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PRESENTACION

La Asociacion Navarra de Enfermedades Neuromusculares (ASNAEN), nace en 2007 con el
fin de agrupar a todas las personas afectadas por estas enfermedades, ya que hasta ese momento
no existia ninguna entidad con este fin, siendo en la actualidad la Unica que trabaja y apoya

técnicamente a personas con esta patologia.

Somos una asociacién sin animo de lucro de ambito regional, con miembros personas
dispersas por toda la geografia navarra, 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

N° Registro G° Navarra: 5566

Comenzamos el afio 2022 con 112 personas socias, de las que el 70% esta afectada por un

enfermedad neuromuscular. Las patologias presentes en la asociacion son:

+ Distrofia mioténica de Steinert * Melas

+ Distrofia muscular Duchenne * Poliomielitis

* Neuropatia sensitiva grave « Ela

* Paraparesia espastica familiar » Distrofia facio-escapulo humeral
* Miastenia familiar * Charcot Marie Tooth

» Distrofia de cinturas * Neuropatia periférica

* Atrofia muscular espinal * Enfermedad de la motoneurona

* Guillain Barré * Neuropatia



ACTIVIDADES DE LA ENTIDAD

MANTENIMIENTO Y FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO

DENOMINACION
Comprende el conjunto de actividades necesarias para garantizar el funcionamiento de la
entidad, asi como el correcto desarrollo de las actividades realizadas.

Esta labor esta repartida entre la presidenta y la técnica de la asociacion.

Entre las tareas habituales de la asociacion ASNAEN, destacan por el volumen de tiempo

dedicado las siguientes:

* Busqueda de recursos

» Justificacién de subvenciones y ayudas

* Mantenimiento de la pagina Web y presencia en redes sociales

» Elaboracion de proyectos, puesta en marcha y seguimiento de ejecucion.

+ Contabilidad, cuentas anuales, y presupuestos

* Libros de socios y actas

* Celebracién de Juntas Directivas y Asamblea

RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD

el

BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD

el

OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD



ACTIVIDADES DE REPRESENTACION Y PARTICIPACION ASOCIATIVA

DENOMINACION

Comprende el conjunto de actividades en las que ASNAEN participa activamente, al objeto de

dar a conocer la problemética de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares, asi

como promover la implicaciéon de organismos publicos y privados.

Se incluyen las siguientes actividades:

* Representacion institucional

COCEMFE NAVARRA (Federacién de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y

Orgénica) :

ASNAEN es socia de Cocemfe Navarra y su presidenta forma parte de la Junta de la federacion.

Gracias a ello, nos beneficiamos de servicios que facilitan nuestro dia a dia en ambitos como la obtencion

de subvenciones, la comunicacidn, el transporte adaptado, la formacién o el asesoramiento.

CERMIN (Comité de Representantes de Personas con Discapacidad de Navarra):

Al pertenecer a Cocemfe Navarra, formamos parte también de CERMIN, donde se participa bien

sea en la toma de decisiones, 0 con reuniones, comisiones y/o participacion y colaboracion en

actividades de reivindicacion, concienciacion, o exposicion de problemas y necesidades comunes tanto

de las personas afectadas como de sus familias.

F. ASEM (Federacion Espaiiola de Enfermedades Neuromusculares):

ASNAEN esta federada en ASEM, por lo que tenemos acceso a los siguientes servicios:

Representacién y apoyo institucional.

Atencién y soporte individualizado a las entidades miembro.

Orientacién y derivacion de personas afectadas.

Actividades orientadas a la promocién de la autonomia personal.

Difusion de las actividades y noticias de las entidades.

Colaboracidn en la organizacién de eventos y actividades.

Transferencia del conocimiento: acceso a informacion de interés y actualizada sobre
diferentes temas relevantes del &mbito social, médico y asociativo.

Grupo de encuentro para profesionales. Un espacio donde compartir informacién entre los
profesionales de las diferentes asociaciones.

Acceso a proyectos y actividades de Federacion ASEM: asistencia a Encuentros

Asociativos, Congresos, Formaciones y otras actividades que organice Federacion ASEM.

Comisiones de trabajo



El fomento de la participacion dentro de ASNAEN, es un objetivo de la asociacion en los Gltimos afios, gracias
a ello, se estan recogiendo los primeros resultados. Estas son las comisiones de trabajo de 2022:

Comisiones de trabajo - personas socias voluntarias:

Organizacion 15° Aniversario ASNAEN
Incidencia Politica y Difusién
Comisién Mejora de la estructura interna de ASNAEN- Participacion

Comisiones de trabajo — personal técnico

Grupo de Profesionales de asociaciones de la Federacion ASEM.
Comisién técnica de COCEMFE (aunque no asista estoy en el grupo de wsp...)

Comisiones de trabajo _Junta Directiva

Grupo de trabajo de Accesibilidad universal y vivienda de Cermin
Junta Directiva de COCEMFE Navarra

Estamos dando pasos para promover la participacion de nuestras personas asociadas, sabiendo que
contamos con dos dificultades dadas las caracteristicas de nuestra poblacion:

sSomos una asociacién pequefia con pocos socios/as

La mayoria de las personas que componen nuestra asociacion tienen mas de 55 afios y una situacién
de discapacidad que limita su vida publica.

RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD

——

BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD

el

OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD




ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

DENOMINACION
Comprende el conjunto de actividades impulsadas desde ASNAEN para difundir y sensibilizar a la
poblacion sobre la realidad de las personas con enfermedades neuromusculares de una manera ladica

y a la vez educativa. Nuestras acciones van dirigidas a la sociedad en general.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

» Dar a conocer nuestra enfermedad y hacer participe a toda la ciudadania de la problemética
de nuestra patologia.

» Favorecer la union de las personas afectadas y sus familias, fomentando su participacion en
la organizacién y desarrollo de la actividad

» Crear un espacio de intercambio de vivencias personales, informacién y experiencias que
creen un ambiente de cercania y comprension.

ACTIVIDADES

* 15°Aniversario de ASNAEN
En 2022 se cumplen 15 afios desde la creacion de la Asociacion Navarra de Enfermedades
Neuromusculares. Es un buen momento para celebrar y reflexionar hacia dénde queremos ir como
entidad. Con este objeto celebraremos unas jornadas en las que se incluyan:
> Conferencia: Nueva estrategia de las enfermedades neuromusculares en Navarra
> Visita Navarrabiomed

> Encuentro ladico de las socias y socios de ASNAEN.

+ Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares

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

El dia Nacional es clave para visibilizar las necesidades especificas de nuestro colectivo y
concienciar a la poblacion para que, entre todos, consigamos una sociedad mas inclusiva, donde
una enfermedad neuromuscular no sea un obstaculo en el desarrollo social de la persona.

Esta celebracion incluye una parte de ambito nacional, coordinada por F. ASEM vy otra parte
realizada en Navarra.



* Accion en los medios de comunicacion y redes sociales

Seguimos impulsando la presencia de ASNAEN en las redes sociales a través de los diferentes canales
abiertos:
Web: www.asnaen.es
Facebook: @ASNAENavarra
Instagram: @asnaenasociacion
Grupo de difusion de Whatsapp: 608774001

ASNAEN se apoya en el Servicio de comunicacién de COCEMFE, que nos permite que nuestras
actividades, reivindicaciones y/o acciones lleguen al resto de grupos sociales, politicos, publicos y

ciudadanos a través de:

* Notas de prensa, relaciéon con los medios, envio de convocatorias, semanarios y revistas

especializadas, articulos de opinion.
* Presentacion de jornadas, conferencias y asesoramiento.
» Distribucién y seguimiento de la informacion.
+ Gestion de entrevistas con medios de comunicacion (prensa, radio, televisién).
* Contacto continuo con los medios de comunicacion.

* Asesoramiento en comunicacion y publicacion.

RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD

BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD


http://www.asnaen.es/

OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD



PROGRAMAS ASISTENCIALES

ATENCION SOCIAL

DENOMINACION

El Programa de Atencién social estd desarrollado por la trabajadora social de ASNAEN con
el apoyo de la Presidenta de la entidad, quien atiende las consultas telefénicas y el correo

electronico de la asociacion.

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.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

» Ofrecer y facilitar informacion sobre la asociacion, y sus servicios; asi como las diferentes

Enfermedades Neuromusculares.
» Apoyo psicosocial, orientacion, y asesoramiento.
* Proporcionar atencion social

» Favorecer la inclusién y participacion social de las personas con ENM para mejorar su

autonomia y capacidades.

* Ayudar, informar, orientar y guiar a las personas afectadas por una ENM y a los familiares

en la busqueda y utilizacién de recursos a su alcance para llevar una vida plena.

RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD

—



BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD

e

OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD



PROGRAMA DE FISIOTERAPIA

DENOMINACION

El programa de fisioterapia es un servicio fundamental para potenciar la actividad fisica y
motora y mejorar la autonomia personal de las personas con una ENM. Es aconsejable que la persona
diagnosticada comience la rehabilitacion con fisioterapia lo lo antes posible para evitar la pérdida de

funcionalidad y de calidad de vida.

Consiste en la realizacion de sesiones individuales de fisioterapia de mantenimiento de 50
minutos de duracidn, llevadas a cabo por una persona especializada en enfermedades

neuromusculares.

El contenido basico de las sesiones consiste en una serie de ejercicios de potenciacion del
tono muscular y mantenimiento de la fuerza de la musculatura, movilizaciones de miembros inferiores y

superiores, masajes descontracturantes, estiramientos de las zonas mas agarrotadas.

El nimero de sesiones se establece en uno por semana como maximo y es la profesional quien disefia un
itinerario de ejercicios personalizados, dependiendo de las limitaciones y afectacion de la persona y atendiendo a las

necesidades de la misma.

Centros de Fisioterapia

A principio de 2022, se ha incluido un nuevo fisioterapeuta a los centros colaboradores:
* Centro de neurorehabilitacion CENNER (Pamplona)
» Cristina Noain (Barasoain)
* DentalBon (Sangulesa)
* Nerea Pérez (Peralta)
* Markel Gomez (Zubiri)
« Fisio Clinic (Tudela).
e llion (Funstifiana) NUEVO

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

» Promover la autonomia personal de las personas afectadas, mediante el mantenimiento de
su estado fisico y la potenciacion 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 funcién respiratoria

* Prevenir la aparicion de contracturas musculares y deformidades en las articulaciones

* Prolongar la deambulacién el maximo tiempo posible



RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD

BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD

e

OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD




PROGRAMA DE PSICOTERAPIA

DENOMINACION
Al apoyo psicoldgico es fundamental ante una enfermedad neuromuscular, tanto en el
momento de ser diagnosticada como a lo largo de la evolucién, cuando pueden surgir problemas para

resolver situaciones cotidianas.

Las emociones mas comunes que pueden aparecer, tanto en la persona diagnosticada como
en su familia, son la rabia, la negacién, la angustia y el miedo, la impotencia y la tristeza. A través
de la terapia se proporciona ayuda para adquirir estrategias y habilidades psicologicas que le

permitan afrontar adecuadamente la situacion.

Centro colaborador:

Todas las actividades se realizan en el Centro EMPSANA situado en Pamplona.
Actividades ofertadas:

* Sesiones individuales

o Grupo de ayuda mutua para personas con enfermedades neuromusculares (GAM)

«  Grupo de ayuda mutua para acompafiantes de personas con ENM

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

* Mejorar la estabilidad emocional y calidad de vida de las personas afectadas por
enfermedades neuromusculares y sus familias

RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD



BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD

s

OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD



PROGRAMA DE LOGOPEDIA

DENOMINACION
El Programa de Logopedia, da respuesta a sintomas que producen algunas enfermedades

neuromusculares en relacion a la respiracion, vocalizacion y deglucion.

En estos casos se puede producir una afectacién del aparato bucofonador (dentadura, lengua,
paladar, faringe y laringe) que influye en el proceso del habla (que incluye las funciones de respiracion,

articulacién y fonacién) y de la deglucién.

Centros colaboradores:
* Cenner — Centro de NeuroRehabilitacion: Eduardo Bardsoain (Pamplona)

« Centro Amaia Salbarredi: Amaia Salbarredi (Pamplona)

En 2021 se establece un acuerdo con el Centro Amaia Salbarredi, al tener dificultad para incluir nuevos usuarios

en Cenner.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

»  Prevenir, mantener y/o retrasar el desarrollo de los sintomas de disartria y disfagia

RECURSOS HUMANOS EMPLEADOS EN LA ACTIVIDAD

BENEFICIARIOS O USUARIOS DE LA ACTIVIDAD



OBJETIVOS E INDICADORES DE LA REALIZACION DE LA ACTIVIDAD




