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ASEM MADRID Y SUS DATOS

- Asociacion Madrilena de Personas con

NOMBRE Y Enfermedades Neuromusculares
CIF

-G83818278

- Sede en Madrid :
- C/Luis I, n°17, 2° Pt, Oficina C3. 28031 Madrid

- Teléfono: 917737205

AMBITO DE
ACTUACION

- Personas con diversidad funcional afectadas por
enfermedades neuromusculares , sus familias,
médicos y voluntarios con ganas de ayudar y orientar
a quien las padece.

COLECTIVO AL
QUE NOS
DIRIGIMOS

NUMERO DE SOCIOS - 572 Asociados a ASEM Madrid (-18 ->2019)




FEDERACIONES DE LAS QUE FORMA PARTE ASEM MADRID

FEDERACION ASEM - Federacion espanola de enfermedades Neuromusculares.

- Federacion espanola de enfermedades raras.

- Cocemfe Madrid




PROYECTOS 2020

PROGRAMA VAVI

Es un servicio de asistentes personales dirigido a personas afectadas por enfermedades
Neuromusculares. El asistente personal se convierte en los pies y en las manos de la persona
afectada y le ayuda a realizar determinadas tareas de la vida cotidiana como asistir al centro de
estudios, pasear, etc.

VAVI siempre ha sido financiado a través del IRPF mediante FEDERACION ASEM. Tras la sentencia
del Tribunal Constitucional de 19 de enero de 2017, ASEM Madrid ha presentado, desde el 2017
hasta la actualidad, a la C.A.M. en la convocatoria del IRPF el proyecto VAVI. Sin resultados
positivos, ya que la C.A.M. no reconoce la continuidad del proyecto. Se han mantenido multitud de
reuniones con la Consejeria correspondiente y empresas , en busqueda de la financiacion
necesaria, sin resultados.

Si no se logra financiacion VAVI desaparecera el 30 de Junio 2021.

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

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




ORGANIGRAMA

GESTION Y ADMINISTRACION
Roberto Fernandez

TRABAJO SOCIAL

Prado Pérez Oramas

FISIOTERAPIA

Maite Manzano
Rodriguez

Tamara Garcia

JUNTA
DIRECTIVA

EQUIPO TECNICO

PSICOLOGIA
Marta Arroyo
Mariela Martinez Ramos

PROYECTO VAVI

Juana Ruiz Escribano

ASESORAMIENTO
MEDICO

Yasmina Pagnon del
Barrio




OBJETIVOS

»Ampliar el nUmero de socios, promocionando la asociacién y consiguiendo la mejora
de la calidad de los servicios.

>Facilitar informacion a las personas afectadas y sus familiares, con el fin de mejorar
su calidad de vida.

»>Sensibilizar a la Administracion sobre la busqueda de tratamientos de curacion.

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

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




SERVICIOS DE ASISTENCIA

SERVICIO DE ATENCION AL PACIENTE - TRABAJO SOCIAL

Este servicio es realizado casi en su totalidad por la trabajadora social, Prado Pérez.

Esta destinado a atender las consultas que lleguen a través del teléfono, el correo electronico o de
forma personal en la sede. También la realizacién de proyectos y presentacion de subvenciones
publicas y privadas.

Desde ASEM Madrid se han atendido aproximadamente unas 500 llamadas y respondido a unos 1600
correos electronicos.

> Servicio de Informacion y Orientacion . Recibidas 640 llamadas, respondido 1500 correos
electrénicos. +18% ->2019

»>Servicio de Trabajo social. 615 consultas. +95 ->2019

»>Servicio de Asesoramiento en ayudas técnicas. 80 consultas (2 presenciales, 22 via teléfono y 56 por
E-mail ). -15 ->2019

»>Servicio de Orientacion juridica. 60 consultas (33 telefénicas y 27 por E-mail ). +10>2019

»>Servicio Pedagogico. 1 visitas a colegios. -3>2019




SERVICIO DE APOYO MEDICO

Este servicio lo presta la Doctora Yasmina Pagnon, colaboradora de Asem Madrid desde hace mucho
tiempo y que también realiza labores de representacion en el ambito médico-sanitario.

Se realiza con cita previa en la sede o mediante atencion telefénica. En 2020 se han atendido 20
pacientes: 5 derivaciones telefénicas y 15 por e-mail (-17 ->2019), los cuales han sido derivados a los
médicos colaboradores con Asem Madrid, especializados en enfermedades neuromusculares.

APQOYO PSICOLOGICO

Es coordinado por la trabajadora social, Prado Pérez, y realizado por dos psicdélogas especializadas en
las necesidades que tengan las personas con una patologia neuromuscular, sus familiares o cuidadores.
Prestan ayuda personalizada a los asociados que lo soliciten y ofrecen soluciones a dudas y angustias

gue puedan surgir a raiz del diagnostico y posterior desarrollo de la enfermedad. Se han atendido en el
2020:

> De 1de Enero a 15 de Marzo: 9 pacientes. 41 sesiones, de las cuales 29 han sido a domicilioy 12 en
local.

> Del 16 Marzo al 30 de Junio: 6 pacientes. 26 sesiones, de las cuales 24 han sido onliney 2 a
domicilio.

> Del 1 deJulio al 31 de Diciembre: 3 pacientes. 45 sesiones a domicilio.




FISIOTERAPIA

El servicio es coordinado por las fisioterapeutas Maite Manzano y Tamara Garcia y es realizado por un total de
aproximadamente 12 fisioterapeutas especializados en patologias neuromusculares. Siete de ellos estan
contratados por Asem Madrid y Cinco son profesionales auténomos. Se ofrece en dos modalidades, en nuestra
sede o en el domicilio del asociado.

Durante el 2020, estos son los datos:

> De 1de Enero a 15 de Marzo: 118 usuarios y 1132 sesiones.
> Del 16 Marzo al 1de Junio: 1 usuario y 19 sesiones.

> Del 1 de Junio al 31 de Diciembre: 96 usuarios y 3072 sesiones.

(-14 usuarios , -4596 sesiones -> 2019)

Este descenso es debido principalmente a los efectos de la pandemia (ERTE y miedo al contagio) y en minimos

casos por el aumento de coste del servicio que se fijo en la reunién del 3/10/2020.
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ACTIVIDADES DE OCIO 2020

Domingo 26 de enero, en el WiZink Center (Antiguo Palacio de los Deportes)
Partido de la Liga ENDESA ACB de Baloncesto. Movistar Estudiantes-Unicaja.
Gracias a la Fundacion Estudiantes.

Sabado 15 de febrero, evento solidario, en el centro C1 CROSSFIT.

Visita 22 de Febrero Madrid de los Austrias. Gracias a la Asociacion de Guias
Oficiales de la Comunidad de Madrid (APIT MADRID), que conmemoraba el dia
Internacional de los guias de turismo.

Actividad Online. EscapeRoom ASEM Madrid. “MISION RESCATE ASEM”

LA LLEGADA







ASEM ante el COVID-19

Ante el inminente riesgo de contagio el 11/03/2020 se toman estas medidas:

» Facilitar el Tele-trabajo para el personal de oficina.

> Medidas de conciliacion y flexibilidad para aquellos trabajadores con hijos en edad

escolar.

> Realizar el servicio de APOYO PSICOLOGICO a través de videoconferencia.
Suspender los tratamientos de FISIOTERAPIA a los menores de 18 afnos y a los mayores

de 65 anos.

> Los usuarios de Fisioterapia mayores de 18 afos y menores de 65 decidiran el continuar

o suspender, durante este periodo, su tratamiento.

> Los fisioterapeutas realizaran seguimiento a todos sus pacientes e informaran de

posibles ejercicios o terapias que puedan ser realizadas por el entorno familiar.
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Tras la declaracion del estado de alarma y el confinamiento estricto. Se adoptan las siguientes

medidas:

» Mantener el Servicio de Apoyo Psicoldgico por videoconferencia.
» SUSPENDER el servicio de Fisioterapia.

» Aplicar un ERTE TOTAL a los trabajadores del servicio de fisioterapia y prescindir

temporalmente de los profesionales colaboradores.

» Aplicar un ERTE PARCIAL a los trabajadores de Administracion y Atencion al asociado (Trabajo
Social). Con TELETRABAJO.

» La coordinadora del servicio de Fisioterapia realizara el seguimiento de TODOS los usuarios del
servicio de fisioterapia, especialmente a los mas vulnerables y con grandes dificultades

respiratorias.
» Reanudacion de tratamientos el 1 de Junio.

» Ante una situacion econdmica MALA, se difunde el video HELPforASEM, para la adquisicion de
EPI”S.

» Se reciben mascarillas quirurgicas del Estado. Se reparten entre los usuarios de fisioterapia y

trabajadores .



> Loteria de Navidad, online.

Venta en Loteria 2019. 9125€
Venta en Loteria 2020. 5250€

> Online. 1664€
> Presencial. 3586€

You([T)
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OTRAS ACTIVIDADES

» Reunion Extraordinaria con los usuarios del Servicio de Fisioterapia, el
3 de octubre de 2020.

> Proyecto de Atencion Fisioterapéutica para familias con escasos
recursos economicos. Con subvenciones para la realizacion de
sesiones de fisioterapia, a varios nifios de la asociacion, a traves de la
Fundacion ADECCO, Fundacion Mutua Madrilefia (FEDER) y Fundacion
Cadete.

» Fundacion QUAES entrega becas a las asociaciones de pacientes
ganadoras, entre ellas ASEM Madrid.




Participacion en eventos:
Asambleas Federacion Asem, Feder y Famma.
XVIII Reunion Anual de la Asociacion Madrilefia de Neurologia.

Participacion en diversas jornadas y cursos sobre Enfermedades
Neuromusculares y discapacidad, captacion de fondos, elaboracion
del duelo...

Participacion en eventos por el dia de las EERR y evento online del
DIA DE LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES.

Acuerdo con RobynGoods, |la primera Tienda Online Solidaria del
mundo.

Trasladamos nuestra sede a un edificio de oficinas situado en la
Calle Luis I n®17 Planta 2° Oficina C3 28031 Madrid, zona Villa de
Vallecas.
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CONVENIOS

Convenio entrela C.A.M.Y ASEM MADRID
Para desarrollar el “PROGRAMA DE APOYO AL PACIENTE CON ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR”
Universidad Complutense de Madrid.
Practicas para un alumno de Trabajo Social.
Fundacidn San José
Fisioterapia Acuatica con precios reducidos para socios de ASEM Madrid.
Clinica CRL y Clinica Logopedia y Mas
Logopedia para asociados de ASEM Madrid.
Psicopraxis
Psicomotricidad para nifilos con ENM.
Centro de Rehabilitacion e Investigacion TO2.
Servicio de Terapia Ocupacional.
100% Accesible y Elea Soluciones
Asesoramiento en adaptacién de vivienda.
Ortoayudas
Asesoramiento y adquisiciéon de Ayudas Técnicas.
Asistalia-Contigo y EDADES
Entidades Ayuda Domiciliaria.
DIKE Abogados , Gonzalez Martin &Asociados y Yolanda de Miguel
Despachos de Abogados
ORTOPRONO
Especialistas y lideres en el mercado ortoprotésico.
IMAGEN en ACCION
Cobertura fotografica de eventos, actividades y proyectos.
Fundacion LLAMADA SOLIDARIA
La Fundacion efectla diversas campafias, con la recogida de aparatos eléctricos y electrénicos donados
voluntariamente .
NEUROHABITAT
Centro especializado en Rehabilitacién Neuroldgica y Fisioterapia




COLABORACIONES

eFederacion ASEM.

eColegio de Psicdlogos de Madrid.

eColegio de Fisioterapeutas de Madrid.

eColegio de Médicos de Madrid.
e Fundacién Isabel Gemio.

eFundacion Ana Carolina Diez Mahou.
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