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SALUDA

Queridas familias y colaboradores'de ASEM ARAGON;

Un afio mas nuestra asociacion presenta su memoria con todas aquellas
actividades que hemos llevado a cabo.

Cada afio crecemos mas, y esto implica nuestra colaboracion con mas
entidades relacionas con el ambito de la discapacidad, asi como con las
Administraciones Publicas, Obras Sociales y distintas fuentes de financiacion.

También intentamos ofreceros el mayor niamero de servicios, pese a los
momentos de crisis que todos estamos sufriendo. ESte afio hemos aumentado
nuestros servicios con una terapeuta ocupacional y una psicologa, y hemos
mantenido, dependiendo de las subvenciones obtenidas, el co-pago de la
fisioterapia, el servicio VAVI (Vida Autonoma, Vida Independiente), y la atencion
que ofrecen las trabajadoras sociales.

Esperamos que en este afio 2011, crezcamos no solamente en numero de
socios, sino también en servicios para 10S mismaos.

Seguimos trabajando en la difusion de las Enfermedades Neuromusculares en
los medios de comunicacion, entidades publicas y privadas. Asi, como realizando
jornadas informativas, y formativas sobre nuestras patologias.

Con la union de todos CAMINAMOS HACIA EL FUTURO CON FUERZA.

Un afectuoso saludo;

Cristina Fuster Checa )
Presidenta ASEM ARAGON



2. PRESENTACION ASEM ARAGON

ASEM ARAGON (Asociacion Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares) es
una asociacion sin animo de lucro. Estd formada por afectados, familiares y
personas que colaboran de una forma desinteresada.

Comienzos de la entidad

ASEM ARAGON comenzo siendo un grupo de ayuda mutua. Después de dos afios
de trabajo se vi6 la necesidad de crear una asociacion autonémica (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.

¢ 0Oué son las enfermedades neuromusculares (ENM)?

Son un conjunto de mas de 150 enfermedades neuroldgicas, de naturaleza
progresiva, normalmente hereditarias. Lo que caracteriza a todas ellas es la
pérdida progresiva de fuerza. Puede aparecer en el nacimiento o aparecer
lentamente en una edad mas avanzada.

Las ENM estan catalogadas como enfermedades raras o enfermedades de baja
prevalencia ya que afectan a un porcentaje pequefio de la poblacion.

En la actualidad no hay tratamientos definitivos ni tienen cura, pero se esta
trabajando en la investigaciéon y en los posibles tratamientos.

Mision

ASEM Aragén junto a todas las delegaciones pertenecientes a Federacion ASEM
tienen como misidon promover los derechos de las personas afectadas por una
ENM y familias, ademas de las condiciones sociales y servicios necesarios para la
mejora de la calidad de vida.

Vision

v' Fomentar, impulsar y fundamentar el desarrollo de proyectos coordinados de
investigacion Basica y Biomédica, clinica social y terapéutica sobre las ENM.

v' Potenciar y ayudar a la creacién de centros de referencia para coordinar la
informacion necesaria para los afectados: epidemiologia, causas,
tratamientos, expertos, investigadores.

v" Fomentar y conseguir la plena integracion de los afectados por ENM.

v' Todos tengamos las mismas oportunidades de vivir, independientemente del
hecho de padecer una ENM.




v' Todos los afectados, como reales expertos, tengan derecho a participar en
la mejora de sus problemas y necesidades y a que se reconozcan las
dificultades afadidas a la propia discapacidad de las ENM en sus aspectos
médicos, sociales, sanitarios y cientificos.

v" Un mejor acceso al diagnéstico, a la atencion multidisciplinar médica y social
adaptada a las necesidades reales de los pacientes con ENM.

Obijetivo:

Su objetivo general es conseguir el mayor bienestar posible de
las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular.

¢+.Como lo consequiremos?

Promocionando el asociacionismo de afectados neuromusculares.

Sensibilizando a la opinion publica y a la administracion de las dificultades de
curacion, tratamiento y prevencion de estas enfermedades.

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

Potenciando los canales de informacion y sistemas de ayuda paralelos asociados,
para conseguir la integracion en los distintos ambitos de ensefianza, de formacion
profesional, de trabajo y social de los afectados y de sus familiares.

Estimulando la investigacion clinica para poder conseguir posibles mejoras
terapéuticas y rehabilitadoras.

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

Promoviendo la prestacion de servicios para jovenes, favoreciendo el interés por
las actividades deportivas.

Prestando servicios sociales.

Cooperando con todas aquellas entidades que tengan las mismas finalidades.



ASEM ARAGON en numero de socios

En la actualidad (cierre del ejercicio 2010) se encuentran en ASEM ARAGON 143
asociados desglosados segun tabla:

100
so¥
O Socios
604"
401
20{ @ Socios
o Colaboradores

Se ha incrementado en un 10% aproximadamente el nimero de socios respecto el
afio pasado.

3. ESTRUCTURA'Y FUNCIONAMIENTO

JUNTA DIRECTIVA
ASEM ARAGON

EQUIPO TECNICO

AREA TERAPIA
OCUPACIONAL

AREA
SOCIAL

AREA
PSICOLOGIA

JUNTA DIRECTIVA ASEM ARAGON EQUIPO TECNICO

Presidenta: Sra. Cristina Fuster Trabajadoras sociales: Virginia Lahuerta y Yolanda Lépez
Vicepresidente: Sr. José Luis Gonzalez Psicologa : Isabel Campo

Secretario: Sra. Inmaculada Yruela Terapeuta Ocupacional: Cristina De Diego

Tesorero: Sr. Angel Calleja Asistentes personales

Vocales: Sra. Laura De La Rosa




ASEM ARAGON ES MIEMBRO DE :
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*FEDER

Federacion Espanola de Enfermedades Raras

4. PERTENENCIA A LA FEDERACION ASEM

ASEM ARAGON pertenece a la FEDERACION ASEM. Es la Unica entidad en
Espafia que se dedica a la promocion de todo tipo de acciones, actividades,
divulgacién, sensibilizacion e informacion destinada a mejorar la calidad de vida, la
integracion y el desarrollo de las personas con enfermedades neuromusculares,
congénitas, degenerativas y cronicas, y del sistema nervioso periférico.

Dentro de esta Federacion se encuentran distintas delegaciones autondémicas,
siendo ASEM ARAGON una de ellas. Desde esta entidad se pretende conseguir
mayor implicaciéon de la Comunidad y defender los intereses comunes de los
familiares y pacientes. Igualmente ASEM ARAGON pertenece a COCEMFE
ARAGON.

Continuando en la colaboracion de ASEM ARAGON con Federacion ASEM en este
ejercicio 2010, mostramos algunas de las actividades en las que hemos estado
presentes, asi como en la participacion y/o colaboracion con otras entidades
miembros de Federacion.

» Continuidad en la participacion de elaboracion y desarrollo de un Plan
Estratégico 2008-2010 que regula las diferentes actuaciones de las
entidades que pertenecen a la Federacion ASEM para trabajar de una
manera homogénea, ordenada y en una misma direccion.



ASEM ARAGON como coordinadora de una de las lineas estratégicas del Plan Estratégico
present6 el informe anual correspondiente a su area de actuacién .

> Reunion Asamblea General Federacion ASEM en Madrid donde se llevo a
cabo el relevo en la Junta Directiva de la Federacion ASEM.

> Asistencia de ASEM ARAGON al XXVII Congreso Anual »Z{CONGRESOANUAL

-z ~ DERACION ASEM
de la Federacion Espar_10la de_ Enfermedades = €, ., . vovievere 201
Neuromusculares, “Dando calidad de vida” celebrada en .
Madrid los dias 12 y 13 de noviembre del 2010. T Y

Se abordaron distintos temas como lo Ultimos avances
en investigacion cientifica, aspectos psicologicos en las
enfermedades neurodegenerativas etc

Este afio 2010 celebramos por primera vez el Dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares, reconocido oficialmente el 15 de noviembre .
Este dia nos brindé la oportunidad de llevar a cabo nuestras reivindicaciones,
fomentar la concienciacion social entorno a estas patologias e impulsar la
visibilidad de este colectivo.

Entre todos confeccionaremos

el mayor Lazo Solidario Se realizaron distintas actividades a nivel
Con tu aportacion oumenta la medido del lazo, . 7 . . -
Solibaa oo pox s e nacional a través de las distintas delegaciones
w8 Dia Nacional de las autonémicas como charlas, conferencias,
Enfermedades .. P
R Neuromusculares talleres, actividades ludicas etc.
! __:_’ ww .0rg
4 Pin del Lazo Solidario . Con el fin de aumentar
GEECEEReaye W |a visibilidad de nuestro colectivo se disefio y se
con Fuerzall /2 % ha distribuido un pin solidario que ha estado
J presente en todas delegaciones de la Red de
TU AYUDA va dirigida a . AS E M .

Ia investigacidn de Enfermedades
Neuromusculares,

partir de 3 euros,
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Visita institucional de la Federacién ASEM al Congr  eso y al Senado.

El Presidente del Congreso de los Diputados, José B ono y el presidente de la Comisién de
Sanidad, Gaspar Llamazares, reciben a una represent  acion de la Federacion ASEM.

Fruto de esta visita fué la comunicacion el dia 22 de noviembre para tener una
comparecencia ante la Comisién de Sanidad del Senado. Esta noticia es de calado
importante, ya que supone el primer paso para poder establecer una proposicion
no de ley donde se reflejen las reivindicaciones de nuestro colectivo.

5. PERTENENCIA A COCEMFE ARAGON (Confederacion
Coordinadora de Entidades para la Defensa de las Pe  rsonas con

Discapacidad) Y FEDER (Federacion Espariola de Enfermedades Raras)

ASEM ARAGON pertenece a esta plataforma representativa de la discapacidad
Fisica y colabora activamente en las distintas actividades que organiza. Ademas
en las Ultimas elecciones de Cocemfe, ASEM ARAGON entré de vocal de
Cocemfe Zaragoza.

Foro de pacientes

En otros afos anteriores desde Cocemfe se han realizado unas actividades
denominadas “Los Desayunos de Cocemfe”. Recordamos que es una linea de
trabajo en la que se ejerce de interlocutora de las distintas entidades ante los
representantes institucionales y de esta manera se mantiene un dialogo con ellos
que permite proponer nuevas politicas de actuacion ademéas de vigilar el
cumplimiento de las ya aprobadas y denunciar las situaciones de desigualdad .

En este afio estas actividades han continuado desde otro espacio denominado
“Foro de pacientes”. Casi mensualmente nos reunimos todas las entidades
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miembro de Cocemfe para aportar sugerencias, propuestas de reforma legal en las
distintas areas que nos competen como colectivo: Sanidad, Servicios Sociales etc

Mostramos algunas participaciones desde ASEM ARAGON:

-Alegaciones sobre Participacion de Salud, elaboracion de protocolos de urgencia
para aquellos pacientes que padezcan alteraciones de conducta, y para unas
determinadas discapacidades.

-Aportaciones en la atencidbn en determinadas enfermedades y accidentes,
elaboracion, programa de atencién, unificacion de recursos.

-Aportaciones sobre la atencién psicolégica de los enfermos neuromusculares.
-Presentacion de alegaciones ante el Proyecto de Decreto por el que se aprueba el
Catalogo de Servicios Sociales y Familia del Gobierno de Aragon.

ASEM ARAGON ha participado en algunos eventos como es la celebracion del Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad, organizado por el CERMI Aragén
conjuntamente con la Consejeria de Servicios Sociales y Familia.

Reunion en la sede de Cocemfe Aragon con el
Gerente del Instituto Aragonés de Servicios
Sociales Juan Carlos Castro y Jesus Sierra,
Director Provincial del IASS de Zaragoza.

Este afio seguimos colaborando estrechamente con FEDER (Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras) con el fin de continuar en la lucha en que las
enfermedades neuromusculares sean mejor conocidas y para que se fomente la
investigacion. Participamos y colaboramos con esta Federacion en la medida de lo
posible en las distintas actividades que llevan a cabo y para resaltar que dentro de
las Enfermedades Raras o0 minoritarias se encuentran las enfermedades
neuromusculares siendo las mas numerosas con 150 patologias.

6. REUNIONES Y DISTINTOS EVENTOS EN 2010

ASEM ARAGON realiza distintas reuniones para aproximar la realidad de nuestro
colectivo a la Administracién Publica como es en el caso del Departamento de
Atencion al Usuario del Gobierno de Aragdn. Hemos mantenido reuniones con los
técnicos sobre los cambios en la realizacion de proyectos en la Convocatoria que
realiza cada afio el Area de Salud y Consumo.

10




También nos hemos reunido con otros técnicos de otras Administraciones Publicas
como es en el caso de la Diputacion Provincial de Zaragoza para preparar
proyectos que nos puedan financiar y con el Instituto Aragonés de Servicios
Sociales.

Algunas asistencias: Asistimos a la 32 Jornada Aragonesa de Pacientes por la
Seguridad de los Pacientes “Por un uso seguro de los medicamentos”.

Asistencia al Acto de Presentacion del nuevo “Portal GuiaSalud” del Instituto
Aragonés de Ciencias de la Salud.

Algunas reuniones : Hemos mantenido distintas reuniones con Directoras de
Obras Sociales (CAIl e lbercaja) con el fin de conseguir financiacion para la
continuidad de los proyectos.

Por ejemplo se pudo continuar el programa de fisioterapia infantil gracias a la
donacién de Obra Social CAL.

También en mayo del 2010 tuvimos una reunién con Fundacié “La Caixa” en
nuestra sede de Zaragoza.Asisti6 el director del Area de Accion Social y un
consultor. Pudimos agradecerles personalmente el apoyo brindado con las
concesiones econlOmicas que nos conceden, supone un empuje importante para
nuestras actividades y programas anuales.

EVENTOS DESTACADOS EN EL ANO 2010

Febrero 2010: 8, 9,10 y 11 tuvo lugar la “I Jornada Formativa sobre las
Enfermedades Neuromusculares” celebrado en el Hospital Clinico Universitario
“Lozano Blesa”.

Asem Aragon, junto con el grupo GENMA
(Grupo de Enfermedades Neuromusculares de
Aragoén), celebraron este afio estas jornadas. El
objetivo de la organizacion era dar a conocer
nuestras patologias entre los profesionales
sanitarios, asi como acercarlas un poco mas a
los afectados, sus familias y la sociedad en
general.

Podemos concluir que se demostrd un gran
interés por parte de los asistentes,
manifestandonos la calidad de las ponencias y la variedad de los temas tratados.

Mayo 2010 : 20 y 21 Asistimos a la Conferencia Europea sobre la
Discapacidad y la Autonomia Personal a través de la Educacion, la accesibillidad
universal y el Empleo.

ASEM ARAGON no podia dejar de estar presente en un evento tan internacional

sobre la discapacidad y mas cuando tuvo lugar en la capital aragonesa los dias del
19 al 21 de mayo de este afio.
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La adaptacion de las legislaciones de los estados
miembros de la Unién Europea a la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas y el disefio
de nuevas estrategias en materia de discapacidad
para desarrollarse en los proximos diez afios,
fueron los ejes fundamentales de la Conferencia.
Podemos decir que este encuentro celebrado dentro
, del marco de la Presidencia Espafiola del Consejo
de la Union Europea supuso un nuevo impulso para avanzar en las politicas que
garantizan el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad en los
estados pertenecientes a la Uni6n Europea.

aci PREMIOS
Diciembre de 2010 . El dia 15 se > wdust - seRiERaL
asisti6 al Acto de Entrega de los
Premios 2010 a las Mejores Iniciativas
de Servicio al Paciente convocados por
la Fundacion Farmaindustria. ASEM
ARAGON fué finalista en el apartado
“Iniciativas de Servicio Asociado”.

PACIENTE

También en este mes asistimos a la entrega de los Premios Ebrépolis en su 92
edicion. ASEM ARAGON era candidata y se presentaba con el proyecto de
Rehabilitacion integral dirigido a Enfermos Neuromusculares y familias.
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7. PROGRAMAS DE SOPORTE Y AYUDA A LOS AFECTADOS.
SERVICIOS ATENCION A SOCIOS DESDE ASEM ARAGON

> SERVICIO DE INFORMACION, ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO EN ASEM ARAGON

Este servicio desarrollado en su conjunto por las trabajadoras sociales de ASEM
ARAGON supone un conjunto de actuaciones dirigidas a dar a conocer a los
ciudadanos que padecen una enfermedad neuromuscular sus derechos, los
recursos existentes , los procedimientos a seguir y las alternativas disponibles ante
una necesidad social determinada. Este servicio se centra en:

» Ofrecer y facilitar el primer contacto de la poblacion (individuos, familias y
grupos ) con los servicios sociales

* Analizar cada consulta de forma individualizada, estudiando la situacion y
realizando una valoracion del caso, con el fin de identificar la solucion mas
adecuada.

» Proporcionar determinadas atenciones sociales, si asi lo requiere la
situacion.

e Canalizar y derivar casos que no sean concretamente enfermedades
neuromusculares.

Estos puntos se enlazan con la coordinacion
por parte de las trabajadoras sociales de los | o rpbwnen

. . . . ’ 2 ;1‘1516!;1!1920
distintos servicios que se ofrecen atravéesde iyagussy

ASEM ARAGON (Vida Auténoma, Vida
Independiente -VAVI, fisioterapia infantil,
adultos) asi como las distintas gestiones con
la Administraciéon Pdublica, presentacion de
proyectos para la financiacibon de ASEM
ARAGON, asi como las actividades i
generales de la entidad, envio de cartas a los
socios, tareas de divulgacion, puesta en
marcha de los servicios realizando entrevistas para los distintos puestos,
actualizacion de la pagina web de ASEM ARAGON etc.

' m El objetivo fundamental de este servicio es
2#za atender a los afectados por una ENM
(enfermedad neuromuscular) 'y sus

familias. Se buscan soluciones y/o
| alternativas a sus carencias. Se realizan
atenciones bien de forma presencial, por
telefono y via email. Derivamos casos
I dependiendo de la demanda que se
presenten a los servicios que prestamos
en la propia entidad (psicologia, terapia
ocupacional) asi como a otras

asociaciones y/o Administracion Publica.
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Como novedad resaltamos el convenio que se ha firmado entre Asem Aragon y la
Facultad de Ciencias Sociales y del Trabajo para la incorporacion de alumna en
practicas de Trabajo Social. Es una manera de acercar al alumnado en Trabajo
Social la realidad de las entidades sin animo de lucro y agradecemos el interés
demostrado en el desarrollo de las practicas externas.

Datos 2010:
9000+
L/
L/
L/ OLlamadas
atendidas y
L/ .
realizadas
L/
d B Consultas
L/ atendidas
1% (email) y
1000 realizadas
0-

Destacamos la gestion realizada a través del correo electronico. Desde enero del
2010 hasta la finalizacion de este ejercicio se han alcanzado la cantidad de 8276
email recibidos y atendidos  .Siendo la tematica muy variada, desde consultas de
pacientes, como el seguimiento de servicios realizados desde ASEM ARAGON
como la propia gestion diaria de comunicacion interna con la Junta Directiva, como
la comunicacién casi diaria con el grupo de profesionales pertenecientes a las
distintas delegaciones de Federacion ASEM , Cocemfe Aragon etc.

Respecto a las llamadas realizadas y atendidas en relacién a los pacientes y
distintos proyectos que gestionamos hace un total de 321 llamadas anuales por lo
gue destacamos de una forma notable la comunicacién via e-mail.

A lo largo de este afio se han realizado de forma presencial 119 entrevistas , sobre
consultas de pacientes y familiares, asi como las reuniones de seguimiento de
asistentes personales en el programa VAVI (Vida Autonoma, Vida Independiente).
También incluimos en estos datos reuniones mantenidas con técnicos en la
Administracion Puablica, reuniones con directores de Obras Sociales etc

La demandas mas frecuentes de los ciudadanos: Informacién de la enfermedad,

contacto con otros afectados, especialistas y centros de referencia, servicios
propios de la entidad (fisioterapia, servicio de VAVI etc)
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En este grafico mostramos las subvenciones conseguidas para la ejecuciéon de
los proyectos presentados en el afio 2010 para continuar en la gestion de los
distintos servicios de la entidad ASEM ARAGON. Podemos observar un
incremento muy superior respecto a subvenciones de Obras Sociales. La
reduccion del gasto publico en lo relativo en materia de lo social ha repercutido
de manera notable. En comparacion al afio pasado se han reducido en algunas
convocatorias de subvenciones a mas de la mitad de las concesiones
econdémicas otorgadas.

> PROYECTO DIRIGIDO A LA FISIOTERAPIA A NIN@S Y ADULT OS CON
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES PARA CONTRIBUIR EN LA
MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA.

Una de las demandas mas evidentes dentro de nuestra asociacion es la
rehabilitacion , puesto que dentro de la sanidad publica y servicios sociales no se
cubre la necesidad de estos pacientes , sobretodo cuando hablamos de nin@s
aungue no exista tratamiento , siempre se puede hacer algo para mejorar el estado
del paciente (fisioterapia, correccion de posturas corporales, gimnasia respiratoria
etc)

Se hace imprescindible que ASEM ARAGON sea la puerta de entrada para este
colectivo en la Comunidad Autébnoma y que intervenga complementando y
apoyando los recursos sociosanitarios ya existentes.

Este servicio pretende ademas realizar una doble funcion a nivel integral
Atender (desde el area social y psicolégico ) a las personas con alguna
enfermedad neuromuscular dar apoyo, informacion y asesoramiento a las familias,
informacion de prestaciones sociales

También se ha pretendido conseguir mayor divulgacion y sensibilizaciéon hacia la
ciudadania en general, para que este tipo de discapacidad sea mas conocida por la
poblacién en general y sobretodo en la Administracion Publica en particular (ambito
educativo, sanidad y atencion temprana)
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Recordamos que con este servicio se interviene desde el area de fisioterapia a
domicilio  para mejorar y contribuir para mejorar el estado fisico del nii@,
retrasando el progreso de la enfermedad. Se realizan las sesiones a domicilio para
evitar desplazamientos de los nii@s a centros especificos y no tengan ausencias
en el ambito escolar. Ademas recordamos que de esta manera el servicio se hace
extensivo no soOlo a Zaragoza capital sino a distintos municipios de la Comunidad
Auténoma de Aragon.

Durante el afio 2009 se ampli6 el servicio también a  adultos con la finalidad de
que exista una continuacion rehabilitadora para los enfermos neuromusculares.

Durante el afo 2010 concretamente en mayo tuvimos que terminar
temporalmente el servicio tanto de adultos como el infantil por las dificultades de
financiacion al sufrir recortes presupuestarios.

De todos modos se pudo reanudar el servicio de fisioterapia infantil a finales de afio

al conseguir mas financiacion y porque el nimero de nifios al que prestamos el
servicio es menor que el de adultos.

Mostramos los datos a continuacion:

Ninos beneficiarios: 7 Sesiones realizadas 294
Adultos beneficiarios : 23 Sesiones realizadas : 354

400+
350+
300+
250+

@ SESIONES NINOS
W SESIONES ADULTOS

200+
150+

100+

NN NNTNTN
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> FOMENTO DE LA AUTONOMIA E INTEGRACION SOCIAL DE LOS
ENFERMOS NEUROMUSCULARES.

A partir de septiembre hasta diciembre de 2009 se empezd un nuevo servicio de

Terapia Ocupacional desde ASEM ARAGON complementado la rehabilitacion

que se realiza para los enfermos neuromusculares. En vista de la repercusion

Wl /8 satisfactoria  del servicio de Terapia

% 9 Ocupacional y a que hemos obtenido

financiacion a través del INAEM en el afio

2010 (contratacion de una terapeuta

ocupacional en el mes de noviembre durante 6

meses) para contribuir en la mejora de la
Calidad de Vida de los pacientes.

§BYEE 69 64 6 L0 4]

lgualmente a través del INAEM hemos — -
podido contratar una psicologa durante 6 g
meses para dar asistencia psicologica a las |
demandas presentadas por los pacientes con
una Enfermedad Neuromuscular y familias.

> SERVICIO VIDA AUTONOMA, VIDA INDEPENDIENTE ( VAVI )

En todo momento desde el inicio del programa (ya en enero 2008) se ha
promovido y facilitado la autonomia y la independencia de las personas afectadas
con una enfermedad neuromuscular a través del apoyo de un asistente personal.
Por otro lado se ha pretendido ofrecer a las familias un “respiro”. Asi la actividad
familiar puede retomar sus relaciones interpersonales entre otros miembros de la
familia para la mejora de la calidad también de éstos.

Resaltamos algunos datos realizados en este ejercicio:

Durante el afio 2010 se ha mantenido el servicio VAVI (Vida Autonoma, Vida
Independiente) a través de la Federacion ASEM (Federacion Espafola de
Enfermedades Neuromusculares) dando cobertura a varios socios de ASEM
ARAGON como en afios anteriores. Concretamente en esta ocasion se han
ofrecido 31 horas semanales y se han atendido a 5 socios.

Por otro lado decir que tras la subvencion recibida por parte de Obra Social

IBERCAJA hemos podido ampliar el servicio, contratando en esta ocasion a dos
asistentes personales desde febrero hasta diciembre de este afio 2010.
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CONTINUIDAD PROYECTOS EN 2011

A través de las distintas financiaciones concedidas pudimos iniciar y continuar los
distintos servicios destinados a afectados por una ENM y familias. Seguimos
apostando por la necesidad en continuar con los proyectos, valorando la respuesta
de los familiares, asi como la empatia y profesionalidad demostrada por las
personas contratadas.

La continuidad de estos servicios dependera del grado de financiaciéon que se
consiga a través de las distintas convocatorias de Obras Sociales para el afio 2011,
asi como posibles cofinanciadores como el Gobierno de Aragdn, Ayuntamiento de
Zaragoza y/o Federacion ASEM, empresas etc.

8. PROGRAMA DE DIVULGACION DE LAS DISTINTAS
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Siguiendo con uno de los objetivos de
ASEM ARAGON, conseguir que las
Enfermedades Neuromusculares sean
mejor conocidas por la sociedad vy
sobretodo por los profesionales que las
tratan empezamos a hacer hincapié en la
difusion desde nuestra entidad.

El aflo pasado comenzamos con este
proyecto, siendo el fin fomentar el
conocimiento de las distintas
Enfermedades Neuromusculares entre
facultativos del sistema sanitario aragonés. Se enviaron para ello documentacion
especifica de estas enfermedades asi como la Guia de las Enfermedades
Neuromusculares a los distintos Hospitales, Centros de Especialidades y Centros
de Salud.

En este afo se llevaron a cabo unas charlas en algunos centros de salud
impartidas por el Dr. Capablo y la Dra. Larrodé (miembros del Comité de Expertos)
para dar a conocer de una forma mas amplia las Enfermedades Neuromusculares
entre sus comparieros, a la vez que les propusieron tener mas contacto entre ellos,
para poder tener un dialogo mas directo y fluido.

Igualmente en estas reuniones asistieron miembros de ASEM ARAGON
informando de nuestros objetivos y servicios.

En la actualidad queda pendiente realizar divulgacion con distintos profesionales
gue se encuentran en la medicina privada, asi como de enviar informacién a los
centros de salud de Huesca y Teruel.
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9. PUBLICACIONES - VISIBILIDAD ANO 2010

Dentro de los objetivos de ASEM ARAGON se encuentra dar difusion y/o divulgar
las actividades que realizamos como entidad como hemos comentado
anteriormente, pero en ocasiones las actividades que se realizan en la entidad
ASEM ARAGON van acompafadas de distintas publicaciones en prensa, radio y
television informando de las distintas enfermedades neuromusculares y mostrarlas
a la sociedad en general.

Web : asem@asemaragon.com

T — ASEM en la RED

~ Durante el afio 2010 hemos iniciado la
remodelacion de nuestra web con la finalidad de
S Posieres hacerla mas accesible y actualizada. Hemos
B Q. colgado y trabajado en unas 126 noticias de
interés sobre eventos, jornadas, actividades etc
relacionadas con las distintas enfermedades
neuromusculares. De esta manera trabajamos en
la visibilidad y en la difusion de las Enfermedades

F ASEM ARAGON

Neuromusculares.

f b k En la misma linea, trabajamos con la actualidad, por esto
aCeébDoo mismo no podiamos dejar de lado las redes sociales.

Adjuntamos algunas publicaciones

La Revista de ASEM . Se edita cada cuatrimestre y se
distribuye a nivel nacional entre todas las entidades miembro
de Federacion ASEM, asi como a todos los socios y a otras
personas pertenecientes a entidades y organismos publicos.
Dentro de la Revista podemos encontrar las distintas
actividades que llevamos a cabo desde ASEM ARAGON.

Articulo ¢/Qué son las enfermedades
neuromusculares? Publicacién en HERALDO
DE ARAGON viernes 19 de noviembre de
2010

Tanto en distintas emisoras de radio como en
prensa y television se realizaron distintas
entrevistas a la presidenta de ASEM ARAGON y
distintos socios ofrecieron su testimonio como
enfermos neuromusculares con motivo del dia
de las Enfermedades Raras.
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10. FINANCIADORES

Nuestros proyectos en 2010 se han llevado a cabo gracias a la
colaboracion de:

=== GOBIERNO
&) Zaragoza ==DE ARAGON

Departamento de Salud y Consuma

i
E i nae m Instituto Aragonés

s IMSTITUTO ARRGONES DE EMPLED By de Servicios Sociales

v

DIPUTACION P ZARAGOZA

iberCaja ~& -1 obra socialm

I "laCaixa can X+

FUNDACIONMAPFRE
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11. ANEXO

CRONOGRAMA ACTIVIDADES DE ASEM ARAGON
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Asociacion Aragonesa
de Enfermedades Neuromusculares

Paseo M2 Agustin 26, local « 50004 Zaragoza » Telf: 976 28 22 42 / 617 48 39 75
WWW.asemaragon.com ¢ asem@asemaragon.com ¢ CIF G99014987

ACTIVIDADES 2010

| ENERO 2010

- Registrarnos en pagina web: tu patrocinio.com. Presentamos nuestra entidad vy
algunos proyectos que llevamos a cabo desde la entidad. Rehabilitacién, y proyecto
video-difusidn sobre las Enfermedades Neuromusculares.

- Reuniodn de la Junta Directiva de ASEM ARAGON 09/01/10

- Resolucidn denegatoria Fundacion MAPFRE Premio Superando Barreras 2009.

- Justificacién Junta Municipal. Subvencién 2009

- Empieza el servicio VAVI a través de FEDERACION 07/01/10, y el servicio VAVI a
través de ASEM ARAGON, con la contratacién de dos asistentes personales.

- Envio carta socios sobre informacién servicios ASEM ARAGON, tarjeta grado
discapacidad, y Jornadas Formativas sobre ENM.

- Charlas informativas para médicos de atencién primaria y pediatras en distintos
Centros de Salud de Zaragoza. Se han llevado a cabo junto con dos miembros del
Comité de Expertos de ASEM ARAGON, Dra Larrodé y Dr Capablo.

- Fin de la Difusién de la “Guia de las Enfermedades Neuromusculares, Informacion y
apoyo a las familias” por los Centros de Sanitarios de Aragon.

- Resolucién 52 Convocatoria |bercaja de Ayudas para proyectos Asistenciales vy
Sociales 2010. Programa VAVI “Vida Autéonoma, Vida Independiente”.

- Presentacion Memoria Técnica de Actividades afo 2009 de ASEM ARAGON para el
Instituto Aragonés de Servicios Sociales

- Preparacion de la | Jornadas Formativas sobre las Enfermedades Neuromusculares
para profesionales socio-sanitarios, estudiantes, afectados/as, y poblacion en
general.

| FEBRERO 2010

- 3/02/2010. Rueda de Prensa sobre la | Jornadas Formativas sobre las Enfermedades
Neuromusculares.

- 8,9, 10 y 11. | Jornadas Formativas sobre las Enfermedades Neuromusculares
celebrado en el Hospital Clinico Universitario “Lozano Blesa”. Organizado por ASEM
ARAGON vy con la colaboracién del Comité de Expertos.

- Alegaciones sobre Participacién de Salud.

- Aragon Radio. Programa "La tertulia". Entrevista a la presidenta de ASEM ARAGON
y socia ofreciendo su testimonio como Enferma Neuromuscular, con motivo del dia
de las enf. Raras.
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- Radio Zaragoza. Entrevista a ASEM ARAGON en los informativos

- Radio Ebro. Entrevista a ASEM ARAGON en los informativos

- Onda Cero. Entrevista a ASEM ARAGON en el programa La mafiana en Zaragoza con
Laura Hernandez, con motivo del dia de las enf. Raras.

- Entrevista Radio Nacional por EERR para informativos de las 13.30 de Radio
Nacional, en el 94.5 FM con Adriana

- Presentacion de Proyectos (DGA Sanidad). Atencion integral de afectados por
enfermedades neuromusculares y familias para mejorar su calidad de vida.

- Reunidn con los técnicos del Departamento de Atencidon al Usuario sobre la
Convocatoria de Salud y Consumo afio 2010

- Presentacion del proyecto a Bancala. Atencion sociosanitaria dirigida a la
prevencion de los Enfermos Neuromusculares y familiares para contribuir en la
mejora de su calidad de vida.

- Aragon TV. Programa “Sin ir mas lejos” Asistencia presidenta de ASEM ARAGON vy
socia ofreciendo su testimonio como Enferma Neuromuscular (paraparesia
espdstica)

- Subsanacion IASS. Presentacidn de facturas originales para su cotejo y justificacion.

- Convenio ASEM ARAGON con la Facultad de Ciencias Sociales y del Trabajo para la
incorporacion de una alumna en practicas de Trabajo Social. Duracidn de 270 horas

- Reunidn de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

MARZO 2010

- Asistencia a la 32 Jornada Aragonesa de Pacientes por la Seguridad de los Pacientes
“Por un uso seguro de los medicamentos. Asistencia de Cristina Fuster y de una
socia de ASEM ARAGON

- Presentacién Proyecto a la Convocatoria de Accidn Social del Excemo Ayuntamiento
de Zaragoza: “Atencion Rehabilitadora a familiares y pacientes con Enfermedades
Neuromusculares para la mejora de la Calidad de Vida “

- Presentacién Utilidad Publica en el Departamento de Asociaciones de la Diputacién
General de Aragon.

- Articulo en el Cuadernillo Heraldo de Aragén Domingo 14/03/2010. Entrevista a dos
socios de ASEM ARAGON. Enfermedades Raras

- Asistencia a la JORNADA: PROPUESTAS A LOS RETOS DE LA ESCUELA DE HOY,
organizada por la Asociacion Aragonesa de Psicopedagogia

- Donacion de Ibercaja. Mobiliario para el despacho de ASEM ARAGON.

- Reuniodn la Fundacién Huesca Congresos.

- Resolucién convocatoria CAJA NAVARRA 2010 para realizacidén proyecto “Atencién
integral a familias y pacientes con enfermedades neuromusculares (ENM).

- Asistencia al Foro Aragonés de Pacientes en la sede de Cocemfe Aragdn

- Firma del Convenio de Ibercaja con ASEM ARAGON

- Presentacion de proyecto 'REHABILITACION INTEGRAL DE NIN@S CON
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES PARA CONTRIBUIR EN LA MEJORA DE LA
CALIDAD DE VIDA' para participar en la Convocatoria de Ayudas Fundacién
Solidaridad CARREFOUR

- Reunidn de la Junta Directiva de ASEM ARAGON
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ABRIL 2010

- Reunidn Foro de Pacientes a través de Cocemfe. Asistencia y colaboracién de ASEM
ARAGON. Incorporacién de nuevas incorporaciones a Cocemfe: Atades, Colegio de
Médicos y Farmaindustria.

- Presentacion a la Convocatoria de INAEM dirigida a la contratacion de trabajadores
desempleados para la realizacion de proyectos de interés general y social.
Solicitamos presupuesto para la contratacion de un psicélogo y de un terapeuta
ocupacional para el afio 2010-2011

- Asamblea General de Federacion ASEM en Madrid. Reunién de profesionales y
seguimiento del Plan Estratégico de Federacion ASEM 2008-2010.

- Realizacion del curso de LOPD y Seguridad Informatica (Ley de Proteccién de datos)
72 horas a distancia a través del Grupo Corpodat

- Envio carta socios sobre el | CURSO NACIONAL SOBRE REHABILITACION EN
PARAPARESIA ESPASTICA FAMILIAR. 26 al 30 de abril en el Centro Estatal de
Referencia de Enfermedades Raras y sus Familias (CREER)

- Asistencia charla Riesgos con las nuevas tecnologias por Manuel Aldaz, inspector de
la Policia Nacional.

- Asistencia reunion celebrada por CAJA NAVARRA sobre las REDES de la BANCA
CIVICA de CAN

- Reunidn con la Asociacion Aragonesa de Psicopedagogia en el Centro Tiempo
Modernos con ASEM ARAGON, para realizar estudio sobre Discapacidad vy
Educacion.

- Reunidn de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

MAYO 2010

- Presentacion proyecto a la Convocatoria de Zaragoza relativa a las subvenciones a
Entidades Ciudadanas para el afio 2010, por parte de la Junta Municipal

- Asistencia a la Reunién del Partido Popular sobre intercambio de opiniones sobre la
situacion actual de la ciudad en general.

- Presentacion subsanacién INAEM proyecto 2009

- Presentacién Proyecto: Rehabilitaciéon Integral para nifi@s. Convocatoria Fondo
Ikea Colabora 2010

- Presentacién de laminas de nuestros nifios a MAPFRE para el concurso infantil de
dibujo que se celebra anualmente.

- Reunidn con Obra Social CAl

- Reunidn Foro de pacientes a través de Cocemfe

- COCEMFE ARAGON cursos de formaciéon: PROTOCOLO para preparar actos segln
las normas. Ponentes : Emilio Romeo, Protocolo y Relaciones Publicas del Gobierno
de Aragon

- Asitencia a CONFERENCIA EUROPEA SOBRE DISCAPACIDAD Y AUTONOMIA
PERSONAL A TRAVES DE LA EDUCACION, LA ACCESIBILIDAD UNIVERSAL Y EL
EMPLEO. Zaragoza 20, 21 mayo.
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- Asistencia de una alumna de Trabajo Social que realiza las practicas externas en el
Hospital Cinico Universitario de Lozano Blesa para conocer nuestra entidad y las
actividades — servicios que realizamos.

- Presentacion Proyectos: Fundacidé Agrupacio Mutua: Atencion Integral a pacientes
con algun tipo de enfermedad neuromuscular y familias para contribuir en la
mejora de la Calidad de Vida.

- Presentacion Proyectos Caja Circulo. “Atencion sociosanitaria dirigida a la
prevencion de los afectados por enfermedades neuromusculares y sus familiares,
para contribuir en la mejora de su calidad de vida”

- Resolucidon favorable IASS 2010, para el proyecto denominado: “Servicio Atencion
Integral para familiares y pacientes con enfermedades neuromusculares”

- Reunién con Fundacié “la Caixa”. Area de Accién Social y consultor.

- Terminacion de practicas externas de la alumna en Trabajo Social.

- Envio carta a los beneficiarios del servicio de rehabilitacidon, informando sobre la
terminacion temporal del servicio en el mes de junio desde ASEM ARAGON

- Reunidn de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

JUNIO 2010

- Subsanacién Utilidad Publica.

- Reunidn con el departamento de Atencidn al Usuario. Secretaria General y asesor
técnico.

- Reunién en la sede de Cocemfe Aragdn con el Gerente del Instituto Aragonés de
Servicios Sociales , Juan Carlos Castro y Jesus Sierra, Director Provincial del IASS en
Zaragoza

- Asamblea general ASEM ARAGON vy reunién de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

- 07/06/10 Reunién con empresa Corpodat con motivo de la entrega del Documento
de Seguridad, en relacion a la proteccidn de datos.

- Reunidn con la tutora de practicas para la evaluacion de la alumna de practicas de
trabajo social.

- Justificacion econdmica, de la subvencién recibida de FUNDACION MAPFRE en el
20009.

- Presentacion proyecto Fundacion La Caixa “Atencion sociosanitaria dirigida a la
promocion de la calidad de vida de los Enfermos Neuromusculares y sus familias”

- Reunién con Farmaindustria en Madrid

- Reunidn con personal de la Fundacion ONCE sobre un proyecto general de seguros
para colectivos de discapacitados, SEGURONCE

- Reunidn Foro de pacientes organizado desde Cocemfe Aragon.

- Presentacion Proyecto a la Fundacion Romanillos sobre la Rehabilitacion Integral a
pacientes con enfermedades neuromusculares para contribuir en la mejora de la
calidad de vida.

- Asistencia a la charla-coloquio organizada por DFA “Derechos de las personas con
discapacidad” en el Centro Joaquin Roncal.

- Donacion Obra Social de la CAl para realizacién de proyecto de Rehabilitacion
Infantil en afectados por ENM

- Asamblea General de Cocemfe Aragdn y Cocemfe Zaragoza.

- Reunién de la Junta Directiva de ASEM ARAGON
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JULIO 2010

- Presentacién Premios MAPFRE 2010 en la categoria Superando Barreras.
Presentacién proyecto de “Rehabilitacion Integral dirigida a los afectados por
Enfermedad Neuromuscular y sus familiares, para contribuir en la mejora de su
calidad de vida”.

- Reunién con el departamento de Gabinete de Presidencia de la Diputacidon
Provincial de Zaragoza.

- Resolucién convocatoria de subvenciones de caracter sanitario para el afio 2010,
Departamento de Salud y Consumo, Atencidn General de Atencion al Usuario.
Concesion para el proyecto: Informacion, Orientacion y Asesoramiento a Familias y
a Pacientes con algun tipo de enfermedad neuromuscular.

- Presentacion proyecto “Difusion e informacion sobre las distintas enfermedades
neuromusculares en la provincia de Zaragoza” a la Excma. Diputacidon Provincial de
Zaragoza en la convocatoria de ayudas en el ambito del Gabinete de la Presidencia
para el ejercicio 2010

AGOSTO 2010

- Preparacion articulos de las actividades realizadas en ASEM ARAGON para la revista
gue edita Federacién ASEM ARAGON.

- Tramitacién administrativa con la Administracién Publica: Subsanaciones en
Utilidad Publica, INAEM.

- Presentacion de proyecto Ebrépolis. Rehabilitacion Integral dirigida a la prevencion
de los afectados por Enfermedad Neuromuscular y sus familiares, para contribuir en
la mejora de su calidad de vida

- Resolucién INAEM, para la contratacion de una Terapeuta Ocupacional 20h/sem, y
una Psicdloga 10h/sem, durante 6 meses.

SEPTIEMBRE 2010

- Resolucién Convocatoria Excmo Ayuntamiento de Zaragoza, para la realizacion del
proyecto: “Atencion Rehabilitadora a familiares y pacientes con Enfermedades
Neuromusculares para la mejora de la Calidad de Vida“,

- Gestiones con el INAEM para dar de alta las ofertas de un psicolog@ y terapia
ocupacional.

- Reunién con CANEM, Asistencia, Terapia y Educacion. Entidad que realiza
rehabilitacion terapéutica con personas con discapacidad, a través de los perros.

- Envio carta para los socios de ASEM ARAGON sobre una Jornada Perros de
Asistencia y Discapacidad

- Resolucién denegatoria del proyecto presentado a Caja Circulo.

- Carta informativa ponencia Steinert en la asociacién BENE Bilbao

- Articulo de Heraldo de Aragdén sobre CANEM y ASEM ARAGON
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- Asistencia al Acto de Presentacion del nuevo “Portal GuiaSalud” del Instituto
Aragonés de Ciencias de la Salud

- Presentacion alegaciones ante el Proyecto de Decreto por el que se aprueba el
Catalogo de Servicios Sociales del Departamento de Servicios Sociales y Familia del
Gobierno de Aragodn.

- Reunién de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

OCTUBRE 2010

- Realizacion de la Jornada sobre de Perros Asistencia. Realizada para nuestros
socios, y organizada por CANEM en el Centro Joaquin Roncal con la colaboracién de
ASEM ARAGON.

- Resolucién favorable Ayto, Junta Municipal

- Entrevistas laborales, para cubrir el puesto de terapia ocupacional y psicologia.

- Reunidn con Centro de Fisioterapia Acuatica y Natacién Terapéutica SAFANTE S.L

- Asistencia a la Comisién de Accesibilidad del CERMI

- Reunidn Foro de pacientes organizado desde Cocemfe Aragon.

- Presentacion de ASEM ARAGON a las elecciones de Cocemfe Aragdn y Cocemfe
Zaragoza

- Envio cartas a los socios de ASEM ARAGON con informacién del Congreso Anual de
Federacion ASEM y sobre los dos nuevos servicios: Psicdloga y Terapia Ocupacional.

- Reunién de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

NOVIEMBRE 2010

- Incorporacién de Psicéloga y Terapeuta Ocupacional.

- Articulo en Heraldo de Aragdén donde se resefia el Dia Nacional de las ENM.

- Justificacion de proyectos: IASS, DGA, y Ayto.

- Articulo en Heraldo de Aragdn informativo (donde se recuerda) sobre el Dia
Nacional de las ENM

- 12y 13 de noviembre. XXVII Congreso Anual de Federacién ASEM. “Dando Calidad a
la Vida”

- Entrevista en Radio Huesca con motivo del Dia Nacional Dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares. Radio Huesca.

- Testimonio socio con Enfermedad Neuromuscular en Programa Televisidn
Autondmica. Aragdn en abierto, pablo.

- Presentacion Proyecto ante la Junta Distribuidora de Herencias de la Comunidad
Auténoma de Aragon.

- Envio carta informativa a los socios de ASEM ARAGON en relacion a la convocatoria
de ayudas individuales para personas con discapacidad y personas en situacion de
dependencia de 2011.

- Reunidén Aportaciones en Foro de Pacientes sobre la Elaboracion de protocolos de
urgencia.

- Espacio Sin Barreras en el Heraldo de Aragdén donde se dedica un espacio al
Congreso Nacional celebrado en Madrid y al dia Nacional de las ENM.
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- Resolucién favorable subv La Caixa. Firma Convenio con la Caixa para Atencidn
Sociosanitaria en ASEM ARAGON

- Donacion Sucursal ACTUR La Caixa

- Aportaciones al Foro de Pacientes, en la atencion en determinadas Enfermedades y
accidentes. Elaboracién, programa de atencion, unificacién de recursos.

- Asamblea Cocemfe Aragdn y Zaragoza. Elecciones de Cocemfe. ASEM ARAGON
entra de Vocal de Cocemfe Zaragoza.

- Reunién de la Junta Directiva de ASEM ARAGON

DICIEMBRE 2010

- Asistencia a la entrega de los Premios Ebropolis, 92 edicion

- Presentacion Proyecto en la Convocatoria del IAM (Instituto Aragonés de Mujer
2011) “Proyecto dirigido a fomentar la igualdad de la mujer con Enfermedad
Neuromuscular, asi como a las cuidadoras principales a través de distintos servicios
desde ASEM Aragon

- Asistencia a la celebracion del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad,
organizado por CERMI Aragdén conjuntamente con la Consejeria de Servicios
Sociales y familia, y colaboraciéon en la mesa informativa de COCEMFE a en
independencia.

- Aportaciones Foro de Pacientes sobre la atencién psicoldgica en Enfermos
Neuromusculares.

- Entrevista con consultoras de la Fundacién ADECCO. Ponen en contacto personas
gue buscan empleo con las organizaciones que demandan trabajadores.

- Presentacién en la Convocatoria de subvenciones en materia de consumo a las
Asociaciones de Consumidores y Usuarios y entidades sin animo de lucro que
desarrollan proyectos de proteccién o defensa en materia de consumo para el afio
2010. Presentamos “ Informacidon y asesoramiento en proteccion y defensa de los
intereses de los enfermos neuromusculares y familiares”

- Asistencia al Acto de entrega de los Premios 2010 a las Mejores Iniciativas de
Servicio al Paciente en Madrid convocados por la FUNDACION FARMAINDUSTRIA.
Finalista ASEM ARAGON en el apartado “Iniciativas de Servicio al Asociado”, aunque
finalmente no obtuvo premio.

- 16, 17 y 18 diciembre de 2010. Asistencia a las |l Jornadas del Juguete Adaptado. Se
trata de unas jornadas dirigidas a personas con y sin discapacidad, a sus familiares
y profesionales, con la finalidad de ofrecer diferentes alternativas de ocio.

- Presentacion Convocatoria de Subvenciones 2011 que a través de COCEMFE se
realiza al Ministerio de Sanidad y Politica Social y Fundacién Once. Apoyo a
familiares y afectados por Enfermedades Neuromusculares

- Presentacion proyecto para la convocatoria de CAJA NAVARRA 2012; “Atencion
integral a familias y pacientes con enfermedades neuromusculares”

- Resolucién favorable Ibercaja para realizacién proyecto VAVI 2011

- Denegacion Convocatoria Herencias

- Reunién de la Junta Directiva de ASEM ARAGON
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