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PRESENTACIÓN

ASNAEN es una asociación de pacientes, pequeña en tamaño pero muy necesaria para
dar apoyo y voz a un tipo de enfermedades que por su baja prevalencia entre la sociedad, suelen
quedar olvidadas.

Como en  ejercicios  anteriores,  solicitamos  ayuda  a  ANADP,  para  poder  continuar  con
nuestra labor.

Es nuestro propósito para este año 2021 realizar importantes cambios en la asociación:

• aumentar la participación de las personas asociadas en toda la estructura de la
entidad.

• mejorar la organización interna con protocolos que proyecten una imagen positiva.

• Aumentar la financiación privada a través de una campaña de captación de fondos
adaptada a nuestras necesidades.

Necesitamos este año para afrontar los cambios necesarios para relanzar la asociación.

Por todo ello, os pedimos en esta convocatoria que nos deis visibilidad, conocedores de
que competimos junto a las grandes asociaciones con equipos especializados en la presentación
de subvenciones.

Es nuestro deseo mejorar, ¿nos ayudáis?

SECCIÓN 1: VALORACIÓN DE LA ENTIDAD

 1 QUIÉNES SOMOS

La Asociación Navarra de Enfermedades Neuromusculares, o también conocida por sus
siglas como ASNAEN, nace en 2007 con el fin de agrupar a todas las personas afectadas por
estas enfermedades, ya que hasta ese momento no existía ninguna entidad con este fin, siendo
en la actualidad la única que trabaja y apoya técnicamente a personas con esta patología.

Somos  una  asociación  sin  ánimo  de  lucro  de  ámbito  regional  cuyo  objetivo  es  dar
cobertura,  asesoramiento  y  asistencia  personal  a  los  afectados  por  enfermedades
neuromusculares y a sus familiares.

Mendigorria, 12- bajo- 31015 Pamplona

608 774 001 asnaen@hotmail.com

Nº Registro Gº Navarra: 5566
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 1.1 QUÉ ES LA ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR

Para empezar, las enfermedades neuromusculares se definen como un conjunto de más
de 150 enfermedades neurológicas, de naturaleza progresiva. Afecta a todos los músculos del
cuerpo (incluido corazón, diafragma, ojos, sistema digestivo), según la tipología afecta a la unión
neuromuscular (donde se junta el nervio con el músculo), al nervio periférico (en brazos, piernas,
cuello  y  cara)  o  a  la  motoneurona  espinal  (células  nerviosas  que  controlan  la  acción  de  los
músculos). Éstas pueden ser genéticas o adquiridas, es decir, que pueden estar provocadas por
una degeneración hereditaria (distrofia muscular), o por el mal funcionamiento del metabolismo o
intoxicación (ej. por un medicamento).

Cualquiera de las más de 150 enfermedades neurológicas puede aparecer en cualquier
etapa de la vida, tanto en el nacimiento, como en la infancia, adolescencia o en la edad adulta, y
está considerada como una enfermedad minoritaria.

 1.2 ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR Y DISCAPACIDAD

Las  enfermedades  neuromusculares  (ENM)  se  pueden  definir  como  enfermedades  de
naturaleza progresiva, minoritarias y crónicas, es decir, una vez que empiezan a mostrarse los
primeros síntomas, éstos perduran toda la vida.

Estas enfermedades no afectan a la  capacidad intelectual;  sin  embargo,  la  pérdida de
fuerza es una de sus características comunes y principales, que puede ser evidente desde el
nacimiento o aparecer lentamente a cualquier edad.

La persona detecta los síntomas cuando aparecen las primeras dificultades para realizar
acciones  como  subir  las  escaleras,  caminar,  abrir  una  botella,  levantar  objetos…o  también
problemas en el habla, que dificultan la comunicación con otras personas.

En  la  etapa  infantil  sufren  caídas  frecuentes,  tienen  dificultades  para  incorporarse  del
suelo, limitación y lentitud al correr y marcha con balanceo de caderas.

Existen  más  de  150  tipos  de  enfermedades  neuromusculares,  aunque  podríamos
considerar que la evolución de todas ellas es muy similar, difiriendo tan sólo en la limitación y el
grado de afectación.

La mayoría de las ENM tienen un curso evolutivo que se puede dividir en cuatro fases:

• Marcha libre. Es la fase inicial o del diagnóstico.

• Deterioro de la marcha. Disminución progresiva de la fuerza en piernas con un deterioro
rápido de la marcha.

• Fase de silla de ruedas. Cesa definitivamente la deambulación.

• Prolongación de la  vida. La  afectación  respiratoria  aparece  al  avanzar  la  enfermedad.
Existe una gran dificultad para la realización de las actividades de la vida diaria, por lo que
estos pacientes evolucionarán hacia una dependencia total.
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Nos podemos encontrar con una amplia variedad de dificultades en la marcha, personas
que hacen uso de bastones para deambular, personas que necesitan la ayuda de otra persona y
personas que utilizan silla de ruedas.

Este esquema de evolución varía, tanto en la edad de inicio como en el ritmo evolutivo.
Pero debido a su naturaleza provoca que los afectados vean disminuida su capacidad funcional y,
con ello, su autonomía personal para realizar las tareas cotidianas, lo que produce a largo plazo
una dependencia física cada vez mayor de una tercera persona, de adaptaciones o de ayudas
técnicas y, a su vez, limita aspectos de la vida social, laboral, educativa y familiar. No pudiendo
optar en igualdad de condiciones al empleo, educación, ocio…

Muchas  de  las  personas  afectadas  no  podrán  alcanzar  nunca  un  adecuado  nivel  de
independencia para las actividades cotidianas, como vestirse o la higiene personal. Incluso un
cierto nivel de independencia adquirido, puede perderse con la evolución de la enfermedad. La
ausencia  de  marcha  produce  una  falta  de  independencia  para  los  desplazamientos  y  una
incapacidad para autopropulsar una silla de ruedas. Además, la progresividad de la enfermedad
produce  que  la  persona  tenga  que  ir  adaptándose  constantemente  a  los  cambios  físicos  y
personales, proceso que afecta también en la salud emocional y psicológica.

Los  principales  tipos  de  enfermedades  neuromusculares  son:  distrofias  musculares,
atrofias musculares, neuropatías, miopatías, miotonías, miositis, miastenias…

En  definitiva,  se  trata  de  patologías  degenerativas  que  producen  debilidad  muscular
progresiva, falta de movilidad y/o problemas cardiacos y respiratorios, lo que genera, más tarde o
temprano y debido a su evolución, una discapacidad física que afecta a muchos ámbitos de su
vida, tanto a nivel personal como laboral, social y familiar; y, por lo tanto, merman su calidad de
vida.

Por último, añadir que, si bien existen fundadas esperanzas de alcanzar un tratamiento
eficaz, para la gran mayoría de estas enfermedades neuromusculares, por el momento, no existe.

 1.3 OBJETIVOS DE ASNAEN

Los objetivos principales de la entidad y puntos estratégicos transversales en todas las actividades
y acciones llevadas a cabo por ASNAEN son:

• Sensibilizar  a la opinión pública y a las Administraciones acerca de la problemática de
estas enfermedades.

• Facilitar información acerca de estas enfermedades a sus pacientes y familiares.

• Potenciar la información y ayudas para los asociados.

• Actuar en el ámbito de la familia, escuela, formación profesional y relaciones laborales.

• Promocionar la investigación clínica sobre estas dolencias.
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• Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad.

• Promover la prestación de servicios para niños, jóvenes, adultos y tercera edad.

• Favorecer la inclusión en las actividades deportivas, culturales y de ocio y tiempo libre.

• Prestar una asistencia social y sanitaria.

• Trabajar por la eliminación de barreras arquitectónicas.

• Promover la igualdad.

En definitiva, queremos potenciar una atención integral y de calidad a las personas con
enfermedades neuromusculares y sus familias,  realizando y desarrollando diferentes acciones,
actividades y programas a nivel personal, sanitario, social, familiar, laboral y/o académico de forma
coordinada,  entre  los  diferentes  profesionales  de  la  entidad,  en  la  consecución  de  posibles
soluciones para mejorar su calidad de vida.

 2 INFRAESTRUCTURA DE ASNAEN

 2.1 RECURSOS MATERIALES

Sede de ASNAEN/ oficina técnica: instalaciones de COCEMFE en Pamplona

COCEMFE Tudela: posibilidad de utilizar oficinas en caso necesario

Programa de Fisioterapia: Centro de neurorehabilitación CENNER (Pamplona), Cristina Noain
(Barasoain),  DentalBon  (Sangüesa),  Nerea  Pérez  (Peralta),  Markel  Gómez  (Zubiri)  y  Fisio
Clinic (Tudela).

Programa de psicoterapia: centro EMPSANA (Pamplona)

Programa de logopedia: Centro de neurorehabilitación CENNER (Pamplona)

La asociación tiene su sede en las instalaciones que COCEMFE Navarra tiene en la calle 
Mendigorría, nº 12 bajo de Pamplona, local cedido por el Ayuntamiento de Pamplona.

Formamos parte de COCEMFE Navarra, por lo que hacemos uso de las instalaciones en
régimen de cesión y es la federación quien asume los gastos de funcionamiento del local.

Contamos con un despacho propio compartido con la Asociación Navarra contra la Fibrosis
Quística y ACCU Navarra y con una sala de reuniones amplia que puede ser utilizada por todas
las  asociaciones para distintas actividades tales  como asambleas,  reuniones de coordinación,
talleres y charlas organizadas por nuestra entidad.
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 2.1.1 Características de las instalaciones

Se trata de unas instalaciones accesibles de forma universal:

• accesibilidad física, sillas con apoyabrazos, baños accesibles para giro de silla de ruedas y
con la altura adecuada de los diferentes utensilios (jabón, papel para las manos, grifería
con mango largo), office con medidas accesibles a personas usuarias en silla de ruedas (la
altura de la encimera es de 70 cm)

• accesibilidad visual, Existen paredes con contraste con el suelo, luces de alto lumen e
interruptor con luz, además de pegatinas de señalética en escaleras para contraste de
color. De la misma manera, existen medidas para personas ciegas como baliza inteligente
en la puerta, que se conecta a la App Beepcon y localiza el lugar, en este caso la sede de
Cocemfe Navarra.

• accesibilidad auditiva, como bucle magnético, sistema de comunicación para personas que
utilizan audífonos o implantes cocleares

• accesibilidad cognitiva,  cartelería explicativa por fuera y por dentro del  local,  sobre los
espacios del interior de la sede, y cómo desplazarse por el mismo.

 2.1.2 Instalaciones para los Programas asistenciales

 2.1.2.1 Programa de Fisioterapia

El  79% de  las  personas  usuarias  del  Programa de Fisioterapia  lo  hacen en  el
Centro de neurorehabilitación CENNER de Pamplona. Pero también tenemos colaboraciones con
otros centros donde acuden nuestras usuarias: Cristina Noain (Barasoain), DentalBon (Sangüesa),
Nerea Pérez (Peralta), Markel Gómez (Zubiri) y Fisio Clinic (Tudela). Todos ellos garantizan las
medidas de accesibilidad que requieren nuestras personas usuarias.

El Centro de neurorehabilitación CENNER, es un centro que se encuentra en la
planta  baja  de  un  bloque  de  edificios,  totalmente  accesible,  sin  ningún  obstáculo  o  barrera
arquitectónica; además la entrada a estas instalaciones y los distintos despachos y espacios, son
amplios, para el acceso con cualquier tipo de ayuda técnica. En este centro se realiza también el
programa de logopedia.

INFO: https://www.cenner.es/
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 2.1.2.2 Programa de Logopedia

Las sesiones de logopedia se ofrecen en el Centro de neurorehabilitación CENNER
(Pamplona).

 2.1.2.3 Programa de Psicoterapia

Las personas que utilizan el servicio de psicoterapia lo hacen en las instalaciones
del  Centro  EMPSANA,  en  Pamplona.  Se  encuentra  en  planta  baja  y  posee  las  mismas
características en cuanto a accesibilidad se refiere.

+ INFO: https://www.empsanapsicologia.com

Tanto el CENNER como EMPSANA están situados en el mismo barrio de Pamplona con el
fin de evitar largos desplazamientos a los usuarios de ambos programas.

 2.1.3 No sólo en Pamplona

Las personas que por distintas cuestiones no pueden acercarse a ser atendidas en
Pamplona y quieren conocer, formar parte y/o colaborar con la ASNAEN, pueden ser atendidas en
Cocemfe  Tudela,  donde  disponemos  de  las  infraestructuras  necesarias  para  la  atención  e
información en la zona de la Ribera Navarra, cuyo espacio también se encuentra en las mismas
condiciones  de  accesibilidad  que  las  detalladas  anteriormente  para  Pamplona.  Actualmente,
COCEMFE Navarra está realizando gestiones para abrir otro espacio en Estella.

 2.1.4 Adaptación del trabajo por la situación sanitaria provocada por el
COVID-19

Normalmente  la  trabajadora  social  de  ASNAEN,  realiza  sus  funciones  en  el
despacho de Pamplona. Allí se realizan tanto las distintas entrevistas y atención individualizada a
usuarios y nuevas personas socias, como actividades, talleres, charlas. Así mismo se utiliza la
sala de reuniones para reuniones de coordinación, juntas y asambleas de la entidad.

Durante el confinamiento del año 2020, el trabajo pasó a realizarse en formato de
teletrabajo y así hemos continuado hasta el momento. Utilizando las instalaciones para momentos
puntuales.
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 2.2 MEDIOS TÉCNICOS GENERALES Y ESPECÍFICOS

 2.2.1 En la sede de ASNAEN

• despacho propio y amueblado

• zonas de espera y baños totalmente accesibles

• un ordenador, 2 impresoras, 1 fotocopiadora, internet y teléfono, escáner, cámara de fotos,
proyector

• armario con llave, archivadores, material de oficina y material publicitario

• furgoneta adaptada de 9 plazas o 6 sillas de ruedas y 2 plazas, o 4 sillas y 4 plazas

• Algunos  de  estos  recursos  son  de  COCEMFE  Navarra  quien  los  pone  a  nuestra
disposición.

 2.2.1 En CENNER:

• gimnasio provisto de camillas y aparatos para fortalecer el tono muscular (cinta andadora,
bicicleta estática, Wi…)

• sala  donde  se  realizan  las  sesiones  e  igualmente  cuenta  con  los  instrumentos,
herramientas  y  equipo  necesario  para  realizar  los  ejercicios  de  rehabilitación
personalizados

• sala de espera para las personas acompañantes

• despacho,  donde  se  realizan  las  distintas  reuniones  de  coordinación  y  evaluación  del
programa de fisioterapia; así como las sesiones de logopedia.

 2.2.1 En EMPSANA

• sala de espera

• despacho, donde se realizan las sesiones individuales de psicoterapia

• salón grupal, en el que se ejecutan las sesiones grupales o los distintos talleres que se
imparten a lo largo de todo el año.

 2.2.2 Para las actividades de sensibilización

Para  las  actividades  de  sensibilización  y  divulgación  se  cuenta  con  una  mesa
informativa, un roller y artículos para la venta como bolis, camisetas y pelotas anti estrés propios
de la entidad.
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 2.3 RECURSOS HUMANOS

ASNAEN tiene a una única persona contratada en calidad de trabajadora social a
tiempo parcial con una jornada de 14 horas semanales.

2.3.1. Funciones de la trabajadora social

 2.3.1.1 Atención directa

• Primera acogida a las personas afectadas con algún tipo de Enfermedad Neuromuscular
y/o familiares de éstos que se ponen en contacto con ASNAEN. En esta primera acogida
se les informa sobre los objetivos y finalidad de la entidad, actividades y servicios que se
ofrecen,  se  les  facilita  documentación  sobre  la  Enfermedad  Neuromuscular  y  se  les
resuelven las dudas que planteen a nivel sociosanitario.

• Seguimientos y evaluación de casos.

• Derivación a otros profesionales u otros servicios públicos y privados dependiendo del
caso en concreto.

 2.3.1.2 Gestión de la asociación

• Apoyo y orientación a la Junta Directiva

• Trabajo administrativo y redes sociales

• Búsqueda de financiación pública y privada. Gestión de subvenciones y ayudas.

• Elaboración  de  proyectos,  evaluación  y  justificación  de  los  mismos,  preparación  de
memorias de actividades

• Realización, evaluación y actualización de protocolos de la asociación.

2.3.1.3. Otras actuaciones

• Coordinación y seguimiento con la fisioterapeuta, logopeda y/o psicóloga

• Desarrollo de programas de sensibilización, divulgación y difusión de la asociación y de las
enfermedades neuromusculares

• Promoción de la  participación activa de los miembros de la  asociación en la  toma de
decisiones,  así  como  en  la  planificación  y  gestión  de  los  servicios  destinados  a  las
personas con enfermedad neuromuscular

• Formación continua: asistencia a congresos, cursos, seminarios...
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2.3.2. Fisioterapeutas (servicio externalizado)

Son  las  personas  responsables  del  Programa  de  Fisioterapia,  y  quienes  se
encargan de desarrollar un planteamiento de ejercicios y de potenciar en general la actividad física
y motora. Estas técnicas realizan las entrevistas personales necesarias con la persona afectada y
la  familia,  y  entorno  del  mismo,  adecuando  la  intervención  a  la  edad  y  necesidades  que  se
demanden.  Asimismo,  desarrolla  un  itinerario  de  ejercicios  personalizados  con  cada  caso  y
teniendo en cuenta la fase en la que se encuentra la persona en ese momento, su afectación y su
evolución.

Realiza reuniones de evaluación y coordinación con la Trabajadora Social.

2.3.3. Logopeda (servicio externalizado)

Es la persona responsable del  Programa de Logopedia,  y  quien se encarga de
informar, prevenir, evaluar, diagnosticar e intervenir dificultades y/o trastornos de la voz, del habla,
del lenguaje, de la comunicación y de la deglución para facilitar la correcta articulación y fluidez
verbal y, al mismo tiempo, retrasar la atrofia muscular bucofonatoria.

Este profesional se encarga de diseñar el itinerario de ejercicios individualizados,
adecuándolos  a  cada caso y teniendo en cuenta  a  la  persona y la  afectación que presenta;
estableciendo un control  regular que permita adaptar el  tratamiento según la evolución de los
síntomas. Asimismo, realizará reuniones de evaluación y coordinación con la Trabajadora Social.

2.3.4. Psicóloga (servicio externalizado)

Esta profesional gestiona el Programa de Psicoterapia y es quien se encarga de la
planificación,  gestión y desarrollo  de las actividades que se llevan a cabo en este programa,
creando los grupos, material, cursos y grupos de discusión necesarios, teniendo en cuenta las
necesidades tanto de la persona afectada como de la familia. A su vez, será la persona encargada
de  dinamizar  dichos  grupos  o  talleres  y  proporcionará  la  ayuda  necesaria  a  las  personas
afectadas,  que  durante  el  desarrollo  de  las  actividades  del  proyecto  demanden  un  espacio
individual.

Realiza reuniones de evaluación y coordinación con la Trabajadora Social.

2.3.5. Presidenta (voluntaria)

Lleva a cabo la planificación y distribución de las tareas para la realización de las distintas
actividades y se reúne con la Trabajadora Social para acordar fechas, lugar, recursos y contactos
necesarios para llevar a cabo esas actividades; así como cualquier otra cuestión que haya que
tratar. 

Por  otro  lado,  acude  a  las  distintas  reuniones  de  coordinación  y  supervisa  el  buen
funcionamiento de las mismas y realiza un seguimiento de cada programa, con el fin de detectar
nuevas  necesidades  o  posibles  cambios  en  estos  programas  para  adecuarlos  a  las
especificidades de las personas usuarias. Participa en reuniones de trabajo y coordinación en
CERMIN, COCEMFE y Federación ASEM.
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 3 ESTRUCTURA Y ORGANIZACIÓN INTERNA

En  los  Estatutos  de  la  Asociación  Navarra  de  Enfermedades  Neuromusculares
(http://asnaen.es/estatutos-de-asnaen/)  se  indica  que  la  entidad  se  regirá  por  el  sistema  de
autogobierno, estando representado a través de los siguientes órganos de gobierno:

• Asamblea General.

• Junta Directiva.

 3.1 COMISIONES DE TRABAJO

Existen dos grupos de trabajo, por un lado, estaría la parte directiva de la asociación, a
través de la Junta Directiva, y por otro, estaría la parte técnica.

La Junta Directiva se reúne cada tres meses (en caso de tener que tomar una decisión
urgente o por cualquier otro motivo que requiera celeridad se realizará de manera extraordinaria),
para acordar y determinar las actividades, acciones, su planificación, así como la distribución y el
modo de ejecución de las tareas que se van a realizar en ese intervalo de tiempo o de cara a los
próximos meses. Recalcar que la Junta Directiva de la Asociación está integrada por personas
afectadas y familiares y, por tanto, son quienes marcan el camino a seguir.
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Por  otro  lado,  la  Trabajadora  Social  se  reúne  de  manera  individual  con  los  distintos
profesionales para identificar cualquier problema o necesidad, y mantenernos informadas sobre el
estado de salud y estado emocional de las personas afectadas y sus familias.

Se  trata  de  un conjunto  de  acciones  encaminadas  a  identificar,  mitigar  o  hacer  desaparecer
procesos problemáticos, además de realizar reuniones de coordinación y evaluación.

La asociación, representada por la trabajadora social, forma parte de la Comisión Técnica
de  Cocemfe  Navarra,  integrada  por  las/os  trabajadoras/es  sociales  de  cada  una  de  las  18
asociaciones que agrupa la Federación y que se reúnen cada mes para compartir información,
plantear necesidades y solucionar problemas comunes, tanto de los que hacen referencia a los
usuarios/as y socios/as como a las dificultades a las que se enfrentan los profesionales en su día
a día. El objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad física y
orgánica.

Asimismo la Federación ASEM tiene un grupo de trabajo en el que participan profesionales
de todas las entidades y que sirve para compartir información, dudas y poner en marcha nuevos
proyectos e ideas.

Por  otro  lado,  la  Presidenta  de  la  Asociación,  forma  parte  del  grupo  de  trabajo  de
Accesibilidad Universal y Vivienda de Cermin, donde se informa, actualiza, realizan propuestas,
analizan y debaten acerca de estos temas.

Estamos dando pasos para promover la participación de nuestras personas asociadas y
que podamos llegar a formar grupos de trabajo dentro de la propia asociación que sirvan para
empoderar al colectivo con el que trabajamos. Éste es un objetivo de la asociación para 2021.

 3.2 REPRESENTACIÓN  PERSONAS  BENEFICIARIAS  SOCIAS  EN  LAS
COMISIONES

Tal y como se ha señalado en el apartado anterior, todas las personas integrantes de la
Junta  Directiva  son  personas  afectadas  o  familiares,  del  entorno  y  socios/as  de  la  entidad,
personas todas ellas fundamentales para establecer acciones encaminadas a mejorar los distintos
programas o identificar y cubrir nuevas necesidades.

Estas personas conviven día a día con la  enfermedad, y quién mejor para trasladar e
identificar los problemas diarios en todos los ámbitos de la vida, valorar y evaluar la efectividad de
las distintas actividades de la Asociación y mejorar el buen funcionamiento de la entidad.

A  su  vez,  muchas  personas  socias  de  la  entidad,  tanto  personas  afectadas  como
familiares,  forman parte de la  mayoría del  proceso de puesta en marcha y desarrollo  de las
distintas actividades de manera voluntaria  (sobre  todo en las  dirigidas  a toda la  ciudadanía),
además de participar en la evaluación de resultados.

Es  fundamental  su  participación  para  que  la  sociedad  conozca  directamente  las
situaciones personales y reales por las que pasan diariamente las personas con discapacidad
física.
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 3.3 ÁMBITO TERRITORIAL DE INFLUENCIA DE LA ENTIDAD

ASNAEN es una asociación de ámbito regional que nace con el objetivo de dar cobertura a
todas  las  personas  de  la  Comunidad  Foral  de  Navarra  en  materia  de  enfermedades
neuromusculares.

La distribución de nuestra base asociativa por la comunidad es la siguiente:

Como ya  hemos comentado,  la  entidad tiene  su sede  en Pamplona,  donde  realiza  la
mayoría de las acciones, actividades y reuniones. La mayoría de las personas asociadas residen
en la comarca de Pamplona.

 3.3.1 Cómo atendemos a las personas de otras zonas de Navarra

Gracias a nuestra pertenencia a COCEMFE tenemos la posibilidad de atender en
las sedes que tiene en Tudela y Estella.

Por otro lado, acercamos los programas asistenciales a los lugares de residencia de
las personas usuarias. En este momento el programa de fisioterapia se está realizando en 5 zonas
de Navarra.

Para ello, la entidad contacta con el centro de fisioterapia de cada pueblo donde
nace la demanda de la/s persona/s afectada/s y llega a un acuerdo para que esa/s persona/s
puedan recibir las sesiones de fisioterapia en el lugar donde viven. En el caso de que se diera que
en el lugar donde surge la demanda no existe ningún centro que realice ese servicio, se contacta
con el pueblo más cercano al lugar de residencia del usuari@.

Esta descentralización resulta beneficiosa a nivel  personal,  familiar y económico
para las personas usuarias, al tiempo que cumple con el objetivo de desarrollo sostenible (ODS
11)  Comunidades  sostenibles.  11.a  Apoyar  los  vínculos  económicos,  sociales  y  ambientales
positivos  entre  las  zonas  urbanas,  periurbanas  y  rurales  fortaleciendo  la  planificación  del
desarrollo nacional y regional.
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 4 EXPERIENCIA PREVIA EN EL ÁMBITO DE LA DISCAPACIDAD

 4.1 ANTIGÜEDAD DE ASNAEN

ASNAEN nace en 2007 como referente de la atención a personas con ENM, ya que hasta
este momento no existía,  ni  existe en la actualidad ninguna otra asociación o entidad que se
dedique a apoyar y orientar a las personas con ENM y sus familias. De esta manera, se convierte
en  el  único  soporte  representativo,  técnico  e  informativo  que  tienen  las  personas  con  esta
patología.

El fomento del asociacionismo de los pacientes con afecciones neuromusculares que viven
en Navarra es el fundamento principal de la asociación, así como dar a conocer la enfermedad
para trabajar de forma coordinada en la consecución de posibles soluciones y, en consecuencia,
mejorar su calidad de vida.

Para mejorar nuestra atención y ofrecer unos servicios de calidad y de acuerdo a sus
necesidades la Asociación está federada en Cocemfe Navarra como miembro socio, donde forma
parte de la Junta directiva de la misma, como vocal. Trabaja conjuntamente con esta entidad, que
engloba  a  18  asociaciones  de  discapacidad  física  y  orgánica,  con  la  que  interactúa  en  todo
momento compartiendo recursos materiales, infraestructuras y servicios, como el de Programa de
Apoyo de Vida Independiente. Además, se encarga de defender y promocionar las condiciones de
vida de las  personas  con discapacidad orgánica y  física  para  conseguir  una  inclusión  real  y
mejorar  su  bienestar  general  y  el  de  su  familia.  Por  consiguiente,  señalar  que  se  encuentra
integrada  en  CERMIN Navarra,  que  defiende  los  derechos  e  intereses  de  las  personas  con
discapacidad.

Al  mismo  tiempo,  se  trabaja  en  coordinación  con  la  Federación  Nacional  ASEM,  que
integra a todas las asociaciones que trabajan con este tipo de enfermedades neuromusculares de
toda  España,  a  través  de  asambleas  ordinarias  y  extraordinarias,  congresos,  reuniones
informales,  etc.  con  el  objetivo  de  mantenerse  informados  en  todo  momento  de  los  últimos
avances médicos y de mejorar al máximo el bienestar de las personas con ENM.

Con el  nacimiento  de ASNAEN,  se puso en marcha el  Programa de Fisioterapia  para
personas afectadas que lleva 14 años prestando ayuda para mitigar los efectos discapacitantes
que provocan las enfermedades neuromusculares.
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 4.2 PROGRAMAS DIRIGIDOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y SUS 
FAMILIAS

Personas
afectadas

ENM

Acompaña
ntes

Otras
entidades

Población
General

P. Fisioterapia

P. Logopedia

P. Psicoterapia

P. Atención Social

P. Sensibilización y 
difusión

P. Grupo ayuda 
mutua

Todos los programas que desarrolla la asociación pueden ser utilizados por las personas
socias afectadas por ENM, pero tenemos otro grupo importante de asociados/as como son los
familiares  y  acompañantes.  Para  este  grupo  están  abiertos  los  programas  de  psicoterapia,
atención social, sensibilización y difusión, entendiendo que cuando el diagnóstico entra en una
familia afecta a todos los miembros de la misma.

Este año 2021, queremos poner en marcha un nuevo programa denominado "Programa de
ayuda mutua" que irá dirigido a toda nuestra base asociativa (afectadas y acompañantes) y que
abriremos a otras entidades y a la población en general, con el objetivo de externalizar y compartir
servicios en aras de un mejor aprovechamiento de los recursos.
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 5 SOLVENCIA TÉCNICA Y ECONÓMICA

 5.1 FUNDAMENTACIÓN

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de más de 150 patologías de
origen generalmente genético que producen debilidad muscular progresiva y discapacidad.  Se
calcula que a nivel estatal hay unas 60.000 personas y en este momento la asociación cuenta con
64 personas asociadas con enfermedad neuromuscular.

La sanidad pública ofrece sesiones de fisioterapia y logopedia a las personas con
ENM, pero con un número de sesiones anuales limitadas. Se sabe que estas patologías requieren
de tratamientos continuos y mantenidos en el tiempo para retrasar los efectos discapacitantes.

Es desde la sanidad pública, con quien estamos en constante comunicación, desde
donde se derivan a personas recién diagnosticadas a ASNAEN para participar en los distintos
programas.

ASNAEN, aporta un valor añadido al  recibido desde las instituciones públicas al
ofrecer el servicio de atención social a las familias. Esto es especialmente relevante en los casos
en los que el  diagnóstico se produce en la  infancia ya que se deben adaptar sus esfuerzos,
horarios y trabajos a los tiempos que marca el tratamiento y los cuidados que precisa quien tiene
esta enfermedad. Además, se necesita gestionar adecuadamente las emociones que surgen por
ambas partes a lo largo de la enfermedad en el cuidado y desarrollo de la misma. Por lo que la
parte social cobra especial importancia, y refuerza la idea de trabajar también con la familia.

Es por esto que desarrollamos y creamos distintos programas para potenciar  la
capacidad de cada persona y facilitar su inclusión laboral,  académica y social,  así como para
fomentar su participación social, además de promover y mantener su autonomía funcional.

A  su  vez,  durante  todo  el  año  se  está  en  continua  búsqueda  de  recursos
económicos para el mantenimiento de profesionales como la trabajadora social, pero también para
poder ofrecerles distintos servicios personalizados y adecuados a su afectación.

Queremos establecer un equipo estable en el tiempo, que conozca este tipo de
enfermedades, la discapacidad que se deriva de ellas y la forma más beneficiosa de manejarla, y
que constituyan un apoyo profesional sólido y de confianza para las personas con ENM y sus
familiares; ya que hasta ahora, por falta de recursos económicos, el programa de atención social
se hace de manera intermitente.

Buscamos ofrecer una atención integral, personalizada y de referencia para darles
una  mejor  calidad  de  vida  a  las  personas  con  ENM  y  sus  familias,  así  como  fomentar  su
autonomía y conseguir la igualdad de oportunidades en la realización de las actividades básicas
de  su  vida  diaria.  Además,  tratamos  de  dar  respuesta  a  las  necesidades  y  problemas  que
detectemos o que ellos mismos nos trasladen, proporcionándoles información, apoyo y orientación
acerca de los recursos sanitarios, económicos y sociales a los que pueden acceder.
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En  definitiva,  queremos  mejorar,  reforzar  nuestros  programas  y  servicios  para
ofrecer una atención de calidad, dirigida a prevenir la problemática social, relacional, médica y
familiar que padece la persona afectada, así como ofrecerles toda la ayuda necesaria, tanto a la
persona afecta como a la  familia,  para mejorar su bienestar y conseguir  su plena inclusión y
superación de las barreras sociales existentes.

Este proyecto está centrado en mejorar la  calidad de vida de las personas con
enfermedades  neuromusculares  y  sus  familias  a  través  de  herramientas,  apoyo  técnico
multidisciplinar y de actividades, programas, cursos y charlas que la asociación realiza y pone a su
disposición  para  conseguir  su  desarrollo  integral  y  reducir  el  impacto  del  diagnóstico  de  la
enfermedad en todos los ámbitos de la vida.

 5.2 CAPACIDAD PARA PROGRAMAR

 5.2.1 Objetivos

ASNAEN tiene presente en todas sus actuaciones y programas los siguientes objetivos
que marcan el desarrollo y diseño de las intervenciones y de nuevas actividades de la asociación.

 5.2.1.1 Objetivo General del proyecto

• Mejorar  la  calidad de vida y el  bienestar general  tanto de las personas afectadas con
enfermedades neuromusculares como de sus familias.

 5.2.1.1 Objetivos Específicos

• Acoger, informar, asesorar y apoyar a las personas con ENM y sus familias mediante una
atención  individualizada  y  el  desarrollo  de  proyectos  y  programas  para  prevenir  la
problemática médica,  social,  psicológica,  familiar,  relacional  y  educativa  que padece la
persona afectada por una ENM.

• Promover la autonomía y prevenir la dependencia, con el fin de retrasar la progresión de la
enfermedad y mantener su autonomía funcional.

• Sensibilizar  y  concienciar  acerca  de  las  enfermedades  neuromusculares  y  sus
necesidades  y  problemáticas,  mediante  la  realización  de  actividades  dirigidas  a  la
población en general.

 5.2.2 Adecuación entre objetivos y acciones propuestas

Nuestro objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las personas con ENM y
sus familias, ya que estas últimas son objeto de una gran vulnerabilidad, por la realidad que se
vive en el día a día con una persona con una enfermedad neuromuscular. Se necesita gestionar
adecuadamente las emociones, problemas y miedos relacionados con su carácter degenerativo
que surgen por ambas partes, a lo largo de la enfermedad, en el cuidado y desarrollo de la misma.
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Por  eso,  intentamos  cubrir  al  máximo las  necesidades  detectadas  a  través  del
Programa de Atención Social  y Psicología,  dirigidos tanto a las familias como a las personas
afectadas.

También es necesario un equipo multidisciplinar especializado, ya que tiene unas
necesidades específicas, debido a la variedad de enfermedades neuromusculares existentes; por
lo que los Programas de fisioterapia y logopedia son fundamentales para anticipar, detectar las
situaciones de urgencia y reducir las consecuencias funcionales y vitales de la evolución de la
enfermedad  y  permitir  su  desarrollo  a  nivel  social,  personal,  familiar,  sexual,  académico  y/o
laboral.

Es  decir,  ofrecer  un  sistema  de  ayudas  existentes  que  en  coordinación  con  el
Sistema de Salud y otras entidades y/o asociaciones mejoren sus condiciones de vida.

Por otro lado, las actividades de sensibilización y divulgación son importantes para
visibilizar  la  situación  que  genera  este  tipo  de  enfermedades,  así  como  para  aumentar  el
conocimiento y concienciar a la sociedad en general. A través de las actividades divulgativas nos
damos a conocer a la sociedad y podemos realizar una campaña de captación de socios/as. Es
muy importante que todas las personas con enfermedad neuromuscular de Navarra nos conozcan
por si en algún momento deciden contar con nuestra ayuda.

Además, dichas actividades son fundamentales para promover la investigación y
conseguir posibles mejoras terapéuticas y rehabilitadoras, ya que es la única esperanza para este
colectivo.

 5.2.3 Presupuesto de ejecución

ASNAEN es una asociación sin ánimo de lucro que tiene previsto un plan para
obtener  fondos  suficientes  y  asegurar  la  sostenibilidad  de  las  distintas  actividades  en  años
posteriores.

Todas las personas asociadas tanto las afectadas como las acompañantes abonan
una cuota anual de 40 €.

Por otro lado, tenemos un sistema de copago por la utilización de los programas
asistenciales. La asociación subvenciona una parte del gasto y el resto lo aporta la persona que
se beneficia del servicio. Actualmente el dinero que aporta ASNAEN por sesión es el siguiente:

Sesión de
Fisioterapia 

Sesión de
Psicoterapia

Sesión de Logopedia

15,00 € 20,00 € 15,00 €

La atención social y las actividades de sensibilización y divulgación se ofrecen de
forma gratuita a la sociedad en general.
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Para la asociación resulta de vital importancia conseguir los fondos suficientes para
el mantenimiento de la contratación de la trabajadora social.

Esta figura es un apoyo esencial para la estructura organizativa de la asociación, ya
que se trata de la profesional de referencia para las personas afectadas y sus familias y de la
entidad (atención presencial y telefónica, gestión, realización y presentación de proyectos para la
búsqueda de subvenciones, gestiones administrativas, acogida nuevas personas diagnosticadas,
coordinación con entidades…).

Si  contamos  con la  ayuda  de  la  ANADP,  se podrá  contratar  a  esta  profesional
durante todo el año, colaborando con la mejora de la atención y los servicios de la entidad.

Además de los ingresos que consigue ASNAEN a través de su base asociativa, la
entidad presenta proyectos a diferentes convocatorias tanto públicas como privadas. Aportamos el
siguiente gráfico con los datos del año 2020 donde se puede ver de dónde proceden los ingresos
de la asociación.

El  presupuesto  de  la  entidad  centra  su  mayor  importe  en  el  programa  de
fisioterapia, ya que es la necesidad primordial para el colectivo al tratarse del único tratamiento
que existe en la actualidad para potenciar la actividad física y motora y paliar las consecuencias
de las enfermedades neuromusculares a nivel físico.

Respecto  a  los  demás  programas  el  presupuesto  se  estipula  de  acuerdo  a  la
demanda que se produjo el año pasado, más el 2% de aumento que prevemos de usuarios y
usuarias, teniendo en cuenta el coste que supone a la asociación la prestación de estos servicios.

El programa de sensibilización y divulgación es vital para el mantenimiento de la
asociación y la captación de nuevos asociados. En el presupuesto se incluye material divulgativo
para proporcionar a la gente y dar a conocer la actividad (carteles, dípticos, revistas y mochilas de
plástico con el eslogan) y artículos como camisetas, bolis, pelotas antiestrés o guías informativas.
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A continuación facilitamos un gráfico en el  que se puede ver la  distribución de gastos
según los programas.

Pero ninguno de los programas asistenciales que se ofrecen sería posible sin la
cobertura dada por la única profesional de la entidad, siendo la persona de referencia y quien da
soporte no sólo de atención social sino de gestión, comunicación y administración de ASNAEN.
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 5.3 CAPACIDAD PARA EJECUTAR

Para conocer la capacidad de conseguir los objetivos propuestos, así como para
saber la eficacia y los resultados globales obtenidos, se hace una comparativa con los datos del
año pasado, para identificar y mejorar aspectos de la actividad, con la finalidad de optimizar los
resultados y reforzar nuestra atención integral.

Los indicadores y resultados previstos para este año son los siguientes:

Objetivos Indicadores Resultado Esperado Variables de
verificación

O.1Acoger, informar,
asesorar y apoyar a las

personas con ENM y sus
familias.

Nº de nuevas
familias

atendidas.

Nº entrevistas
realizadas.

R.1.1 Incremento en un
4% el número de

socios/as
R. 1.2. Al menos el 70% de

las personas socias
afectadas tienen un

entrevista de
seguimiento

V.1.1 Registro de socios

V.12 Registro de
entrevistas

O.2Promover la
autonomía y prevenir la
dependencia, con el fin

de retrasar la progresión
de la enfermedad y

mantener su
autonomía funcional.

Nº de sesiones
realizadas.

Grado
de

satisfacción.

El 90% de las personas
inscritas en los

programas acuden a las
sesiones programadas.

Obtener un
mínimo de un 8 en una
escala del 1 al 10 en la
valoración del servicio.

V.2.1Ficha asistencia. 

V.2.2Encuesta de
Satisfacción.

O.3Sensibilizar y
concienciar acerca de las

enfermedades
neuromusculares y sus

necesidades y
problemática.

Nº de
actividades
realizadas.

Nº de acciones
de difusión.

R.3 Se  realizan al menos
dos acciones de

sensibilización ante la
población general.

R.3.2 Aumentar en un 50%
la presencia en medios de

comunicación y redes
sociales

V.3.1 Material de
difusión de la

actividad

V.3.2Material gráfico  y
escrito  en los

distintos  medios de
comunicación.
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 5.4 CAPACIDAD PARA EVALUAR PROYECTOS

ASNAEN tiene abiertos diferentes programas y la evaluación de cada uno de ellos
se  realiza  de  forma  independiente,  si  bien  en  la  Memoria  Final  de  la  Entidad  se  realizan
conclusiones que los engloban.

Por ello, vamos a exponer la evaluación de cada programa de forma diferenciada:

 5.4.1 Evaluación de Proyectos de ASNAEN

 5.4.1.1 Gestión de la entidad

La  calidad  en  la  gestión  de  la  entidad  está  en  contínua  evaluación  mediante
diferentes indicadores:

• Nº de altas y bajas en la asociación

• Mantenimiento de la plantilla de trabajo

• Mantenimiento del presupuesto

• Grado de satisfacción de las personas trabajadoras y voluntarias de la entidad

• Las variables de verificación serán:

• Memorias anuales

• Informes de cada actividad

• Asamblea anual de personas socias

• Balance anual de ingresos y gastos

• Balance de proyectos presentado y aprobados/ no aprobados

 5.4.1.2 Programa de Atención Social

Cada año nos proponemos unos objetivos de mejora del programa y en función de ellos
analizamos los resultados y proponemos cambios para el siguiente año.

Una parte fundamental de la obtención de los resultados son las encuestas de satisfacción
que enviamos a toda la base asociativa. Estos resultados son completados en las entrevistas con
las personas socias, facilitando la recogida de todas las opiniones.

Adjuntamos los enlaces de los últimos formularios enviados:
Diagnóstico Entidad. Personas afectadas
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Diagnóstico Entidad- Personas Acompañantes

En  el  apartado  "Fomento  Asociacionismo-  Actuaciones  Básicas"  explicamos  más
extensamente los objetivos e indicadores de este programa.

 5.4.1.3 Programa de Sensibilización y difusión

Las actividades de sensibilización y difusión se evalúan teniendo en cuenta el éxito
en el desarrollo de la actividad, el número de asistentes, así como la repercusión que ha tenido en
los distintos medios de comunicación, con publicaciones relacionadas con nuestra actividad.

 5.4.1.4 Programa de Fisioterapia

El programa de fisioterapia es el más antiguo que tiene la asociación y por ello los
protocolos están muy detallados, aún así mantenemos el deseo de mejora contínua y por ello
vamos adoptando diferentes medidas.

Los indicadores para la obtención de resultados los obtenemos por diferentes medios:

• Reuniones con fisioterapeutas

• Registro de sesiones de fisioterapia

• Encuesta de satisfacción de personas usuarias.

Adjuntamos enlace: Satisfacción P. Fisioterapia

En  la  modalidad  de  la  subvención  "Programas"  expondremos  más  extensamente  los
objetivos e indicadores de este programa.

 5.4.1.5 Programa de Psicoterapia

El programa de psicoterapia está siendo adaptado en los últimos años, debido por
un lado al cambio de la profesional que lo lidera y por otro al deseo por parte de la entidad, de
llegar al mayor número de personas posibles. Por ello distinguiremos entre las actividades que ya
se venían haciendo y la innovación de este año.

 5.4.1.5.1 Sesiones individuales de psicoterapia.

• Reuniones con psicóloga

• Registro de sesiones de psicoterapia

 5.4.1.5.2 Talleres de gestión emocional

22

https://forms.gle/2yxJAoL6uJQapZhh6
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSexLR4WPiuISylxwv1hU8QUqMTYlXpOdOp94jg8QyCMy_jV-Q/viewform?usp=sf_link


• Reuniones con psicóloga

• Encuesta de satisfacción de personas usuarias.

• Adjuntamos enlace: Cuestionario de satisfacción "Taller Gestión Emocional"

 5.4.1.5.3 Grupos de ayuda Mutua. Innovación

Es la primera vez que ponemos en marcha esta actividad por lo que la evaluación
va ser más exhaustiva, realizando por un lado la evaluación del proceso y por otro una evaluación
de  resultados.  Toda  la  información  sobre  esta  evaluación  se  puede  ver  en  la  modalidad
"Programas" de esta subvención.

 5.4.1.6 Programa de Logopedia

• Reuniones con logopeda

• Registro de sesiones de logopedia

 5.4.2 Repercusión social

Somos conscientes de que en los últimos años ha habido un cambio de tendencia
en  el  mundo  de  la  filantropía  y  las  asociaciones  nos  tenemos  que  adaptar,  ser  capaces  de
centrarnos  en  los  resultados  y  demostrar  a  nuestros  potenciales  benefactores  (públicos  y
privados) que han contribuido a cambios positivos y sostenibles en beneficio de la sociedad.

En este sentido, este año nos proponemos ciertas mejoras para avanzar en esta
tendencia:

• Conseguir los distintivos de Mecenazgo Social y Entidad de Utilidad Pública

• Avanzar en la creación de protocolos internos para sistematizar la recogida de información

• Crecer en la presencia en redes sociales

También  seguimos  apostando  por  los  canales  más  tradicionales,  el  tratamiento
directo  "persona-  persona".  Para  ello  en  las  distintas  actividades  que  realizamos,  colocamos
mesas  informativas  donde  facilitamos  folletos,  dípticos,  revistas...  con  información  acerca  de
nuestra entidad, patología y programas.

Por otro lado en Cocemfe Navarra contamos con el  área de comunicación,  que
hace llegar nuestras acciones a los distintos medios escritos y audiovisuales de la comunidad
foral;  así como a otras asociaciones y organizaciones de la discapacidad a través del boletín
semanal  que refleja,  tanto las noticias  como las  reuniones y actividades destacadas de cada
asociación.
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Además, contamos con nuestra propia web (www.asnaen.es) donde las personas
que quieran conocer más de la enfermedad, servicios y las distintas formas de contactar con
nosotros,  puedan  localizarlo  en  este  espacio.  A  su  vez,  nos  unimos  a  Facebook
(@ASNAENavarra)  e Instagram (  @asnaenasociacion) como herramienta para llegar al  mayor
número de personas posible de manera más rápida y hacerles partícipes de nuestra problemática.

 5.4.3 Participación y satisfacción de las personas beneficiarias

La  Junta  Directiva  es  quien  marca las  directrices  y  la  dirección  de  los  planes,
programas, estrategias y funcionamiento de la asociación. Recordemos que las personas que la
integran  son  afectad@s y  familiares/entorno.  Este  órgano,  junto  a  la  Trabajadora  Social,  son
quienes estudian las aportaciones y/o cualquier otra cuestión, para su modificación y/o aplicación.

La trabajadora social es importante, puesto que es la persona que realiza un primer
acercamiento a las necesidades y problemas presentes, tanto en las personas como en la familia,
y su posterior derivación a los programas que se consideren necesarios para mejorar su calidad
de vida.

Se convierte en una fuente de información, ya que representa el punto de referencia
e información; y su valoración general en relación a la satisfacción, necesidades y participación de
los y las usuarias atendidas es fundamental.

Añadir  que,  en  todo  momento,  fomentamos  la  toma  de  decisiones  de  manera
autónoma  y  promovemos  la  participación  activa  de  las  propias  personas  beneficiarias  en  el
diseño, planificación y mejora de los programas.

De  manera  conjunta  se  evalúan  y  valoran  los  programas  y  las  encuestas  de
satisfacción, ya que, en éstas, las personas beneficiarias de los programas y las personas socias,
pueden exponer de manera anónima sus opiniones o ideas, y así definir, en base a eso, las áreas
de mejora; así como conocer el grado de satisfacción respecto a distintos aspectos del servicio
para modificar o mantenerlo con la misma estructura, intervención, metodología…

24



SECCIÓN 2: PROYECTO TÉCNICO DE LA ENTIDAD

 1 SOCIOS Y SOCIAS DE LA ENTIDAD

La entidad está formada tanto por niñ@s como por personas jóvenes y adultas, ya que son
enfermedades que pueden aparecer en cualquier etapa de la vida, pero más del 50% aparecen
durante la infancia,

Por eso, este proyecto incluye tanto a niñas y niños como a mujeres y hombres que tienen
una discapacidad física derivada de una de las distintas enfermedades neuromusculares.

En el momento de entregar este proyecto, el total de personas socias afectadas de pleno
derecho y al corriente de pago de sus cuotas, son las indicadas en la primera columna de la tabla
que se adjunta a continuación, quienes pagan de cuota anual 40 €/año.

ASNAEN tiene diferentes programas que incluimos dentro "Fomento del Asociacionismo",
para cada uno de ellos vamos a detallar unos objetivos, actividades y evaluación.
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hombres mujeres total

Afectados 34 30 64

Acompañantes 15 24 39

Total 49 54 103



 2 GESTIÓN DE LA  ASOCIACIÓN

La gestión de la asociación es realizada por la trabajadora social  de la entidad con el
apoyo puntual de la presidenta y abarca diferentes acciones:

• Solicitud de subvenciones y premios y su justificación

• Realización de memorias para la entidad

• Gestiones administrativas: gestiones requeridas por los organismos públicos, modificación

estatutos y Junta Directiva, cambio domicilio social,  digitalización de base datos de los

socios, artículo para la revista de Cocemfe y de ASEM.

• Asistencia técnica a la  Junta:  preparación de Asamblea de socios y  Juntas,  asistencia

reuniones administrativas y de distinta índole…

• Participación en el grupo técnico de trabajadores sociales de la Federación ASEM.

Para este año, hemos realizado algunas propuestas de mejora para cumplir los siguientes
objetivos.

 2.1 OBJETIVOS

• Mejorar la imagen de la asociación de cara a entidades financiadoras

• Reducir el tiempo invertido en tareas administrativas sistematizables

• Incrementar el número de personas voluntarias colaborando en la entidad

 2.2 ACTIVIDADES

• Redacción de protocolos de funcionamiento interno: Código Ético de la Entidad, Plan de
voluntariado...

• Solicitud de los distintivos de Mecenazgo Social y Entidad de Utilidad Pública

• Creación de protocolos internos para sistematizar la recogida de información
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 2.3 EVALUACIÓN

Objetivos Indicadores Resultado Esperado Variables de
verificación

O.1 Mejorar la imagen
de la asociación de

cara a entidades
financiadoras

I. 1 Nº protocolos
aprobados por la

entidad

I.2 Puntos
obtenidos en las

valoraciones de la
entidad en las

diferentes
convocatorias

R.1.1 Al menos se han
aprobado 2
protocolos.

R. 1..2 Se aumenta la
valoración de la

entidad en el 50% de
las subvenciones

presentadas en 2022.

V.1.1.1  Actas de Junta

V.1 .2.1 Resolusción de
convocatorias

O.2 Reducir el tiempo
invertido en tareas

administrativas
sistematizables

I. 1 Nº de
protocolos de

funcionamiento
interno aprobado

I. 2 Grado
de satisfacción

de la trabajadora

R. 2.1  Al menos se
han aprobado 2

protocolos

R. 2.2 Obtener un
mínimo de un 8 en

una escala del 1 al 10
en la valoración del
o b j et i v o  a  f i n a l

d e  2 0 2 1 .

V.2.1.1 Actas de Junta

V.2.2.1 Evaluación del
objetivo.

O.3 Incrementar el
número de personas

voluntarias
colaborando en la

entidad

I. 1 Nº de personas
en el registro de
voluntarioas/as

R.3.1 Se aumenta en
un 40% el número de
personas voluntarias.

V.3.1.1 Registro de
personas voluntarias
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 3 PROGRAMA DE ATENCIÓN SOCIAL

El Programa de Atención social está desarrollado en su conjunto por la trabajadora social
de ASNAEN y supone un conjunto de actuaciones dirigidas a dar a conocer a los ciudadanos que
padecen una Enfermedad Neuromuscular y/o familias, sus derechos, los recursos existentes, los
procedimientos a seguir y las alternativas disponibles ante una necesidad social determinada.

 3.1 OBJETIVOS

• Ofrecer y facilitar información sobre la asociación, y sus servicios; así como las diferentes
Enfermedades Neuromusculares.

• Apoyo psicosocial, orientación, y asesoramiento.

• Proporcionar atención social

• Favorecer la inclusión y participación social de las personas con ENM para mejorar su
autonomía y capacidades.

• Ayudar, informar, orientar y guiar a las personas afectadas por una ENM y a los familiares
en la búsqueda y utilización de recursos a su alcance para llevar una vida plena.

 3.2 ACTIVIDADES

 3.2.1 Acogida de nuevas personas socias

Se trata de de los procedimientos más importantes de la asociación, ya que es el
primer contacto que tenemos con la persona y es la trabajadora social la primera profesional en
recibirles.

Cómo nos conocen:

• derivación del profesional médico especializado del sistema navarro de salud

• derivación de la federación territorial COCEMFE y de la federación estatal ASEM

• derivación del centro de neurorrehabilitación CENNER

• rastreo de nuestro contacto en RRSS y medios de comunicación

• actividades de divulgación y sensibilización organizadas por ASNAEN

En esta primera entrevista de acogida,  se trata de realizar un primer contacto con las
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personas recién diagnosticadas y conocer el tipo de enfermedad neuromuscular diagnosticada,
situación médica, social, familiar y laboral en ese momento, evolución, grado de discapacidad o
dependencia, apoyos sociales…… con el fin de identificar necesidades y problemas y derivarlos a
los diferentes servicios o profesionales, tanto de la entidad como de cualquier otro organismo, si
fuera necesario.  Asi mismo, durante esta primera entrevista se responde a cualquier  cuestión
planteada y se les informa acerca de las distintas actividades, los servicios que se prestan y sus
objetivos y se responde a cualquier cuestión planteada.

Durante esta acogida, se recogen los datos personales y de contacto para añadir en el
registro de personas socias y actualizar cualquier información o  hacerles saber la actividad que
más se adecúa con su estado de salud y en la que pueden participar.

 3.2.2 Información, orientación y seguimiento

Desde la llegada de una persona a la asociación y a lo largo de todo el proceso
dentro  de  la  asociación,  se  les  ofrece  información  y  orientación  sobre  todos  los  temas  que
demanden o que desde la entidad entendamos que puedan resultarles de utilidad.

Las consultas más habituales, las que se refieren a:

• Programas de la entidad: fisioterapia, logopedia, psicoterapia...

• Ayudas para la adaptación de la vivienda y vehículos, ayudas para el transporte.

• Ayuda  Públicas  y/o  prestaciones  económicas.  Requisitos  y  derivación  al  organismo
competente.

• Ayudas para el cuidado de personas dependientes.

• Ayudas Técnicas

• Certificado de Discapacidad: Papeles necesarios, solicitud o reclamaciones.

El proceso brevemente señalado es el siguiente:

• Recepción  de  la  demanda,  bien  sea  por  derivación  del  Servicio  Navarra  de  Salud  o
contacto directo, vía telefónica o por correo electrónico.

• Acogida

• Recogida de datos médicos, sociales, laborales, familiares…

• Primera valoración caso

• Información básica de recursos para las ENM y orientación

29



• Información y derivación a recursos propios de la entidad y/o cualquier otro organismo

• Información y  orientación sobre  las  ayudas  y/o  recursos a  los  que pueden acceder  o
tramitar.

 3.2.3 Planificación y evaluación

La trabajadora social es la encargada de planificar, diseñar, elaborar y gestionar
distintos proyectos dirigidos a mejorar las condiciones de vida de las personas con enfermedades
neuromusculares y sus familias, lo que nos permite resolver sus problemas sociales, individuales,
familiares, laborales o académicos. Éstos ayudan a mejorar y reforzar su autonomía, a fortalecer
sus capacidades, y se presentan tanto en instituciones privadas como públicas.

Por  otro  lado,  realiza  la  memoria  anual  donde  se  detallan  las  intervenciones,
actualiza datos, describe y desglosa el número de actuaciones y/o actividades realizadas desde
cada  servicio  ese  año,  número  de  subvenciones  concedidas…,  así  como  también  elabora
documentos o informes que se requieren.

 3.3 EVALUACIÓN

Objetivos Indicadores Resultado Esperado Variables de
verificación

O. 1. Ofrecer y facilitar
información sobre la

asociación, y sus servicios;
así como las diferentes

Enfermedades
Neuromusculares.

I. 1 Nº de
personas atendidas

I.2 Nº de altas y
bajas

R.1.1 Se realiza al
menos 1 entrevista
con el 60 % de las
personas socias

afectadas.

R. 2..1 Al menos se
asocian 4 personas en

2021.

V.1.1.1  Registro de sesiones

V.1 .1.2 Memoria anual del
Programa

V.2.1.1  Registro de
personas socias

30



 4 SENSIBILIZACIÓN

Las enfermedades neuromusculares se encuentran dentro del grupo de las denominadas
enfermedades minoritarias, ya que afectan a un porcentaje bajo de la población, convirtiéndose,
en  general,  en  una  patología  desconocida  para  la  población.  Por  ello  las  actividades  de
sensibilización y divulgación cobran especial relevancia.

Todas las actividades que se realizan en este bloque están dirigidas no solo a las personas
afectadas y su familia o entorno, sino también a toda la población en general que quiera conocer
nuestra entidad, servicios y/o problemática. Asimismo, están indicadas para cualquier persona que
quiera colaborar o pasar una jornada de disfrute y solidaridad.

La  trabajadora  social  es  la  personas  que  coordina  la  organización  de  las  distintas
actividades que se realizan de visibilización y participa en ellas, así como en los distintos talleres,
charlas, cursos de formación y mesas informativas. Se ocupa de la divulgación y el fomento de la
participación de las personas asociadas en el desarrollo y ejecución de estas actividades, para
favorecer,  de  esta manera,  la  cohesión y el  intercambio  de experiencias  con otras familias  o
personas con enfermedades neuromusculares que están pasando por la misma situación.

 4.1 OBJETIVOS

• Dar  a  conocer  nuestra  enfermedad  y  hacer  partícipe  a  toda  la  ciudadanía  de  la
problemática de nuestra patología.

• Favorecer la unión de las personas afectadas y sus familias, fomentando su participación
en la organización y desarrollo de la actividad

• Crear un espacio de intercambio de vivencias personales, información y experiencias que
creen un ambiente de cercanía y comprensión.

Objetivos de mejora para 2021

• Potenciar el sentimiento de pertenencia a ASNAEN

• Aumentar la visibilidad de la asociación ante la sociedad navarra
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 4.2 ACTIVIDADES

 4.2.1 Día Nacional De Las Enfermedades Neuromusculares

El 15 de noviembre es el Día Nacional de la Enfermedades Neuromusculares y
cada año ASNAEN lo celebra con una jornada en la que se incluyen: actividades infantiles, mesas
informativas y música

El  día Nacional  es clave para visibilizar  las necesidades específicas de nuestro
colectivo  y  concienciar  a  la  población  para  que,  entre  todos,  consigamos  una  sociedad  más
inclusiva, donde una enfermedad neuromuscular no sea un obstáculo en el desarrollo social de la
persona. Por esto mismo, se trata de una actividad muy importante para que se conozca qué es
una enfermedad neuromuscular y la problemática que conlleva en la vida diaria. Al mismo tiempo,
esta actividad sirve para la captación de nuevas personas socias.

En el año 2021, queremos organizar esta actividad fuera de Pamplona para dar a
conocer a la asociación en otros puntos de la geografía navarra.

 4.2.2 Taller sobre gestión emocional y salud

Todos los años se celebra una charla y/o taller sobre temas que les interesan a las
personas  asociadas,  sobre  gestión  emocional  y  salud.  Este  taller  puede ser  impartido  por  la
psicóloga, la fisioterapeuta, o algún médico relacionado con las enfermedades neuromusculares.

Este taller está dirigido tanto para las personas afectadas y familiares, así como
para toda la ciudadanía y se lleva a cabo durante la semana del Día Nacional.

A lo largo del año, pueden surgir nuevas actividades en colaboración con otras entidades,
como el Día de Cocemfe o el Día Internacional de las Personas con Discapacidad...

 4.2.3 Presencia en redes sociales y medios de comunicación

Como ya hemos comentado en el apartado "Repercusión social" contamos con nuestra
propia web (www.asnaen.es) donde las personas que quieran conocer más de la enfermedad,
servicios y las distintas formas de contactar con nosotros, puedan localizarlo en este espacio. A su
vez,  nos  unimos  a  Facebook  (@ASNAENavarra)  e  Instagram  (  @asnaenasociacion)  como
herramienta para llegar al mayor número de personas posible de manera más rápida y hacerles
partícipes de nuestra problemática.

Por otro lado destacar que, gracias y al trabajo en red ASNAEN cuenta con el Servicio de
comunicación  de  COCEMFE,  que  nos  permite  que  nuestras  actividades,  reivindicaciones  y/o
acciones lleguen al resto de grupos sociales, políticos, públicos y ciudadanos a través de:
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• Notas de prensa, relación con los medios, envío de convocatorias, semanarios y revistas
especializadas, artículos de opinión.

• Presentación de jornadas, conferencias y asesoramiento.

• Distribución y seguimiento de la información.

• Gestión de entrevistas con medios de comunicación (prensa, radio, televisión).

• Contacto continuo con los medios de comunicación.

• Asesoramiento en comunicación y publicación.

 4.3 EVALUACIÓN

Objetivos Indicadores Resultado Esperado Variables de
verificación

O.1 Dar a conocer
nuestra enfermedad
y hacer partícipe a
toda la ciudadanía 

I. 1 Nº de actividades
de sensibilización

realizadas

R.1.1 Se realiza al
menos una actividad 

V.1.1.1  Memoria técnica de ASNAEN

O.2 Crear un espacio
de intercambio de

experiencias 

I. 1 Nº de actividades
de fomento de

pertenencia
realizadas

R.2.1 Se realiza al
menos una actividad

que fomente la
pertenencia

V.2.1.1 Memoria técnica de
ASNAEN

O. 3 Potenciar el
sentimiento de
pertenencia a

ASNAEN

I. 3.1. Grado de
satisfacción de las

personas asociadas

R. 3.1 Se obtiene un
mínimo de 7/10 en

el punto de
pertenencia de la

encuesta de
satisfacción anual

V. 3.1.1. Encuesta de satisfacción
anual
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O. 5 Aumentar la
visibilidad de la

asociación ante la
sociedad navarra

I. 5.1 Nº de
publicaciones en
Redes Sociales

I. 5.2 Nº de
apariciones en

medios de
comunicación

R. 5.1 Publicamos al
menos 1 noticia
propia la mes.

R. 5.2 Aparece
ASNAEN al menos 4
veces en los medios

regionales. 

V. 5.1.1 Registro de publicaciones
en RRSS

V. 5.2.1 Medios de comunicación

 5 COORDINACIÓN DE ENTIDADES Y/O ASOCIACIONES

Como se ha comentado en el apartado “Comisiones de trabajo”, Asnaen es miembro socio
de Cocemfe Navarra y se encuentra Federada en ASEM (federación Española de Enfermedades
Neuromusculares). De esta manera la trabajadora social, en representación de esta entidad, está
incluida  en  la  Comisión  técnica;  grupo  de  trabajo  que  comparte  percepciones  y  experiencias
acerca de las necesidades y problemas de las personas con discapacidad, al igual que unifica
actividades y/o programas para mejorar la atención.

De la  misma manera,  para  las  actividades  de  sensibilización  nos coordinamos  con  el
Servicio de Comunicación de COCEMFE Navarra para llegar al máximo de personas posibles;
además de ayudarnos en la realización del cartel y asesoramiento a la hora de publicitar en los
diferentes medios de Comunicación, así como a su visualización en el Boletín Semanal que la
Federación realiza, y que, de esta manera, pueda llegar la información a otras asociaciones que
quieran acudir a dichas actividades.

Además, al pertenecer a Cocemfe Navarra, forma parte también del CERMIN autonómico,
donde  se  participa  bien  sea  en  la  toma  de  decisiones,  o  con  reuniones,  comisiones  y/o
participación  y  colaboración  en  actividades  de  reivindicación,  concienciación,  o  exposición  de
problemas y necesidades comunes tanto de las personas afectadas como de sus familias.
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 6 PROGRAMA DE FISIOTERAPIA

El programa de fisioterapia se lleva realizando desde la creación de la Asociación en 2007 
y se trata de un servicio fundamental para potenciar la actividad física y motora y mejorar la 
autonomía personal de las personas con una ENM. 

Es aconsejable que la persona diagnosticada comience la rehabilitación con fisioterapia lo 
lo antes posible para evitar la pérdida de funcionalidad y de calidad de vida.

 6.1 OBJETIVOS
• Promover la autonomía personal de las personas afectadas, mediante el mantenimiento de

su estado físico y la potenciación de sus zonas menos afectadas.

• Mejorar la calidad de vida de las personas con ENM.

• Retrasar la pérdida de fuerza y mantener el tono muscular

• Mejorar la función respiratoria

• Prevenir la aparición de contracturas musculares y deformidades en las articulaciones

• Prolongar la deambulación el máximo tiempo posible

 6.2 DESCRIPCIÓN DEL PROGRAMA Y ACTIVIDADES

Consiste en la realización de sesiones individuales de fisioterapia de mantenimiento de 50 
minutos de duración, llevadas a cabo por una persona especializada en enfermedades 
neuromusculares.

El contenido básico de las sesiones consiste en una serie de ejercicios de potenciación del 
tono muscular y mantenimiento de la fuerza de la musculatura, movilizaciones de miembros 
inferiores y superiores, masajes descontracturantes, estiramientos de las zonas más agarrotadas.

El número de sesiones se establece en uno por semana como máximo y es la profesional 
quien diseña un itinerario de ejercicios personalizados, dependiendo de las limitaciones y 
afectación de la persona y atendiendo a las necesidades de la misma.

Igualmente, y teniendo en cuenta las características de cada una, en este caso de las 
personas con mayor afectación, se utiliza la terapia pasiva para corregir malas posturas y/ o 
distintas lesiones con corrientes o ultrasonidos. La última parte de la sesión se dedica a la 
ejercitación muscular de forma autónoma, a través del uso de distintos aparatos como la bicicleta 
estática, cinta andadora, Wi, que están enfocados a mejorar la alineación corporal, prevenir caídas
y controlar el equilibrio.

Según el Consejo General de Colegios de Fisioterapeutas de España el tratamiento 
fisioterapéutico es un elemento fundamental para aumentar al máximo la capacidad funcional y 
minimizar las complicaciones derivadas de las enfermedades neuromusculares. Pues no solo 
ayuda a nivel físico, sino también a nivel emocional porque la fisioterapia en las personas con 
discapacidad física contribuye a mejorar sus niveles de salud ayudando a su inserción social, 
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laboral, académico y familiar, además de potenciar su autoestima.

Es un tratamiento fundamental para facilitar, por un lado, las tareas de la vida diaria de las 
personas con enfermedades neuromusculares, tales como bañarse, comer, cocinar, jugar, 
vestirse.... potenciando así su autonomía; pero también es básico para fomentar su desarrollo 
personal, familiar, social, académico o laboral mejorando su estado anímico, y, en consecuencia, 
el de su entorno.

En definitiva, este tratamiento aunque es sintomático, se demuestra eficaz para ayudar a 
paliar las consecuencias de las enfermedades neuromusculares; por ello, se ha de realizar de 
manera continuada para retrasar las complicaciones derivadas de la enfermedad.

 6.3 EVALUACIÓN

Objetivos Indicadores Resultado Esperado Variables de
verificación

O.1Promover la
autonomía y prevenir la

dependencia.

I. 1. Nº de
sesiones

realizadas.

I. 2. Grado
de satisfacción.

R. 1. El 90% de las
personas inscritas en
los programas acuden

a las sesiones
programadas.

R. 2 Obtener un
mínimo de un 8 en

una escala del 1 al 10
en la valoración del

servicio.

V. 1.1. Ficha asistencia. 

V.2.2Encuesta de
Satisfacción.

O.2 Retrasar la pérdida
de fuerza y mantener el

tono muscular

I. 1  Variables
medidas por

fisioterapeutas

R.2.1 El 75 % de las
personas asistentes

retrasan la pérdida de
fuerza

V.2.1.1 Fichas de seguimiento de
fisioterapeutas.

V. Evaluación anual con
fisioterapeutas
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 7 PROGRAMA DE PSICOTERAPIA

 7.1 OBJETIVO
• Mejorar la estabilidad emocional y calidad de vida de las personas afectadas por 

enfermedades neuromusculares y sus familias

 7.2 DESCRIPCIÓN DEL PROGRAMA 
Ante las necesidades y problemas que se van  planteando  en el día a día, vemos como  el

diagnóstico y padecimiento de una ENM (enfermedad neuromuscular) es una situación que se 
escapa a los límites de la cotidianidad. Al margen de todos los síntomas físicos provocados 
directamente por la patología, la persona afectada se ve envuelta en una espiral de sentimientos, 
sensaciones y emociones difíciles de explicar y en muchas ocasiones, de resolución complicada. 
Los afectados/as son conscientes de su nueva situación, ya que la pérdida progresiva de fuerza, 
unida a los estados anímicos carenciales que ésta provoca, les limita mucho su actividad tanto a 
nivel personal como social. 

En la mayoría de las ocasiones, estas personas se ven apartadas de la dinámica social 
que incluye tanto el ámbito de las relaciones sociales como el del mercado laboral y experimentan 
una serie de emociones y sentimientos que van de la tristeza a la rabia, pasando por angustia, 
frustración, culpa y estrés.

Es por ello, que la adopción de diferentes estrategias de ajuste de situaciones estresantes 
permite preservar su vida emocional, económica y social. La primera tarea es ayudarles a manejar
sus sentimientos de la forma más constructiva posible. Cuando antes asuma la persona el 
diagnóstico de la enfermedad y sus características, antes podrá reducir el nivel de tensión y tener 
el control de su situación.

Este programa es imprescindible por la necesidad de dinamizar la asociación, de crear 
actividades que impulsen espacios comunes, que fomenten el asociacionismo y creen una 
conciencia de grupo. Se trabajan diferentes temas para alcanzar la comunicación entre los 
afectados/as y conseguir soluciones a los problemas que se vayan planteando. Creemos que, de 
esta manera, podemos mejorar nuestra interactuación  con  los socios/as y ofrecerles las ayudas 
técnicas necesarias para que adquieran la mayor autonomía personal posible. Para ello, este 
programa fomenta que participen en una vida social en igualdad de condiciones.

Se ofrece la posibilidad de recibir sesiones tanto grupales como sesiones de psicología 
individual, a toda aquella persona que lo necesite.

 7.3 ACCIONES

 7.3.1 Talleres de Gestión Emocional
Estos cursos permiten a la persona afectada adquirir un mejor nivel de Autoconocimiento 

personal, que le facilitará la modificación de aquellas emociones o conductas propias que no le  
gustan. Igualmente, se abordarán diferentes técnicas y estrategias de Autocontrol emocional, 
entre las que se incluyen distintos métodos de Relajación y de Enfrentamiento y Control del 
Estrés. Estas estrategias que utilice la psicóloga, le ayudarán a actuar con efectividad en aquellas 
situaciones en las que siente una ansiedad elevada, o se comporta de manera poco exitosa. Al 
mismo tiempo, le permitirán controlar y prevenir tanto emociones de tristeza, angustia, 
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desesperación, apatía, dolor; así como ataques de agresividad y de ira…

 7.3.2 Terapia individual
La terapia individual se lleva a cabo siempre que la persona necesite de ella, dado que se 

encontrarán casos en los que sea necesaria esta intervención, debido al alto grado de afectación 
psicológica. 

Dicha terapia consiste en sesiones individuales de psicología en la que se trabajan los 
siguientes aspectos:

• Trastornos emocionales y comportamentales.

• Apoyo emocional en las distintas fases surgidas en la evolución de la enfermedad.

• Aprendizaje de la aceptación de la enfermedad y del curso incapacitante de la misma.

• Cambio del proyecto de vida ante las nuevas situaciones que se van presentando.

• Desarrollo de las capacidades personales como método de prevención ante el avance de 
la enfermedad.

• Prevención o tratamiento de la tendencia al aislamiento, frustración, sentimientos de 
inutilidad e incapacidad que van mermando la calidad de vida de la persona afectada y de 
su entorno.

 7.3.3 Grupos de ayuda mutua

Este año queremos iniciar un nuevo proyecto con el convencimiento de que la participación
comunitaria es uno de los elementos que nos va a permitir conseguir el empoderamiento del 
colectivo. 

Por ello, estamos trabajando para poner en marcha los grupos de ayuda mutua tanto para 
personas afectadas por ENM como para sus acompañantes.

Las acciones serían:

• Taller de información y capacitación sobre GAMs

• Grupos de ayuda mutua (GAM) para  personas afectadas por ENM                

• Grupos de ayuda mutua (GAM) para  familiares de personas afectadas por ENM

La actividad está incluida dentro del Programa de Psicoterapia y liderada por la misma 
psicóloga.
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 7.4 EVALUACIÓN

Objetivos Indicadores Resultado Esperado
Variables de

verificación

O.1 Mejorar la estabilidad
emocional y calidad de

vida de las personas
afectadas por ENM y sus

familias

I. 1. Nº de
sesiones

realizadas.

I. 2. Grado
de satisfacción.

R. 1. Todas las personas
que lo solicitan

acceden al servicio

R. 2 Obtener un 
mínimo de un 8 en 
una escala del 1 al 10 
en la valoración del 
servicio.

 V. 1.1. Ficha asistencia. 

V.2.2Encuesta de
Satisfacción.

 8 PROGRAMA DE LOGOPEDIA

La característica principal de esta patología es la pérdida de fuerza muscular progresiva; 
pero también algunas enfermedades neuromusculares generan otras complicaciones 
relacionadas, por ejemplo, con la respiración o problemas de vocalización y deglución, derivadas 
de la enfermedad. En concreto, se produce una afectación del aparato bucofonador (dentadura, 
lengua, paladar, faringe y laringe) que influye en el proceso del habla (que incluye las funciones de
respiración, articulación y fonación) y de la deglución. Ambas afecciones son signos clínicos 
definitorios también de las ENM.

El Programa de Logopedia, da respuesta a este tipo de síntomas.

Este programa está gestionado y llevado a cabo por un logopeda quien se encarga de 
informar, prevenir, evaluar, diagnosticar e intervenir las dificultades y/o trastornos de la voz, del 
habla, del lenguaje, la comunicación y la deglución para facilitar la correcta articulación y fluidez 
verbal y, al mismo tiempo, retrasar la atrofia muscular bucofonatoria. Este servicio está indicado 
en los casos en que la enfermedad neuromuscular presente dificultades en la comunicación 
(habla, lenguaje, voz), respiración y/o en la deglución.

Las sesiones son llevadas a cabo por un logopeda especializado, quien se encarga de 
diseñar un itinerario de ejercicios personalizados dependiendo del tipo de enfermedad que 
presente la persona con ENM y el grado de afectación, estableciendo un control regular que 
permita reajustar el tratamiento según las necesidades y la evolución de los síntomas. Estas 
sesiones pueden ser tanto de media hora como de una hora, dependiendo de la afección y 
patología, y según lo que establezca el logopeda una vez valoradas y detectadas las principales 
áreas de intervención.
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Esta intervención ha de tener en cuenta tanto a la persona con ENM como a la familia, 
amigos y demás personas que se relacionen con ésta, fomentando la realización de las sesiones, 
enseñando las maniobras de seguridad en el manejo de posibles atragantamientos, estrategias y 
sistemas compensatorios que apoyen las dificultades de comunicación, habla y deglución; pero, 
sobre todo como núcleo de apoyo para mejorar la satisfacción personal y la calidad de vida de la 
persona afectada.

 8.1 OBJETIVOS
• Prevenir, mantener y/o retrasar el desarrollo de los síntomas de disartria (dificultad para 

hablar) y disfagia (dificultad para deglutir).

• Contribuir a la optimización de la comunicación y deglución, de tal forma que sean lo 
más funcionales posible.

• Asegurar una adecuada ventilación a fin de retardar el uso de mecanismos artificiales.

• Tratar y reeducar la deglución para prevenir y paliar los problemas de disfagia o 
alteración de la ingesta de alimentos.

• Fomentar una adecuada conciencia de las dificultades existentes, tanto en la persona 
afectada como en las personas de su entorno, a fin de facilitar la incorporación de 
nuevos hábitos.

 8.2 ACCIONES (éstas varían según el área específica de intervención)
• Ejercicios para la potenciación muscular, regularización del tono y/o mejora de la 

coordinación y sensibilidad, a través de las sesiones individuales.

• Instauración de la respiración nasal y diafragmática con ejercicios que ayuden a 
mantener la capacidad respiratoria (en combinación con el tratamiento de fisioterapia), 
mejorando la respiración.

• Asesoramiento al afectado y su familia sobre las maniobras de seguridad en el manejo 
de posibles atragantamientos.

• En fases avanzadas, en las que el habla sea inefectiva, se requerirá de ayudas técnicas 
que se establezcan como sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicación.

• En cuanto a la deglución, si la disfunción no impide la alimentación oral, se realizarán 
maniobras deglutorias, ajustes posturales o técnicas que faciliten la deglución.

A diferencia de otros Programas como el de Fisioterapia, éste no está indicado de forma 
constante y se realiza a demanda a través de la derivación por parte de la especialista médica, 
que lleva a todas las personas con enfermedades neuromusculares de Navarra.
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 8.3 EVALUACIÓN

Objetivos Indicadores Resultado Esperado
Variables de

verificación

O.1 Prevenir, mantener
y/o retrasar el desarrollo

de los síntomas de
disartria y disfagia 

I. 1. Nº de
sesiones

realizadas.

I. 2. Grado
de satisfacción.

R. 1. Todas las personas
que lo solicitan

acceden al servicio

R. 2 Obtener un 
mínimo de un 8 en 
una escala del 1 al 10 
en la valoración del 
servicio.

 V. 1.1. Ficha asistencia. 

V.2.2Encuesta de
Satisfacción.
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 9 CRONOGRAMA DE LAS ACTIVIDADES PROPUESTAS
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PROGRAMAS ACTIVIDADES ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP OCT NOV DIC

GESTIÓN

Actividades propias de la gestión de la entidad

Redacción de protocolos de funcionamiento interno

Solicitud de distintivos

Acogida, seguimiento y evaluación

Día Nacional ENM (15 noviembre)

Taller Gestión Emocional y Salud

Presencia en RRSS y medios de comunicación

FISIOTERAPIA Sesiones de fisioterapia

PSICOTERAPIA

Talleres de Gestión Emocional

Sesiones individuales de psicoterapia

Grupos de ayuda mutua

LOGOTERAPIA Sesiones de logoterapia

Creación protocolos para sistematizar la recogida de 
información

ATENCIÓN 
SOCIAL

SENSIBILIZACIÓN 
Y DIFUSIÓN

COORDINACIÓN CON 
OTRAS ENTIDADES



 10 CONCLUSIONES

Con el trabajo realizado en los últimos 14 años, ASNAEN ha conseguido tener un equipo 
multidisciplinar que trabaja de forma coordinada, para atender las diferentes necesidades de las 
personas con enfermedades neuromusculares y sus familiares, para alcanzar objetivos comunes y
ofrecer una atención integral. 

Todas las acciones llevadas a cabo por la entidad se hacen incorporando de manera 
transversal la perspectiva de género, evitando el lenguaje sexista, fomentando la participación en 
las distintas actividades y la toma de decisiones en igualdad de condiciones, sin ningún tipo de 
distinción. 

Se fomenta el trabajo en equipo; implícito tanto en los profesionales y en sus actuaciones 
como en las personas beneficiarias involucradas en  la organización, planificación y desarrollo de 
los programas y/o actividades, teniendo en cuenta la importancia de la implicación de las personas
asociadas en todas las fases del proyecto técnico de la entidad.

Por  último queremos señalar  que todas las  actividades realizadas  por  ASNAEN están
condicionadas por la duración jornada laboral de la única trabajadora de la entidad, por lo que es
de vital importancia el mantenimiento de esta figura dentro de la asociación, ya que se encarga del
mantenimiento del engranaje asociativo y de la promoción de nuevas acciones.

Somos conscientes de la necesidad de crear alianzas entre diferentes organizaciones para
poder competir con las grandes entidades presentes en el tercer sector y nos comprometemos a
buscarlas.

Pero  queremos  poner  en  valor  la  importancia  de  que  sobrevivan  asociaciones  como
ASNAEN que dan voz a colectivos minoritarios, que están creando tejido asociativo en Navarra y
generando cercanía en la resolución de los problemas de las personas navarras.
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