, boletin
informativo etc

- Guia de las ENM. Informaciony Apoyo a
las Familias

- Otras guias: Apoyo psicosocial para las
familias con hijos/as recién diagnosticados de
enfermedad neuromuscular. Universidad de
Deusto

-Mapa de recursos sanitarios para la Atencion
a las ENM

- Realizacién Congresos anuales desde
FEDERACION ASEM.
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FASEN

¢, Que te aporta la pertenencia a
una asociacion de afectados
como ASEM?

-
®
9
*
»
o
Y
i o
L ®




g
-9
£y
E
e
kg
-
-
>
R
S
. @
. ®

rastm

(I

g

Es un punto de encuentro con otros afectados, donde puedes hablar y
escuchar sabiendo que te entienden, que comprenden tus problemas.

Es un punto de partida para presionar todos juntos y no individualmente a
los diferentes estamentos publicos para conseguir gque se cumplan nuestros
derechos como ciudadanos.

Da mucha ayuda a la hora de afrontar el momento gue te enteras gue
padeces una enfermedad de este tipo.

Me da tranguilidad el saber que alguien estd trabajando en la busqueda de
soluciones a nuestros problemas. Aungue sea poco a poco.

> Testimonio ASEM ARAGON
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Muchas gracias por vuestra atencion

PARA MAS INFORMACION:
Telf: 976 28 22 42 EXT 4

www.asemaragon.com
asem@asemaragon.com
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