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1. 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.

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

Constitucion entidad

ASEM ARAGON comenz6 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
concienciacién publica sobre las enfermedades neuromusculares.

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.

Objetivos:
Promocionar el asociacionismo de afectados neuromusculares.

Sensibilizar a la opinién publica y a la administracion de las dificultades de
curacion, tratamiento y prevencion 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 integracion en los distintos ambitos de ensefianza, de formacion
profesional, de trabajo y social de los afectados y de sus familiares.

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

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

Promover la prestacion de servicios para jovenes, favoreciendo el interés por las
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actividades deportivas.
Prestar servicios sociales.

Cooperar con todas aquellas entidades que tengan las mismas finalidades.

2. PERTENENCIA A LA FEDERACION ASEM

Dentro del ejercicio 2008 ASEM ARAGON ha participado en las siguientes
actividades en colaboracion con las distintas entidades miembro pertenecientes a
la Federacion ASEM.

» Participacion en la elaboracién y desarrollo de un Plan Estratégico 2008-
2010 (aprobado en la Asamblea General de la Federacién ASEM celebrada
en Madrid el 6 de abril del 2008) que regula las diferentes actuaciones de la
entidades que pertenecen a la Federacion ASEM para trabajar de una
manera homogénea , ordenada y en una misma direccion.

» Asistencia de ASEM ARAGON en el XXV Congreso de ASEM “Vivir el
presente, pensar el futuro” celebrado en Barcelona

» Participacion de ASEM ARAGON en la guia de las Enfermedades
Neuromusculares “Informacién y apoyo a las familias”.
Esta guia nace de una campafia solidaria de la Fundacion Solidaridad Carrefour a
favor de la Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares con el
objetivo de orientar a afectados y familiares y al colectivo médico.

v' Elaboracién desde ASEM ARAGON
de un power point para la difusion
de las enfermedades
neuromusculares.

A o
== CONLECTA SONIDO

» Asistencia en el | Simposium Internacional sobre Aspectos Psicosociales de
las Enfermedades Neuromusculares celebrado en Bilbao en junio del 2008. Fue
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el primer encuentro internacional que ha tratado los aspectos psicosociales de
las ENM y su intervencion a personas afectadas y sus familiares.

‘ 3. PERTENENCIA A COCEMFE ARAGON

(Confederacion Coordinadora de Entidades para la Defensa de las Personas con
Discapacidad)

ASEM ARAGON pertenece a esta plataforma representativa de la discapacidad
Fisica y colabora activamente en las distintas actividades que organiza.
Mostramos algunas de ellas:

LOS DESAYUNOS DE COCEMEE.

Desde Cocemfe siguiendo con una de las lineas de trabajo como es la de ejercer
de interlocutora de las distintas entidades ante los representantes institucionales y
la de mantener un dialogo con ellos que permita proponer nuevas politicas de
actuacion y la de vigilar por el cumplimiento de las ya aprobadas y denunciar las
situaciones de desigualdad realiza distintas actividades como fue la denominada
“Los Desayunos de Cocemfe”.

Con estas sesiones se pretendié conocer de primera mano los planteamientos y
directrices en materia de discapacidad, de las principales fuerzas politicas
aragonesas y se di6 la oportunidad a las distintas entidades de plantear sus
exigencias e informar sobre las verdaderas necesidades.




COMISIONES DE TRABAJO DESDE COCEMFE ARAGON.

Esta iniciativa consiste en que distintas entidades pertenecientes a Cocemfe
Aragon se reunan en sesiones de trabajo para realizar conjuntamente alegaciones
sobre distintas normativas legisladoras que se exponen a opinidbn publica en
distintas materias que nos competen directamente como son el area de Sanidad ,
Educacion Vivienda etc. Desde ASEM ARAGON se ha participado activamente
asistiendo a estas Comisiones asi como en la elaboracion de las alegaciones.

JORNADAS INTERNAS DESDE COCEMFE ARAGON

Se tratd de la realizacion de unas jornadas de 3 dias de duracion en las que cada
dia 6 entidades se presentaron al resto de los asistentes , entidades de
COCEMFE.

ASEM ARAGON participo en
estas Jornadas mostrando al resto
de las entidades miembros de
Cocemfe los objetivos y
actividades que realizamos.

Stand con COCEMFE




Participacion en el Il Salén de la Dependencia , Autonomia y Discapacidad en la
Feria de Zaragoza

ASISTENCIA CHARLA LEY DE SERVICIOS SOCIALES ORGANIZ ADA POR
COCEMFE ARAGON

ASEM ARAGON particip6 en esta charla con presencia de distintos representantes
politicos de la Comunidad Auténoma de Aragon.

4. PROGRAMAS DE SOPORTE Y AYUDA A LOS AFECTADOS. SE RVICIOS
ATENCION A SOCIOS DESDE ASEM ARAGON

» SERVICIO DE INFORMACION, ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO EN ASEM ARAGON

Este servicio se encuentra dentro de los siguientes proyectos que mencionamos a
continuacion:

-Apoyo a familiares y pacientes con enfermedades neuromusculares para la
integracion social.

-Intervencion psicosocial con pacientes y familiares con enfermedades
neuromusculares.

-Atencién Sociosanitaria dirigida a la prevencion de los Enfermos Neuromusculares
y familiares para contribuir en la mejora de su calidad de vida

Han sido cofinanciados durante el ejercicio 2008 por el Excmo Ayuntamiento de
Zaragoza, Gobierno de Aragén, Obra Social Caja Navarra y Fundacion La Caixa :

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 solucibn 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 distintos servicios que se ofrecen a través de ASEM ARAGON (VAVI, fisio
infantil etc) asi como las distintas gestiones con la Administracion Publica,
presentacion de proyectos para la financiacion de ASEM ARAGON, asi como las
actividades generales de la entidad, envio de cartas a los socios etc.

Datos 2008 :

A lo largo del afio del 2008 se han registrado un total aproximado de 415
atenciones,de las cuales podemos desglosar de la siguiente manera:

300+

~ O Entrevistas
250 realizadas

2004

B Consultas
150 atendidas
(email)

O Llamadas
50 atendidas

100+




> PROYECTO DIRIGIDO A LA FISIOTERAPIA A DOMICILIO AN IN@S 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
aungque 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 Autonoma y que intervenga complementando y
apoyando los recursos sociosanitarios ya existentes.

Durante el ejercicio pasado se ha intervenido 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 ha realizado a domicilio para evitar
desplazamientos de los nii@s a centros especificos y no tengan ausencias en el
ambito escolar. Ademas recordamos que el servicio ha sido extensivo no sélo a
Zaragoza capital sino a distintos municipios de la Comunidad Autbnoma de Aragon.

Se pretendié 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 sensibilizacion hacia la
ciudadania en general , para que este tipo de discapacidad sea mas conocida por
la poblaciébn en general y sobretodo en la Administracion Publica en particular
(ambito educativo, sanidad , atencidon temprana etc)

Durante el afilo 2008 han sido aproximadamente 80 destinatarios afectador por
enfermedades neuromusculares en los distintos municipios de Aragon, pero en el
aflo 2008 se ha realizado hincapié en los nifi@s afectador por enfermedades
neuromusculares en Aragon al tratarse de la finalidad de la concesion financiera.

Los beneficiarios de este servicio han sido 8 nifi@s asociados en ASEM ARAGON.

Destacamos los siguientes datos: Durante el primer periodo (comenzé en abril del
afio 2008) se han atendido a 8 nin@s y se han realizado 80 sesiones.

Durante el segundo periodo (comenzé en agosto) las sesiones se han
incrementado en 122




1405
1204
100+

801 O 1°PERIODO
60- B 2°PERIODO

404
20

Aunque en la primera fase del proyecto, es decir durante el afilo 2008 se ha
intervenido con los nifi@s sobretodo en el area de fisioterapia a domicilio  puesto
que es la necesidad mas primordial y preocupante dentro de la asociacion ASEM
ARAGON, para el afio 2009 y sucesivos se intentard incrementar las sesiones
tanto en nin@s e iniciar el proyecto en adultos.

Este proyecto DIRIGIDO A LA
FISIOTERAPIA A DOMICILIO ANIN@S
CON ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES PARA
CONTRIBUIR EN LA MEJORA DE LA
CALIDAD DE VIDA has sido posible
gracias a la financiacién de 12.000 € a
través de la Fundacion C& A.

EM Aragon
cidn CEA

David Civera nos hace entrega del
cheque.

En este mismo afio David Civera particip6 en el concurso televisivo “Al Pie de la
Letra” y los beneficios que obtuvo 25.000 € se destinaron a nuestra entidad.

» SERVICIO VIDA AUTONOMA, VIDA INDEPENDIENTE VAVI (A TRAVES
DE LA FEDERACION ASEM Y DESDE ASEM ARAGON)

Durante el afio 2008 se ha mantenido el servicio VAVI a través de la Federacion
ASEM dando cobertura a varios socios de ASEM ARAGON como en afios
anteriores.

Tras una subvencion recibida por parte de Obra Social IBERCAJA este afio se ha
podido gestionar este servicio a traves de ASEM ARAGON y asi se ha podido
ampliar el servicio a nuevos socios.

En todo momento desde el inicio del programa (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.
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CONTINUIDAD DEL PROYECTO VAVI EN 2009

A través de la financiacion concedida por Ibercaja nos ha permitido poner en
marcha el proyecto VAVI desde nuestra asociacion, realizando durante este afio la
primera fase del proyecto, ya que basicamente este afio ha sido dedicado a
encontrar una persona que reuniera un perfil adecuado para desarrollar las
funciones de un asistente personal y por otro lado hemos detectado que es
necesario la continuidad del servicio valorando la respuesta de los familiares asi
como la empatia y profesionalidad demostrada por la persona contratada.

La continuidad de este servicio dependera del grado de financiacion que se
consiga a través de la Convocatoria de Ibercaja para el afio 2009, asi como
posibles cofinanciadores como el Gobierno de Aragon y/o Ayuntamiento de
Zaragoza.
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5.PUBLICACIONES durante el afio 2008

Dentro de los objetivos de ASEM ARAGON se encuentra dar difusié_n yl/o diVl_JIgar
las actividades que realizamos como entidad, asi como facilitar mgd[ante
radio y television informacién sobre las distintas
enfermedades neuromusculares a la sociedad en general. Mostramos algunos

publicaciones en prensa,

articulos.

Prnner Dia Eurdpeo de las Enfermedades Raras

Los organizadores quieren

dar a conocer la realidad

de un colectivo del que forman
parte més de tres millones

de esparioles.

Hoy e cclebralaprimera edicion
del Dia Buropeo de las Enferme-
dades Raras, una jornada cuyo
objetivo fundamental es dara co-
nocer a todo el mundo las de-
mandas y reivindicaciones de un
colectivo integrado por miis de 27
millones de eurapeos y 3 millo-
nes de espafioles que sufren en-
fermedades de baja prevalencia.

Jornadas sanilarias, manifies-

o Los, cenas benéficas, teatro para
nifios 0 conclertos son algunas de
las actividades que EURORDIS
(European Organization For Ra-
re Discases) ha organizado para
hoy, en toda Europa, en una cita

Imdgenes del calendiario solidario de ASEM, viconcucr

Articulo Paraparesia

Espastica Familiar.
Publicaciéon en
HERALDO DE
ARAGON 18 enero

2008

“Bs un dia muy especial en ¢l
que queremos dar a conocer  poreso se tienen que dedicar més
nucstras carencias, la escasa in-  recursos al estudio y a la investi-
vestigacion existente ylafaltade  gacion de estas dolencias. Ade-
ferapias para hacer frente a las  mds, es importante que se crecen
inis de 6.000 enfermedades raras  registros de paciente, para cono-
Que hay diagnosticadas y que  cer Ia verdadera prevalencia de
afectan a uno de cada 2.000 ciu-  estas enfermedades. Ahora, hay
dadanos. Queremos que la gente  una falta de tratamicntos y de te-
se dé cuenta de que cualquiera  rapias, porque no es rentable pa-
podemos suffir una enfermedad  ra los laboratorios investigar do-
fara en algiin momento de nues-  lencias que afectan a tan poca
tra vida y por eso es tan impor-  gente; y también carccemos de.
tante el apoyo y las ayudas para  politicas sanitarias en las que se
fomentar a investigacion y ol fomente Ia puesta en marcha de
diagnéstico”, recuerda Gristina  centros de referencia en los hos-
Fuster presidenta de la Agocia-  pitales, donde se traten los casos

afectaa los nifios y, dentro de s~
te grupo, las enformedades de ti-
‘o neuromuscular son de las mds
numerosas, con alrededor de

marcada por su carfeter reivindi- 40,000 personas diagnosticadas
cativo,

en Espafia.
“Son cifras muy significativas,

Enfermedades
(ASEM), ads-  Masi

’, matiza Fuster.

critaa EURORDIS

este te-
sem.aragon.con.

ma en: www,
os facilitados recien-  TIf: 976 282242,
temente, el 7<% de estas dolencias

ANAESTEBAN

Paraparesia:
cuando las piernas
dejan de ser el
soporte del cuerpo

——— e
En Espania, mas de 4.000 personas sufren
esta enfermedad de transmision genética

)ZA. “En numerosas oca-

Ias personas que formamos parte
del grupo d raras

ZARAGO):
siones, Ia falta de
el mledoaenﬁemamnsaundjag—
nostico duro nos frena a la hora
de dar a conocer nuestros sinto-
‘mas y, por lo tanto, es imposible
£  qué es lo que realmente nos
pasay como podemos enfrentar-
nosanuestra dolencia”. Quien asi

d:
5 miliar (PEF).
7 Estapatologia, también conoci-
* da como enfermedad de Striim-
‘pel-Lorrain, por ser los primeros
L bl

es
‘unz dolencia incluida por los ex-
pertos dentro de la categorfa de
raras. En este caso, pertencce al

es que, al afectar a un sector re-
ducido de la poblacién, las ayu-
das destinadas a su investigacion
son menores que en el caso de las
dolencias mas generales. Por eso,
es importante que los enfermos
que sufrimos estas dolencias lo
digamos y nos agrupemos, por-
e 1a unién hace la fuerza y, de
ta manera, conseguiremos m4s
ayudas”, indica Rosa Rodriguez.
Ademis, el apoyo y los conse-
jos de otras personas en jgual si-
tuaci6n son, segiin los responsa-
bles de ASEM, “fundamentales
para no caer en los mismos erro-
res en los que otros hemos caido
or el i i

rupo de enfe
g Ron que afectan al sis-

q
tiaen relacion con esta dolencia.

yqueseca-
racteriza por una alteracién neu-

todo. por una espasticidad pro-
gresiva de los miembros inferio-
res. Es decir, una contractura per-
manente de los misculos de las

piernas, que impide su movi-

Ia forma existente

Or supuesto, mis pxudenu de
rlfg'gnos’gi“;‘i‘t descartan-

do otras pa(ologlas mds graves
como podria ser la Esclerosis La-
teral Amiotréfica (ELA)”, matiza
Rodriguez.

laedad de

miento En Espaa, Causas di
bepisali ] aparicion varfan segiin los casos,
A pesar de ser una cifra signifi-

cativa, en Aragon solo hay dos

¥ pueden producirse en la infan-
©ia o enlaedad adulta, Io mis fre-

en la Asotiacitn Aragoncsa o
Enfermedades Musculares
(ASEM), algo que segiin sus res-
ponsables se debe, en gran parte,
al desconocimiento de los pro-
pios enfermos, que no saben co-
mo interpretar sus sintomas.
“Uno de los grandes inconve-

gundo, tercer o cuarto decenio de
vida. En cualquier caso, su carac-
teristica principal es la rigidez
progresiva y una debilidad seve-
racn las piernas, ya que son muy
pocos los casos en los que esta
dolencia afecta 2 las extremida-
des superiores.

nientes alos g

Dia Enfermedades

Raras. Publicac

ibn en

HERALDO DE ARAGON

29 febrero 2008

Viernes 18 de enert

0 de 2008 | Heraldo de Aragon

La paraparesia

sus sintomas mas.
evidentes es la
forma de caminar
en “hoz”.

LAVIER FARDOS

sicas para el diagnéstico de esta
patologia se encuentra la forma
le caminar en “hoz”, arrastrando
Ja punta de los pies, el pie cavo y
un acusado hiper reflej
“Enel caso de la rigidez, se tra-
ta de una circunstancia que se va
acentuando poco a poco. Al prin-
cipio, puedes caminar con cierta
dificultad pero, con el tiempo, los
movimientos son cada vez més
torpes; y esto influye notable-
mentea ahorade poder valernos
POT nosotros mismos”, recuerda
Rosa.

Avances novedosos

En los dltimos afios, y gracias
alos khmdm avances en materia
de investig 2
ducido, los expertos han d
Biertolas ventajas que tinelaad
‘ministracién de toxina botulinica
en el tratamiento de la espastici-
dad.

Sus objetivos se centran, fun-
damentalmente, en mejorar la
movilidad de los pacientes, au-
mentar su calidad de vida y ali-
viar el dolor.

‘Ademés, previene las posibles
contracturas que pueden produ-
cirse como consecuencia de la
dolencia. Su aplicacion varia sc-
gin los casos y puede inyectarse
un par de veces al afio, depen-
diendo de los pacientes,

Los interesados en conocer
mias datos e informacién sobre
esta enfermedad pueden hacerlo
en la Asociacién Aragonesa de
Enfermedades Neuromusculares
(ASEM). Teléfono: 976 28 22 42.
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Viernes 17 de octubre de 2008 | Heraldo de Aragon

Steinert, debilidad y

Los pacientes que sufren esta patologfa ven iy

ZARAGOZA. La yoz dulce y pau-
sada de esta mujer, que prefiere
‘mantenerse en el anonimato, s¢
quiebra al recordar ciertos episo-
dios de suvida todavia muy dolo-
rosos para ella. Su marido, un
hombre de 60 afios, padece laen-
fermedad de Steinert o distrofia
mioténica, una dolencia neuro-
muscular que se caracteriza por
1a debilidad y la atrofia muscular.

En la mayoria de los casos, los
sintomas de esta enfermedad no
aparecen hasta la adolescencia o
Ia edad adulta. En el caso de su
marido, los primeros signos evi-
dentes surgieron cuando apenas
rondabalos 45 afos. Rigidez mus-
cular, dificultad en relajar las ma-
nos, problemas al la hora de an-
dar debidoaladebilidadenlas ex-
tremidades superiores, atrofia de
las musculatura cervical, catara-
tas.., asf hasta un sin fin de tras-
tornos que van aumentando de

rma progresiva y que se van ex-
tendiendo a todos los grupos
‘musculares.

Ademés de todos estos sfnto-
‘mas, también suelen estar afecta-
dos otros érganos y sistemas, lo
que evidencia el cardcter multi-
sistémico de esta enfermedad.
Después de varios meses y distin-
tas pruebas médicas se llegd al du-
ro y cruel diagnéstico: enferme-
dad de Steinert, un nombre raro
qe abriaun panorama desolader.

“A partir de éste momento empe-
zamos a ser conscientes de lagra-
vedad de esta enfermedad -expli-
caesta zaragozana~Enlas prime-
ros etapas mi marido intentd
mantenerse activo y ensu puesto
de trabajo, pero  partir de un de-
terminado momento tuyo que de-
ar su ocupacion laboral”.

Varias crisis posteriores de de-
bilitamiento muscular, una de
ellas durante el afio pasado, le
obligaron a cambiar el ritmo, ¢l
modo de viday  tener qu des-
plazarse ensilla deruedas. Un d
To revés, este tltimo, que o
le cuesta asimilar.

Lacausa de esta enfermedad s
totalmente genética, basta con
que uno de los progenitores sea

fragilidad muscular

nitada su movilidad y autonomia de forma progresiva

portador para quelos descendien-
tes puedan heredar ¢l cromosoma
mutado. La mala fortuna se ha ce-
bado con estas personas, ya que
un pariente muy cercano también
s portador de esta patologia.

Seguir luchando

TLa comprensién de otras familias
que atraviesan una situacién co-
mo la suya fue un apoyo vital pa-
ra ellos, La Asociacion Aragone-
sa de Enfermedades Neuromus-
culares (ASEM) presta apoyo a
los pacientes y a sus familiares,
normalmente cuidadores de estos
enfermos.

Este matrimonio haencontrado
verdadero consuelo hablando con
‘otras personas que s enfrentan a
su misma o parecida situacin.
“Es una asociacién pequefia pero
que cuenta con el impulso y la
fuerza de todos sus miembros. En
muchas ocasiones, faltan los re-
cursos para poder ayudar y asis-
tir a todos los afectados. Por eso,
desde la az«uuauén se trabaja in-
tensamente por estey
< otros objetivos”, mxm la entre-
© saRRiA vistada.

Los problemas a la hora de andar y «

Muchos pacientes acaban desplaz

Articulo entrega
cheque David Civera.
Publicacion HERALDO

DE ARAGON 25 de

marzo 2008

Tratamiento y rehabilitacion
Las enfermedadcs ncuromuscu-
lares se caracterizan por no dis-
poner de un tratamiento curativo.
Los esfuerzos de médicos, pa-
cientes y Administracién debe-
riande estar dirigidos amejorar la
calidad de vida de este colectivo,
ademds de posibilitar un trata-
miento rehabilitador continuado
¢ integral que intente frenar la
progresidn de esta patologfa, con
sesiones de fisioterapia, rehabili-
tacién, asi como el uso de ayudas
téenicas ortopédicas.
Asimismo, durante todo el pro-
ceso evolutivo de Iz enfermedad
es habitual que tanto los pacien-
tes como sus familiares necesiten
de un “apoyo extra’, con asisten-
cia psicolégica o psquidtrica, ya
que no es ficil asumir las nuevas
limitaciones del cuerpo ni acep-
tar el complejo diagndstico de es-
ta desconocida enfermedad.
P.CONTRERAS

m Apoyo ala Asociacion Aragone-
sa de Enfermedades Neuromus-
culares. El famoso cantante turo-
lense David Civera sigue apoyan-
do a la Asociacién Aragonesa de
Enfermedades Neuromusculares,
haciendo entrega del cheque que
la Fundacion C&A dona a la aso-
ciacion para un proyecto de fisio-
terapia infantil. Gracias a ambos
por ayudarnos a poner en marcha
un proyecto tan importante para
las personas afectadas por una de
las 150 enfermedades que englo-
banuestra asoc1acmn,’y que por el
momento, enla mayona delos ca-
S0 no tiene cura ni tratamiento,
solo la fisioterapia para intentar
mantener los madsculos en el me-
jor estado posible. Cristina Fuster
(Zaragoza)

leblemas nln‘te’ et via USB.

Articulo Steinert.
Publicacion Heraldo de

Aragoén 27 de octubre 2008
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5. 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

-

ENERO 2008

- Publicacion articulo sobre la Paraparesia Espastica en el Heraldo de Aragdn, Espacio
Sin Barreras.

- Entrevistas para la realizacidon de un punto de encuentro de Paraparesia Espastica.

- Participacién de ASEM ARAGON en los Desayunos de Cocemfe.

- Reunidn con Cocemfe Aragodn sobre las bases de las convocatorias del IASS.

- Reunidn Junta Directiva ASEM ARAGON.

FEBRERO 2008

- 8,9y 10 Febrero ASEM ARAGON participa en el Il Salon de la Dependencia,
Autonomia y Discapacidad en la Feria de Zaragoza en el stand de Cocemfe.

- Carta alos socios sobre la Semana de Respiro Familiar.

- Presentacion de los distintos proyectos a las Obras Sociales: Bancaja, BBK, La Caixa

- David Civera entrega un cheque por valor de 12.000 € a ASEM ARAGON para un
proyecto de fisioterapia infantil a cargo de la Fundacion C&A.

- Entrevista de la Cadena COPE a ASEM ARAGON para hablar sobre las enfermedades
neuromusculares.

- Tiempo de Salud de Aragdn TV entrevista a una asociada y a nuestra presidenta
para hablar sobre las enfermedades neuromusculares.

- Publicacion articulo Enfermedades Raras en el Heraldo de Aragon.

- Reunidn Junta Directiva ASEM ARAGON.

MARZO 2008

- ASEM ARAGON informa a nuestros socios sobre la oferta laboral de la EXPO 2008.

- David Civera gana en el concurso al “Pie de la Letra” y dona el premio de 25.000 € a
ASEM ARAGON.

- Reunidn con Fundacion C&A.

- Solicitud a la Fundacion C & A de la continuidad de colaboracidn para el proyecto
fisioterapia infantil.

- Publicacion articulo Apoyo David Civera a ASEM ARAGON en el Heraldo de Aragdn.

- Notificaciones varias a los socios sobre el proyecto de la fisioterapia y sobre festival.
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- Festival Benéfico promovido por una de nuestras socias “Por una buena causa
2008” a beneficio de ASEM ARAGON con Marianico El Corto, Lina Forcada, Luisme,
Miguel Martin, Chema Bello y + artistas invitados.

- Elaboracion del Proyecto Power Point divulgacién sobre ENM para la Federacién
ASEM.

- Presentacién a la Convocatoria del IASS sobre capitulo IV infraestructuras vy
equipamientos.

- Reunidn, punto de encuentro con distintas asociaciones en el CAD. AFADENNE,
ARAPRODE (asociaciones de padres con nifios con necesidades especiales) vy
AIDIMO (Asociacion para la investigacion de la discapacidad motriz).

- Reunidn con DPZ sobre la preparacion de las convocatorias del Gabinete de
Presidencia.

- Presentacién a la convocatoria de subvenciones a entidades ciudadanas en Juntas
Municipales y Vecinales 2008.

- Reunidn Junta Directiva ASEM ARAGON.

ABRIL 2008

- Reuniéon COCEMFE para reorganizacion y utilizacion del local situado en P2 M2
Agustin, 26.

- Firma convenio Ibercaja Obra Social

- Publicacion en el Heraldo de Aragdn de la firma del Convenio entre Ibercaja y las
distintas entidades beneficiarias.

- 8 de abril Punto de encuentro entre familiares y pacientes con Paraparesia
Espastica Familiar.

- Convocatoria de CAN, la exponemos en la pagina web.

- Presentacién a la Convocatoria Accion Social de Excmo Ayuntamiento de Zaragoza.

- ASAMBLEA GENERAL FEDERACION ASEM en Madrid y Plan Estratégico de
FEDERACION ASEM. También Junta Directiva de la FEDERACION. Presentacién del
anteproyecto de divulgacién de las ENM mediante power point.

- ASAMBLEA GENERAL de ASEM ARAGON.

- Talleres de Fisioterapia Respiratoria y Terapia Ocupacional en el Hospital Miguel
Servet para socios de ASEM ARAGON y profesionales.

- Coordinacion y seguimiento de proyectos como el VAVI y fisioterapia infantil.

- Comienza el programa FISIOTERAPIA INFANTIL ASEM ARAGON.

MAYO 2008

- Seguimiento y realizacién de la guia de familias de la FEDERACION. Aportaciones
varias funciones, atencién dependencia, recursos sociales etc.

- Preparar tramites necesarios para oferta laboral del VAVI.

- Notificaciones para socios sobre Curso de verano de Distrofia de Cinturas.

- Presentacion a la Convocatoria de la Fundacidn La Caixa.

- Presentacion a la Convocatoria Fundacion Inocente, Inocente.

- Solicitud inscripcidon Registro Accion Social del Gobierno de Aragdn. Registro de
servicios, entidades y establecimientos de accidn social del Gobierno de Aragon.
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- Presentacion a la convocatoria IASS sobre equipamientos y actividades.

- Stand en el 46 Congreso de la Sociedad Espafiola de Rehabilitacion y Medicina Fisica
organizado por la SERMEF. Los dias 20 a 23 de Mayo en Zaragoza. Asistencia en
representacion de la Federacion ASEM.

- Reunién SEN (Sociedad Espanola de Neurologia ) Cristina Fuster acude en
representacion de FEDASEM.

- Asistencia a la Invitacion recibida por el llustre Colegio Notarial de Aragén y la
Fundacion Aequitas del Consejo General del Notariado para asistir a la conferencia
sobre “El Patrimonio Protegido de las Personas Discapacitadas”.

- Tramites burocraticos para presentar convocatorias (Registros Generales ,
comunicacion organismos oficiales IASS etc).

- Actualizacién pagina web de ASEM ARAGON.

- Seguimiento ley de Servicios Sociales (exposicion publica) y de la Ley de Atencion a
la Dependencia.

- Reunién Junta Directiva ASEM ARAGON.

JUNIO 2008

- Entrega documentacién Dra Quintana (médico Rehabilitador en DFA).

- Desarrollo sobre el Proyecto VAVI .Busqueda asistentes personales.

- Presentacién Proyecto IKEA.

- Resolucién denegada convocatoria BANCAJA.

- Asistencia de la trabajadora social al | Simposio internacional sobre aspectos
psicosociales de las enfermedades neuromusculares de la Universidad de Deusto
(Bilbao), los dias 20y 21 de Junio.

- Informacién sobre la EXPO 08 a delegaciones de la FEDERACION que lo requieren y
a socios de ASEM ARAGON.

- Alegaciones al proyecto de Decreto por el que se aprueba el reglamento del
registro de solicitantes de vivienda protegida y de adjudicacién de Viviendas
Protegidas de Aragon.

- Asistencia Asamblea General Ordinaria COCEMFE Zaragoza.

- Inscripcidon en el Registro de Entidades, Servicios y Establecimientos de Accién
Social del Dpto. Servicios Sociales y Familia de la DGA.

- Reunién Junta Directiva ASEM ARAGON.

JULIO 2008

- Entrevistas —pruebas se seleccion a posibles asistentes personales VAVI.
- Dossier Sanidad desde ASEM ARAGON para la Comision de Salud desde la Comisién
de trabajo organizada desde Cocemfe Aragdn.
- Resoluciones Convocatorias presentadas:
- BBK Denegada.
- Excmo Ayuntamiento de Zaragoza Aprobada. Aprobada.
- Cierre primer periodo FISIOTERAPIA INFANTIL.
- Reunién Junta Directiva ASEM ARAGON.
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AGOSTO 2008

- Comienza SEGUNDO PERIODO FISIOTERAPIA.

- Excmo Ayto de Zaragoza. Convocatoria de subvenciones a entidades ciudadanas en
Juntas Municipales y Vecinales 2008. Aprobada.

- Convocatoria departamento de Servicios Sociales y Familia para el desarrollo de
Programas y Actividades en materia de Accién Social durante el afio 2008.
Aprobada.

- Convocatoria departamento de Servicios Sociales y Familia para Infraestructuras y
equipamientos en materia de Accion Social durante el afio 2008. Denegada.

SEPTIEMBRE 2008

- Reunién Junta Directiva de ASEM ARAGON.

- Presentacidn proyecto convocatoria Farmaindustria.

- Reunién COCEMFE Aragén. Aportaciones Comisiones de trabajo, Area de Sanidad,
alegaciones desde ASEM ARAGON.

- Reunion COCEMFE Aragon, para trabajar sobre las alegaciones presentadas al
Reglamento que regula la estructura, organizacion y funcionamiento de los servicios
de atencion primaria de salud en el ambito del Sistema de Salud de Aragdn.

- Presentacion a los socios, para su participacion del Concurso dibujo infantil
MAPFRE.

- Presentacion sobre la convocatoria de prestaciones ortopédicas desde FEDER a
través de la FEDERACION ASEM.

- 22 entrevistas para contratacion de VAVI .

- Comienzo del servicio VAVI ASEM Aragdn el 16/09/08.

- Stand Federacion Congreso Neuropediatria dias 18 y 19 de septiembre del 2008 en
Zaragoza, en representaciéon de la Federacion ASEM.

- Reunidn técnico DPZ sobre convocatoria anual en subvenciones correspondiente al
area del Gabinete de Presidencia.

- Elaboracion cartera de servicios publicos y privados: Servirecord, Atencion
Dependencia Rey Ardid, SAD.

OCTUBRE 2008

- Divulgacion desde ASEM ARAGON, notificaciones con informacion de ASEM
ARAGON, servicios que ofrecemos etc.

- Asistencia Charla Ley de Servicios Sociales organizada por COCEMFE Aragdn, con
presencia de representantes politicos: CHA Chesus Bernal, PP Rosa Plantagenet,
PSOE M2 Angeles Ortiz, PAR Maria Herrero, IU Patricia Luquin.

- Asistencia de ASEM ARAGON a la Conferencia “Humanizar la Empresa”. Lugar Feria
de Muestras 11 de octubre de 2008.

- Presentacion proyecto a la Convocatoria 72 Premio Ebrdpolis a las buenas practicas.
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- Convenio de Colaboracién entre Asociacion Aragonesa de Enfermedades
Neuromusculares (ASEM ARAGON) “Proyecto denominado Atencién Sociosanitaria
dirigida a la prevencién de los Enfermos Neuromusculares y familiares para
contribuir en la mejora de su calidad de vida” y la Fundacién La Caixa.

- Participacion de ASEM ARAGON en la Carrera Popular Ibercaja por la Integracion
afio 2008 en el stand de Cocemfe.

- Ponencia de ASEM ARAGON en Jornadas organizadas desde Cocemfe Aragon.
PRIMERAS JORNADAS INTERNAS DE PRESENTACION ENTRE ENTIDADES.

- Publicacion articulo Steinert en el Heraldo de Aragon.

- Presentacién proyecto Convocatoria Obra Social Ibercaja para la continuidad de
VAVI “Vida Auténoma , Vida Independiente”.

- Reunién Junta Directiva ASEM ARAGON.

NOVIEMBRE 2008

- Justificaciones proyectos presentados a las distintas convocatorias (IASS,
Ayuntamiento de Zaragoza, Fundacion Caja Navarra).

- Reuniones con Cocemfe Aragdn y Fadema.

- Incorporacion al equipo de trabajo de ASEM ARAGON de un psicélogo para dar
servicio a nuestros socios.

- Asistencia al XXV Congreso de la Federacidon que se celebra y organiza desde
Barcelona. Presentacién de la Guia de las Enfermedades Neuromusculares:
Informacién y Apoyo a las familias.

- Reunién Junta Directiva ASEM ARAGON.

- Entrevista Paraparesia Espastica en el Programa “Aragon en Abierto” de Aragdon TV.

DICIEMBRE 2008

- Presentacion proyecto a la Convocatoria de Cocemfe para el afio 2009.

- Presentacion de 5 proyectos (Vida Autdnoma, Vida Independiente, Comité de
Expertos, pagina web accesible , y mantenimiento de actividades generales de
ASEM ARAGON) para las distintas convocatorias del Gobierno de Aragén en materia
de Sanidad y de Consumo y del IASS para el afio 2009.

- Reunién Junta Directiva ASEM ARAGON.

- Evaluacion y valoracion de los distintos servicios prestados desde ASEM ARAGON
durante el 2008(Vida Auténoma, Vida Independiente, Fisioterapia infantil etc).

- Previsién de las distintas actividades y servicios para el afio 2009.
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