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EDITORIAL NN

Avanzando
juntos

Pese a las dificultades coyunturales a las que se
enfrenta el movimiento asociativo y las personas
que conviven con Enfermedades Neuromusculares,
en los Ultimos meses se han conseguido logros y
noticias esperanzadoras para la Federacién
ASEM vy el colectivo al que representamos.

A nivel politico ASEM junto a FEDER y Fundacién
Isabel Gemio impulsaron la declaracién del 2013
Aio Espaiol de las Enfermedades Raras por
el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad. Un compromiso de la Administracién y
las tres entidades para trabajar unidos y mejorar
la realidad social y sanitaria de las personas afectadas por enfermedades minoritarias. Asi arrancé
el proyecto solidario “Todos somos raros, todos somos Unicos’ con el objetivo de dar visibilidad a
las enfermedades raras y recaudar fondos para la investigaciéon biomédica. Este proyecto solidario
culminé con una iniciativa pionera en nuestra pais y que supone una gran oportunidad para recaudar
fondos para la investigacion de estas patologias: el Telemaratén por las Enfermedades Raras que
se emitié en la 1 de RTVE el 2 de marzo de 2014.

Sefialamos ademds el trabajo que se estd llevando a cabo junto al Ministerio de Sanidad para
elaborar el primer Mapa de Unidades de Experiencia para las Enfermedades Neuromusculares,
que servird de gran ayuda a las personas que conviven con estas patologias.

Federacién ASEM sigue promoviendo y ampliando sus proyectos sociales, donde destacamos el
proyecto de Rehabilitacién para Menores con Enfermedades Neuromusculares que se estd
desarrollando por todo el territorio espaiiol, ofreciendo sesiones de fisioterapia en infancia. Ademds,
los mds pequenos, como cada verano, podrdn disfrutar de una estupenda semana de vacaciones
este verano en el proyecto Colonias ASEM.

En este afio 2014 la Federacién ASEM realizard el Encuentro de Familias en el Centro de Referencia
Estatal de Atencidén a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias CREER de Burgos del 3 al
5 de octubre, donde dispondremos de un tiempo compartido con profesionales y otras familias en
la misma situacién, con quienes intercambiar experiencias y conocimiento en torno a la vivencia
cotidiana con estas patologias.

Como dice nuestro lema seguimos “Avanzando juntos”.
Un fuerte abrazo,

Antonio Alvarez
Presidente de Federacion ASEM
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o Comparte tus

iiilmposible!!!...
No hay nada

por Rafael Lugo de Sevilla

Comenzaria diciendo que mis dificultades fisicas nunca me impediran ser feliz y conseguir todo
lo que me proponga. Siempre, y como me digo a mi mismo los limites estan donde tu quieras
ponerlos.

A los tres anos de edad me diagnosticaron Distrofia Muscular de Duchenne, la cual no ha

conseguido que deje de marcarme altos y claros objetivos, e ir directo a por ellos. Actualmente

estoy cumpliendo uno de mis suenos, estudiar periodismo. Desde pequeno me ha apasionado el

deporte, pero a causa de mis limitaciones fisicas nunca he podido practicarlo por lo que mi ilusion
es convertirme en un periodista deportivo.

Numerosos sinsabores y dificultades fueron los que me llevaron en ciertas ocasiones a pensar en

tirar la toalla. Porque en la facultad, me imaginaba un mundo novedoso, intelectual, abierto y

de confraternidad, complice con la causa, “del estudio”, entonces el desconcierto se adueio de

mi, la principal barrera con la que me tope fue emocional, por miedo o temor a decir algo que

pudiese ofenderme o dolerme mis companeros no solian acercarse a mi, y me sentia una persona
“Integrada, fuera del grupo” jajaja, jqué ironia!.

Por todo ello fui perdiendo la ilusion , la ilusion de compartir cafeteria,
tertulias, palabras de aliento y trabajos en equipo, etc. “Otras personas” y no generalizando
pensaron que mi presencia podia mermar sus capacidades.... Mi acercamiento fue lento y progresivo
mejorando dia a dia y gracias a un trabajo que realizamos tres de mis compaferos, mostrando la
realidad que me envuelve en mi silla, ilustrando mi enfermedad con su cruel diagnostico desde
una realidad nunca contada por mi. En dicho trabajo obtuvimos todos un ocho como nota del
profesorado, en mi caso la recompensa fue aln mayor, colgado una vez en la web, el video en
su primer mes recibié mil visitas y a raiz de esto he conocido a gente extraordinaria que antes
permanecia en la distancia.

Y ahora me tratan de igual a igual, eso me hace mucho mas feliz y realizado, gozando de mi

trabajo. La parte buena y positiva de mi enfermedad es poder ser capaz de llegar a metas que de

otro modo no hubiese llegado, mi alma rebelde hubiese hecho de mi un golfo. Positivo es.... evitar

largas colas en parques de atracciones y para mas inri disfrutando; positivo es obtener descuentos

en taquilla, positivo es banarme en la playa sin llenarme de arena y asistido por bellas sirenas.

Disculpad que no siga enumerando causas de positividad de mi enfermedad, por temor a causar
envidia.

Tampoco quiero ser un ejemplo a seguir, o un espejo donde mirarse, tan solo soy una persona

“normal” cargada de adversidades, con capacidades de seguir luchando por lo que siempre he

deseado, y decirle al colectivo con alguna diversidad funcional fisica que podemos demostrarle a
toda la gente, el..... “TU Si QUE VALES” y como dice la Roja..... jjjPODEMOS!!!.

Es de justicia hacer mencion de cuantos quehaceres imposibles logran unos padres en conseguir el

sueno de sus hijos, en mi caso.....es mi madre, noches en vela, escribirme textos hasta altas horas

de la noche combatiendo con el suefno y hacer suyas todas mis cargas o compromisos, a ti madre,

eternamente mil gracias. Y a ti ASEM te pediria ser solo participe de este articulo, pero no quiero
ser titular “ponedme en la ultima hoja y asi evitar ser leido y las criticas”.




Mi pequeno

grito

por Amagoia Liébana Garay de Alava

Me llamo Amagoia y pertenezco a la Asociacion de
Enfermos Neuromusculares de Bizkaia (BENE) desde
que a mi hermano, el pequeno, le diagnosticaron
Distrofia Miotonica de Steinert. A partir de ese
momento la vida de él y de toda nuestra familia
cambio. Pero no quiero recordar a todas esas familias
por ese trance por el que también habran pasado en
algn momento en el que han recibido una noticia de
una enfermedad en algiin miembro de su familia, no,
quiero aprovechar para hacer un [lamamiento o mejor
dicho, gritar bien alto.

Me estoy dando cuenta, por las actividades que la

Asociacion pone en marcha y tomo parte yo o mis

] padres, que en la mayoria de las ocasiones la gente

Fotografia CC. por Pulguita joven no se involucra. Y me estoy refiriendo a las

propias personas por las que el resto estamos ahi.

En nuestra familia son constantes las discusiones cada vez que hay algo organizado por BENE, bien

sea charla, jornada, comida, acto benéfico, celebracion, etc y mi hermano no va. Mis padres y yo

somos los que mas acudimos, mayoritariamente mis padres. Y ademas es algo generalizado que ocurre

con el resto de las personas jovenes afectadas. Presupongo que estan tranquilas porque quedan

representadas por algun otro miembro de su familia y ya esta. Pero, ;no se dan cuenta de que ellas,

las personas afectadas, son los protagonistas y han de estar presentes? ;No son conscientes de que en
esa lucha tienen que estar visibles y mostrarse sumamente interesados e interesadas?

Me da muchisima rabia. Que siendo jovenes no luchen por ellos mismos, por tener una vida mas digna,
por pelear contra viento y marea, por unos derechos justos, en definitiva por su dignidad y calidad de
vida, por asociarse y compartir inquietudes, problemas, celebrar logros conseguidos, ambiciones....

Me da mas rabia aln porque saben que tienen todo el apoyo que necesitan en familiares y amistades

y no muestran agradecimiento alguno aunque solo sea con su presencia en la infinidad de actos que se

llevan a cabo. Hay gente que esta luchando por conseguir avanzar en este arduo camino y que pasito
a pasito se van alcanzando pequenos logros, pero... ;por qué no mostrar ni el mas minimo interés?

Afortunadamente en nuestra Asociacion ademas hay gente maravillosa que hace un trabajo increible
y con la que podemos contar y asi lo hemos hecho desde un principio. Por eso animo a toda esa
juventud afectada a que participe, no tienen nada que perder sino todo lo contrario, ganar; ganar
amistades, ganar buenos momentos, ganar risas, compartir informacion, reflexiones... al resto de los
que estamos ahi nos gustaria contar con vuestra presencia, con vuestras opiniones, saber cémo os
sentis, qué necesitais, qué demandais y sobre todo, que sepais que no estais solos ni solas.

Por todo ello, por favor, al menos y para empezar, os pido e incluso os suplico que os toméis la molestia
y dedicacion de leeros este escrito y reflexionad un par de minutos. No os pido mas. A cambio que
sepais que podéis contar conmigo para lo que necesitéis, porque al igual que mi hermano, seguro que
tenéis a un monton de gente detras que os apoya incondicionalmente y sin esperar nada a cambio,
pero a la que le gustaria lo mismo que a mi. Estoy convencida. Creo que no es mucho pedir.

Un abrazo muy afectuoso,




Nunca una decision nos
trajo tantos beneficios

por Isabel Arias

Soy Isabel, madre de Alicia. Mi hija tiene CMT tipo 4A. La operaron en enero del 2013 en la Paz
gracias a la intervencion de ASEM, mas concretamente gracias (infinitas y para siempre) a la Dra.
Yasmina Pagnon, que nos puso en contacto con el cirujano, una maravilla de profesional.

Tardamos un tiempo en asociarnos, el golpe del diagnoéstico habia sido tan duro como el que el
resto de las familias sufre en estos casos. Pero nunca una decision trajo tanto beneficio: Alicia
camina sin férulas y hace vida normal.

Estamos muy agradecidos y colaboramos en lo que podemos. y si las cosas salen bien, en el futuro la
empresa de mi marido piensa organizar algin evento deportivo que haga visibles las enfermedades
neuromusculares y recaude fondos para investigacion o para lo que dé.

Espero que este testimonio ayude al alguien, y si no, queda como muestra de nuestra gratitud.

Mad reS por Mama de Arturo

Desde que el médico me dijo que mi hijo tenia una enfermedad neuromuscular, me asola de vez

en cuando la misma pregunta: “;por qué a él?”. Podriais pensar que vuestras madres, abrumadas a

veces por tanta dedicacion, nos preguntamos “;por qué a mi?”. Nada mas lejos de la realidad. Un

hijo es parte de uno mismo. Lo que le pasa a él, me pasa a mi. Es como si fuera yo la que tuviera
la enfermedad.

Mi hijo, afortunadamente, ha vivido siempre en el seno de una familia que lo ha querido (y lo
quiere) con locura: mis padres y yo. Dos afos tenia cuando empezamos a preocuparnos por su
retraso motor. Tres cuando el médico nos dijo, con mucha seguridad, que tenia una enfermedad
neuromuscular. Rapidamente, con desesperacion, buscamos, en una prestigiosa clinica privada,
una segunda opinidn, que resulto ser la misma que la primera. Incluso afinaron un poco mas:
estaban seguros de que era AME (siglas que aprendi a los 15 minutos de leer el informe, metida
en internet, buscando avidamente informacién). Desde entonces, hemos pasado por un periplo
de pruebas médicas, repeticion de las mismas y especialistas varios cada vez que mi hijo iba
necesitando ayudas en diferentes partes de su cuerpo. Ahora tiene cuatro anos. Una minusvalia
del 50% y una dificultad para desplazamientos de 15 puntos. Hace unos dias, el médico que nos
dio la primera opinidn, me ha dicho que tiene dudas con respecto al diagnostico. Y mas desde que
una nueva prueba, una biopsia muscular, apunta hacia otra enfermedad neuromuscular. Similar,
al fin y al cabo. Lo llevan en varios departamentos del hospital: neuropediatria, traumatologia,
endocrinologia y nutricion y neumologia. Aparte de controles de rehabilitacion respiratoria y de
foniatria. Vamos, lo normal, estaréis pensando.




Pues no todo el mundo opina asi. A vosotros y
a mi, metidos en este mundo, nos parece que
todos saben ya lo que son estas enfermedades.
Hemos estudiado tanto sobre ellas, que damos
por sentado que todos saben por lo menos lo
basico: que son degenerativas, que su evolucion
es incierta, que se necesitan revisiones y
pruebas con la periodicidad que ordenan los
médicos, y que lo Unico que se puede hacer
para intentar ralentizar (jojala fuera frenar!)
el avance de la enfermedad es fisioterapia y
! ejercicio. Mucho ejercicio. Diario. Caminar,

nadar, ejercicios en casa, y todo lo que nuestra
imaginacion es capaz de hacernos discurrir. Una vida sacrificada que ningln nifio se merece (ni
adulto). Pero al que le toca, no le queda mas remedio que luchar (me encant6 el articulo de
Simén Ruiz; se lo daré a leer a mi hijo cuando sea mayor). Sin embargo, no todo el mundo sabe
que os tenéis que esforzar tanto para poder mantener el maximo de autonomia el mayor tiempo
posible (o manteneros con vida, incluso), y los hay que no se lo creen aunque un médico lo
haya puesto por escrito, o aunque les enseies las Guias de Enfermedades Neuromusculares, tan
trabajadas y que tan generosamente pone a nuestra disposicion ASEM en su web y en papel.

Yo he tenido la desgracia de toparme con tres de esas personas, juntas: un hombre que banaliza
incesantemente la enfermedad de mi hijo, por intereses egoistas, otro que, para desgracia de mi
hijo, tiene en sus manos su pequena vida, y otra que piensa que mi hijo “cada vez estara mas fuerte”.
Son su padre, un Juez y una fiscal. ;CoOmo os sentiriais si alguien os dijera que sois unos exagerados
por “ir a tantos médicos”, que lo que tenéis es simplemente “un problema de cadera”, que estais
“asfixiando” a vuestro hijo, y que no es necesaria tanta fisioterapia, piscina y demas, sino que lo
que necesita vuestro hijo es “respirar” y “olvidarse de todas esas cosas”? ;Sabéis lo que dijo ese
Juez cuando, en medio de sus muchos gritos, me atrevi, timidamente, y literalmente temblando, a
pedir que le recordara al padre que llevara a su hijo a fisioterapia? Pues dijo que la fisioterapia no
valia para nada. Pero que, bueno, que lo llevara, igual que lo tendria que llevar cuando fuera mayor
a baloncesto o a otras actividades extraescolares. jA baloncesto, sefores! ;SI Ml HIJO NO PUEDE NI
LEVANTARSE DEL SUELO! Y me tuve que oir, en la Sala, que mi hijo estaria mejor con su padre jporque
yo no le dejo llevar una vida normal! Ni el Juez ni la fiscal tuvieron en cuenta, entre otras muchas
cosas, que el padre no ha ido siquiera a hablar con el neuropediatra de su hijo para enterarse de lo
que le pasa o de como cuidarlo. Lo Ultimo fue oir al Juez amenazando con entregar a mi hijo a los
Servicios Sociales si no me ponia de acuerdo con el padre, porque le estaba causando un perjuicio
muy grande al no dejarle llevar una vida como la de los demas nifios. A partir de ahi, ya sélo
pude oir el banco en el que estaba sentada, temblando debajo de mi, y los latidos de mi corazon.

Todo por una descabellada Ley de Custodia Compartida (jen mi Comunidad Auténoma somos
pioneros, qué ilusion!), que, enarbolando el lema “por el interés del menor”, nos hace regresar al
reinado de Salomon. La diferencia esta en que ahora si que se acaba partiendo a los nifos.

Hubo acuerdo. Por miedo. Dice el Derecho que cuando haces una promesa o te comprometes a algo
bajo coaccion, no es valido. ;Qué opinais vosotros?

Ahora, el nifio, como todos sabiamos que pasaria, deja de recibir sus tratamientos cada vez que
se lo lleva su padre.

No es mi interés con este articulo denunciar lo que pasé en aquella Sala. Actuaron asi por descono-
cimiento. Mi interés es removeros las entrainas a todos vosotros, para que juntos demos la maxima
importancia a dar a conocer estas enfermedades, no sélo en el ambito sanitario o escolar, sino ja la
sociedad entera! (inciso: jhurrapor el telemaraton!). Y, con suerte, quizas alguien haga llegar vuestra
revista al ambito judicial, porque es imperdonable que en un sitio tan delicado, donde se cambia
drasticamente la vida de tantos nifios, no sepan lo que son las enfermedades neuromusculares.

Un saludo a todos, y jmucha fuerza!
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Gran éxito del Telemaratén
“Todos somos raros, todos somos unicos”
por las enfermedades raras

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Radio Television Espafiola
(RTVE), Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM), Federacion

Espafola de Enfermedades Raras (FEDER) y Fundacion Isabel Gemio hicieron posible la
celebracion de la primera gala espaiola de Telemaratdon por las Enfermedades Raras.

De izquierda a derecha: Dr. Francesc Palau, Juan Carrién -Presidente FEDER-, Alvaro Yturriaga -Director de Fundacion
Isabel Gemio-, Isabel Gemio, Antonio Alvarez -Presidente de Federacién ASEM-, Dr. Josep Torrent y Dr. Juan José Vilchez

El primer Telemaratén a nivel nacional por las enfermedades raras celebrado el pasado 2 de marzo fue todo
un éxito. Durante la velada se alcanzé la cifra de 1.185.000 euros y gracias a los donativos que se han seguido

recibiendo durante los dos meses posteriores al evento se ha llegado casi a los 2.000.000 euros.

A lo largo de seis horas se vivieron momentos de gran intensidad y emocién, en los que nos acercamos al dia a
dia de los afectados. Ademads, se contd con la colaboracién de numerosos rostros conocidos que se volcaron con
la causa. Reconocidos actores, cantantes, personalidades del mundo de la politica, de las artes, la moda y el

deporte, entre otros, estuvieron junto a Isabel Gemio, presentadora de la gala.

Ademds, de las donaciones solidarias, se ha recaudado también a través del envio de SMS y la venta del
sencillo “Hoy puede ser un gran dia” de Joan Manuel Serrat, a la venta en el Corte Inglés y en las principales
plataformas musicales: iTunes y Spotify, en el que han colaborado artistas de la talla de Miguel Rios, Miguel

Poveda, Estrella Morente, Ana Belén, Victor Manuel, Pasién Vega, Sole Giménez y Sergio Dalma.

El Telemaratén por las Enfermedades Raras cumplié con creces los objetivos propuestos: recaudar fondos para
la investigacién cientifica y el fortalecimiento asociativo, ademds de servir como accién de sensibilizacién,
visibilidad y concienciacién social de estas enfermedades y su problematica. De la mano de Isabel Gemio se
dieron a conocer muchisimas patologias minoritarias en pequefias entrevistas con personas afectadas y sus
familias, que ayudaron a la audiencia espafiola a comprender las dificultades a las que se enfrentan cada dia

y la necesidad de trabajar unidos para establecer vinculos solidarios.

8 Federaciéon ASEM



Federacion ASEM
se adhiere a la Alianza
General de Pacientes AGP

- La Federacion ASEM se adhiere a la AGP.

- Federacion Espaiola de Enfermedades Neuromusculares (Federacion
ASEM) consta de 22 asociaciones.

La Federacion Espaiiola de
Enfermedades Neuromusculares
(Federacion ASEM) ya forma parte

Allanza Do aam e fem pore

(AGP). Tras su peticion formal a la junta

G eneral de directiva de la AGP, su adhesién ha sido

aprobada y Federaciéon ASEM ya forma

PaCienteS parte de la extensa red de pacientes

que la componen.

Federaciéon ASEM promociona todo tipo
de acciones y actividades de divulgacién, investigacién, sensibilizacién e informacién, destinadas a mejorar la
calidad de vida de las personas que conviven con enfermedades neuromusculares. La federacién se compone
de 22 asociaciones con mas de 8.000 socios, representando a los més de 60.000 afectados/as en toda

Espaia.

Al formar parte de la alianza, Federacion ASEM tendrd acceso a servicios de asesoria en la presentacién de
memorias, ademds de legal y legislativa, a manuales de formacién y operativos en gestidn, a revisién de planes
estratégicos y bisqueda de financiacién y contard con apoyo institucional del comité directivo o en su caso la
secretaria técnica ejecutiva. Asimismo, contard con difusién de las actividades de la organizacién y presencia

en medios de comunicacién.

“La AGP es un foro por el que apostamos porque consideramos que representa un importante apoyo a nuestra
visibilidad. Creo que a su vez ASEM, con sus 30 afios de experiencia, puede aportar su conocimiento en este
dmbito y esperamos que la AGP seq, tal y como su nombre lo indica, una alianza que sirva para sensibilizar y

reivindicar nuestra situacién a nivel estatal”, sefialé Antonio Alvarez, presidente de la federacién.

Por su parte Alejandro Toledo, presidente de la AGP, se felicité de esta incorporacién al seno de la alianza,
que refuerza el papel de la entidad. “Como presidente de la AGP doy la bienvenida a Federacién ASEM. Su
incorporacion sin duda enriquece a la alianza y a todas las asociaciones de pacientes que forman parte de
ella. La adhesién de una nueva entidad siempre es una buena noticia porque fortalece y legitima el papel de

los pacientes como agentes sociales dentro del Sistema Nacional de Salud”, apunté Toledo.

La AGP trabaja intensamente en la creaciéon de cauces de didlogo entre las organizaciones de pacientes,
las administraciones sanitarias y los profesionales sanitarios. El objetivo es construir, sostener y mejorar la
asistencia sanitaria en Espafia. Actualmente aglutina a 30 organizaciones de pacientes, con mds de 400.000
socios que representan a millones de afectados de 19 patologias, con vocacién de contribuir a afrontar los

problemas de salud de una parte muy importante de la poblacién en Espana.

Federacion Espafnola de Enfermedades Neuromusculares 9
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Las personas que conviven con
enfermedades neuromusculares

piden centros de referencia y mads
formacion del personal sanitario

El pasado mes de marzo se presenté en Madrid la publicacion “Mapa de Recursos

Sanitarios para la Atencidon de las Enfermedades Neuromusculares” editada por
Federacion ASEM en colaboracion con el Real Patronato de la Discapacidad.

Mapa de
Recursos Sanitarios
para la Atencion
a las Enfermedades
NEUTOMUSCLULdIE!

Las personas que conviven con enfermedades
neuromusculares han reclamado la existencia de
centros de referencia, asi como formacién de
los profesionales sanitarios para un diagnéstico
precoz eficaz en este tipo de patologias,
que abarcan més de 150 tipos y afectan en
Espafia a mds de 60.000 personas. Asi se
puso de manifiesto, durante la presentacién
en Servimedia de la publicacién ‘Mapa de
Recursos Sanitarios para la Atencién a
Enfermedades Neuromusculares’, elaborada
por el Real Patronato sobre Discapacidad
y la Federacién Espafiola de Enfermedades

Neuromusculares (ASEM).

Durante el encuentro, Carmen Crespo, miembro
de la Junta directiva de la Federacion ASEM,
aseguré que esta guia supone poner negro
sobre blanco y por escrito las necesidades
y carencias de las personas que sufren
enfermedades neuromusculares, los recursos
existentes y donde se puede recurrir a nivel
sanitario y social. Esta guia, explicd, estd
elaborada a partir de datos reales aportados
por trabajadores de ASEM.

Se trata, dijo, de un punto de partida muy

importante porque sin datos escritos no hay

referencias ni es posible comparar y esto es muy necesario para avanzar.

Sobre los recursos sanitarios existentes en la actualidad destinados a enfermedades neuromusculares, la principal

reclamacién de los afectados, segin subrayé Carmen Crespo, es que no existen centros de referencia y puso el

ejemplo de los centros de referencia de otras patologias, como la Esclerosis Lateral Amiotréfica(ELA).

Sobre las necesidades sanitarias de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular, Crespo se

refirié a la necesidad de incidir en la prevencion y el diagnéstico precoz, asi como la atencién terapéutica,

como la rehabilitacién, clave para que el enfermo se pueda mantener en las mejores condiciones.

10 Federacién ASEM



El Ao de las Enfermedades Raras

concluye con el compromiso del Gobierno,

de seguir mejorando el diagnostico y la
atencion de los pacientes y sus familiares

- El mapa de recursos, la hoja de ruta de derivacion asistencial y el primer Telemaratdn para
recaudar fondos para la investigacion en estas enfermedades estan entre las iniciativas
puestas en marcha.

- El Telemaraton de Televisidon Espaiola consiguié una recaudacion de dos millones de euros.

- Tres millones de personas en Espaiia padecen algunadelas 7.000 enfermedades catalogadas
como poco frecuentes, por existir menos de un caso por cada 2.000 habitantes.

El pasado 7 de mayo, el Director General del IMSERSO, César Antdn, participd en la presentacién del balance
del Afio Espaiol de las Enfermedades Raras. Una iniciativa pionera aprobada por el Gobierno en 2013,
con el objetivo de apoyar a las familias afectadas, dar a conocer las caracteristicas de estas enfermedades
y “despertar asi la empatia, la solidaridad y la colaboraciéon de todos”. Tres millones de personas en Espaiia
padecen alguna de las 7.000 enfermedades catalogadas como poco frecuentes, por existir menos de un caso
por cada 2.000 habitantes.

Para mejorar sus vidas y las de sus familiares se han puesto en marcha, a lo largo del Gltimo afio, iniciativas como
el mapa de recursos, la hoja de ruta de derivacion asistencial y el primer Telemaraton para recaudar fondos

para la investigacidon en estas enfermedades.

Este Telemaratén de Televisidén Espafola, apoyado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
se emitié el pasado 2 de marzo. Los casi dos millones recaudados se destinardn a la investigacién sobre estas

patologias y al fortalecimiento asociativo.

La presentacién del balance
conté con las asociaciones
organizadoras: Federacién
ASEM  (Federacién Espa-
fiola de  Enfermedades
Neuromusculare), Federacién

Espafiola de Enfermedades 2013
Raras FEDER y Fundacién : ¥ AJL'I[]ESPAHHL
Isabel Gemio, asi como | - DEL‘ELSL'PHFE'
con Television  Espaiiola.
En el acto, el director del

Imserso, reafirmé el “apoyo
institucional del Gobierno” y
sU compromiso pdra seguir
mejorando la prevencién, el
diagnéstico y la atencién a
los pacientes, y también a

sus familiares.

De izquierda a derecha: Antonio Alvarez - Federacién ASEM-, Manuel Ventero -TVE-, César Antén
-IMSERSO-, Isabel Gemio -Fundacion Isabel Gemio- y Justo Herranz -FEDER-.

Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares 11
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Federacion ASEM recibe un premio
de la Sociedad Espanola de
Neurologia

El pasado 14 de mayo el Presidente de Federacién ASEM, Antonio Alvarez, recogio el

galarddn otorgado a la entidad “por el papel en el desarrollo de iniciativas sociales
en favor de los pacientes con enfermedades neuromusculares”.

La Sociedad Espafiola de Neurologia SEN ha concedido el Premio SEN 2013 en la categoria de enfermedades
neuromusculares a Federacion ASEM, “por su papel en el desarrollo de iniciativas sociales en favor de los
pacientes con enfermedades neuromusculares”. El presidente de Federacién ASEM (Federacién Espafiola de
Enfermedades Neuromusculares), Antonio Alvarez, recogié la condecoracién el pasado 14 de mayo en el acto

que tuvo lugar en en la Real Academia Nacional de Medicina de Madrid.

Los Premios SEN suponen el reconocimiento a personas y entidades que han realizado actividades de promocion
de la neurologia en su dmbito cientifico y social. Son otorgados por la Junta Directiva de la Sociedad, a
propuesta de los Grupos de Estudio de la SEN o directamente por ellos, en sus dos modalidades cientifica y
social, “y representan el reconocimiento de la Sociedad Espafiola de Neurologia y de los neurdlogos espafioles
a aquellos que han contribuido decididamente al desarrollo de la informacién cientifica o a la promocién social

de las enfermedades neurolégicas”, segin destaca la SEN.

Los premios se conceden a entidades y personas que trabajan en la divulgacion de informacion sobre el grupo
de enfermedades neurolégicas, donde se situan las enfermedades neuromusculares y muchas otras como el

parkinson, las demencias o la esclerosis multiple.

Asi, Mediaset Espafia, la Unidad de Demencias y Banco de Cerebros de Murcia, Mercedes Mil4, la Asociacién
Parkinson Madrid, UGADE, la Federacién ASEM y Materia han sido reconocidos por su labor social. Por

su parte, los
neurdlogos Manuel
Comabella, José
Castillo, Rafael
Blesa, Guillermo
Izquierdo, M José
Marti, Vicente
Villanueva, Isabel
llla y Angel

Luis Guerrero

ha recibido el
galardén por su
labor cientifica; y
la llma. Sra. Pilar
Farjas ha recibido
la Mencién de
Honor de la SEN.

*kk
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Fundaciéon Ana Carolina Diez Mahouv,
Una nueva incorporacion a

Federacion ASEM

El pasado 31 de mayo durante el transcurso de la Asamblea General de Federacion

Espainola de Enfermedades Neuromusculares, Federacion ASEM, se ratifico la
adhesion de una nueva entidad, la Fundacion Ana Carolina Diez Mahou.

La Fundacion Ana Carolina Diez Mahou se ha unido

recientemente a las 21 asociaciones federadas a ASEM,

ANA CAI__\)O LINA conformando asi la nimero 22 de las asociaciones
N Dl EZ MAI——{OU dedicadas a enfermedades neuromusculares que

|_| ]NDJ”%F|ON conforman el movimiento. Creada en 2011, la

Fundacién Ana Carolina Diez Mahou trabaja dia a dia
para ayudar a todos aquellos nifios con algin tipo de
enfermedad neuromuscular genética, en especial aquellos que padecen miopatias mitocondriales o distrofias
musculares. Unas dolencias que se definen dentro de las conocidas como enfermedades raras pero que, en su

conjunto, afectan a un importante nimero de familias en todo el mundo.

Su director, Javier Pérez-Minguez Caneda, declara que “desde el momento en el que decidimos poner en
marcha la Fundacion Ana Carolina Diez Mahou, tuvimos claro que nuestro objetivo iba a ser ayudar a los nifios
con enfermedades neuromusculares, especialmente las mitocondriales. Por eso, como organizacién sin animo de
lucro dedicada a estas patologias, decidimos formar parte de esa gran familia que es la Federacién Espafiola

de Enfermdades Neuromusculares, Federaciéon ASEM.

Para nosotros es un orgullo y una responsabilidad pertenecer a esta Federaciéon, y luchar unidas por los

derechos de las personas que padecen enfermedades neuromusculares.”

Javier sefiala que “la Fundacién Ana Carolina Diez Mahou, confia en la alianza de todas estas organizaciones
que buscan un bien comin y comparten objetivos, valores, actividades, pasado, presente y futuro.” por lo que
“a partir de ahora trabajaremos para ayudar a Federacién ASEM, aportando nuestros recursos, nuestra ilusién,
nuestros profesionales, nuestros voluntarios y todo lo que sea necesario. Estamos muy agradecidos de incluirnos

en este gran movimiento llamado ASEM.”

Pertenecer a Federacion ASEM supone para las entidades y sus asociados beneficiarse de una serie de servicios
y recursos como son el Servicio de Atencién a las Familias para dar respuesta a las necesidades de orientacion
y asesoramiento, poder disfrutar del VAVI (Vida Auténoma, Vida Independiente para promover la autonomia
personal), Rehabilitacién Infantil para nifios y la Semana de Respiro Familiar para cuidar a nuestras familias.
Asi mismo disponemos de un Servicio de Asesoramiento Asociativo donde se apoyan proyectos y se difunden
actividades y noticias de interés. Desde Federacion ASEM creemos que la unidén de personas y entidades es

fundamental por eso fomentamos jornadas informativas, Encuentros de familias y Congresos cientificos.

Estos servicios y actividades que presta Federacion ASEM tienen como objetivo final incidir en mejorar la calidad
de vida de las personas que conviven con una enfermedad neuromuscular y trabajar para dia a dia lograr

avanzar en los derechos del colectivo de personas afectadas y sus familias.

Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares 13
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Herramientas para conocer y saber reivindicar
nuestros derechos o
¢A QUE NOS REFERIMOS

En los ultimos afos se han producido avances CON DISCRIMINACION POR
importantes en el reconocimiento de los derechos MOTIVOS DE DISCAPACIDAD?

de las personas con discapacidad pero a pesar de [IEXS NN NEEENEI AR
ello son muchas las personas con una enfermedad e las Personas con Discapacidad (CDPD)

-|

neuromuscular que se encuentran con obstaculos
importantes para llevar una vida plena y participar en
igualdad de condiciones que los demas ciudadanos.
Una de las funciones de la Federacion ASEM es la
reivindicacion de los derechos de las personas que
conviven con una enfermedad neuromuscular pues
solo a través del ejercicio real de la igualdad se
conseguira la plena integracion en la sociedad.

Una parte de las consultas que recibimos en las
entidades de ASEM tienen que ver con situaciones

en las que de alguna forma nuestros asociados se
sienten discriminados porque se encuentran con
obstaculosenelejerciciodesusderechos. Ante estas
situaciones, el desconocimiento de como actuar,
o simplemente la frustracion y el hartazgo, hace
que se corra el riesgo de que queden en el olvido.
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Conociendo y defendiendo nuestros derechos,

avanzaremos en el camino para una sociedad

inclusiva.

i

.
Fotografia GEypor

M. Peinadt; -

Todos podemos ser “agentes de cambio”. Es otros técnicos de las entidades del movimiento ASEM
importante que todos aportemos nuestro granito pueden darte informacion, orientacion y apoyo.

de arena, y en la medida de nuestras posibilidades
contribuyamos al cambio social necesario para
que la sociedad no excluya a ninguna persona por
tener capacidades diferentes. El Comité Espanol

Siguiendo a Ana Sastre, podemos resumir los puntos
clave en el proceso de autodefensa:

de Representantes de Personas con Discapacidad - Identifica exactamente cudl es la
CERMI- es la plataforma de representacion, defensa actitud, accidon o la circunstancia que
y accion de la ciudadania espafiola con discapacidad. resulta menos favorable para ti que

La Federacion ASEM forma parte del CERMI como para ofra persona que esté en la misma

entidad federada tanto de COCEMFE como de FEDER. i Ite J oresente una

Desde el CERMI han editado la Guia de Autodefensa diSCC‘CidC'- Cuando la razén por la cual se
de los Derechos de las Personas con Discapacidad. SEEHENE U BEUEID © Lo SiESVEMIENE &5 MEner

, una discapacidad o porque erréoneamente quien
Ana Sastre, su autora, destaca como la autodefensa S . ’ o
discrimina cree que se tiene. El incumplimiento de

consiste en hablar por uno mismo, por los derechos las normas de accesibilidad también es discrimina-
individuales y en contra de la discriminacion. Solo a torio y debe ser denunciado y consecuentemente
partir de ahi, las personas con discapacidad podran sancionado.

mar ropi ision irigir ntrolar
tomar sus propias decisiones, dirigir y controlar sus Informarse sobre Ias leyes y normas que se
condiciones y calidad de vida y creer en ellas “como z - -
aual val & mi dienidad v | podrian estar incumplie NndolEeI e [Sig={elalorNe =

pgrsonas con lgu&}’ vator, con la misma dignidad y 10s las personas con discapacidad estdn recogidos tanto
mismos derechos™. en leyes comunes a toda la ciudadania como en leyes
El proceso de autodefensa de nuestros derechos no especificas, que contienen medidas y obligaciones para

m . . . ist . garantizar el derecho de igualdad de oportunidades.
€5 sencitio, requiere paCIencn.l y persis enc1,a, pero Estas leyes protegen en muchos dmbitos de la vida en
aunque no lleguemos a conseguir lo que esperabamos, los que, como persona con discapacidad, se pueden
habremos conseguido algo positivo. Ademas no estaras necesitar unas medidas concretas para que se respeten

solo en este proceso, las trabajadoras sociales u los derechos fundamentales.




3

; Crear opinion publica Wik XelelsleVeiteXe N celte

6 NEINLEISNIEIRIER Muchas situaciones pueden tardar

Identificar 1os recursos y usarlos. ZaNeiiel-ls

lugar, es aconsejable intentar cambiar la situacion
de discriminacion con la persona responsable de la
misma. Si esto no es posible, se puede recurrir a quien
jerdrquicamente pueda solucionar el problema,
presentar una reclamacion por escrito o tramitar
quejas y denuncias de cardcter administrativo. En
este Ultimo caso, hay que informarse de cudl es el
organismo al que se debe enviar la queja. Siempre

el lelolens)A Plantear las reclamaciones

explicando con claridad las razones
de la queja y el propdsito, identificando los datos
de contacto, guardar una copia y pedir que
contesten por escrito para tener constancia. Ofro
punto importante es localizar los recursos publicos
de framitacion de quejas y denuncias de cardcter
administrativo que se pueden utilizar. Este tipo de
servicios son gratuitos.

N ele[@elA8IeleR L as organizaciones que representan

a personas con discapacidad y a sus familias prestan
apoyo ante cualquier situacion de discriminacion.

Algunas direcciones de interés

wWww.cermi.es

desfavorable que tienen su origen en una discapacidad
se pueden dar a conocer a la opinidn publica para
prevenir futuras discriminaciones y obtener el apoyo
social que ayude a solucionar el caso. Cuando sea

Util se puede acudir a los medios de comunicacion,
grupos de interés, redes sociales o incluso dirigirse a los
parlamentarios con representacion en el Congreso o

en el Senado para que conozcan la situacién y solicitar
ayuda.

www.oadis.msssi.gob.es

en resolverse, es necesario hacer un seguimiento del
caso, ya sea por teléfono, solicitando reuniones o a

; www.defensordelpueblo.es
fravés del correo.

www.asociacionsolcom.org
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AGENDA I

Encuentro de Familias
que conviven con Enfermedades

Neuromusculares

Entre el 3 y el 5 de octubre la Federacion ASEM
(Federacién Espafiola de Enfermedades Neuromusculares)
celebra el II Encuentro de Familias que conviven con
una enfermedad neuromuscular. El lugar donde se realizara
el encuentro sera, como en la pasada edicidén, el Centro de
Referencia Estatal de Enfermedades Raras CREER de
Burgos dependiente del IMSERSO que ofrece un espacio
adaptado a las necesidades de todos los participantes.

En los dias del Encuentro, las familias pueden asistir a
ponenciasy talleres técnicos a través de los cuales promover
el aprendizaje de recursos que mejoran aspectos de la
vida diaria familiar, como talleres de terapia ocupacional,
técnicas de rehabilitaciéon, o adaptacién de las actividades
cotidianas. Por otra parte, el Encuentro de Familias también
consta de la realizacidon de actividades ludicas y culturales
que facilitan la cohesién y el conocimiento del grupo.

Colonias ASEM 2014

Del 6 al 13 de Julio, los peques estaran disfrutando de la
Semana de Respiro Familiar - Colonias ASEM.

Colonias ASEM es un proyecto inclusivo. Facilita la
relacion de los nifios que conviven con una enfermedad
neuromuscular con otros nifios sin discapacidad ya que los
participantes van acompafados de un amigo o familiar de
su edad. El resultado es una convivencia integradora
y enriguecedora para la madurez y evolucion personal
de todos los participantes. Promoviendo la educacién en
valores y el desarrollo de actitudes positivas.

En Espafa no existen otras colonias adaptadas a estas
patologias porlo que participar en este proyecto es su Unica
oportunidad de disfrutar de una semana de actividades,
convivencia, ocio y tiempo libre. Ademas, ofrecemos a las
familias cuidadoras un tiempo de descanso fundamental
en su actividad permanente de cuidado.

Ilfncuentro
de Familias

Del 3 al 5 de octubre 2014
Centro CREER [Burgos| .

Wsem
v

Mas informacién acerca de eventos y actividades organizadas por ASEM en:

www.asem-esp.org
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Ana CrUZ aima;%s;’ecmles
Fotografa

Ana Cruz es Presidenta de la ONG “Almas
Especiales”. formada y gestionada por foto-
grafos y videdgrafos profesionales.

Comenzo su trayectoria como fotégrafa profe-
sional hace mds de seis afios.

Entre 2008 y 2010 recibe varios premios y
reconocimientos a nivel local y provincial, y
cuenta con varias publicaciones en revistas
de ambito nacional como La Fotografia Social,
Digital foto, Super foto digital.

El reconocimiento como fotégrafa profesional
le llega con los premios nacionales: Lux 2010
-en la categoria de Retrato- y Lux 2013 -en la
categoria de Fotografia Documental-, en ambos
casos con trabajos enmarcados en la fotografia
infantil. Lo que le impulsa a impartir varios
talleres de fotografia por Espafia y México.

“Me defino como emocional, ¢Como ayudais
inquieta y detallista. Me a las familias?
encanta mirar a través de una ) . ) o

- 3 Brir ] = Atraves de la fotografia queremos recordar su vida cotidiana
camara, gescuprir ;a viaa a y dar a conocer a la sociedad todos los valores humanos
traves de ella y mostrarla. asociados a sus vidas y sus historias. Queremos relatar a
Adoro los momentos de través de nuestras fotos las historias inolvidables que viven
complicidad, sentir la esencia estas familias, crear un patrimonio documental que muestre
de cada cosa v compartir la realidad de estas ‘almas especiales’ para compartirla,
o que nos conmueve. En mi hacerla consciente y motivar actividades o situaciones que

ayuden a estas familias y las asociaciones que les apoyan.

otografia realmente muestro

J
como soy’ .
{1 { rr_.ll:
b

i

|IJ \
y 'f.l

{Qué es y como
surge Almas
Especiales?

Somos una organizacion sin animo de
lucro (ONG) formada y gestionada por
fotografos y videdgrafos profesionales
-entre otros oficios- con un proyecto
en comun: ayudar con nuestro trabajo a
las familias que tienen un bebé o nin@
con una discapacidad, enfermedad o
alteracion que le condicione a ély a su
familia en su dia a dia. Estos nii@s son
nuestras ‘almas especiales’.
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Kris Moya,
otégrafa

iembro de
a ONG que
preside Ana

¢Qué coste tienen los
reportajes y qUé personas
o familias pueden
solicitarlos?

Todas las personas y profesionales que colaboran de
una manera u otra con Almas Especiales lo hacen de
forma gratuita. Nuestros reportajes son gratuitos. A
cambio, los papas de nuestras almas especiales permiten
la difusion de los trabajos para que nuestra labor
pueda llegar a mas familias que por desconocimiento
o pudor, no han tenido la posibilidad de obtener una
bella historia que perdurara en imagenes para siempre.

Pueden ponerse en contacto todas aquellas familias que
tenga a su cargo un bebe

0 nin@ menor de 16 anos

con una discapacidad,

enfermedad o alteracion

que condicione su dia a

dia.

iQué

aporta a tu
vida esta,
dedicacion
voluntaria?

Creo que si todos ponemos
nuestro granito de arena
de forma altruista,
conseguiremos un mundo
mejor; y en mi caso

-

o Q> alc o Q 5
2 S, o = N =,
= o )
0 g o 2 N ]
S S B =
2 0 = <
Q, o
S

ealizé un
precioso
eportaje
otografico

proyecto

ASEM edicion
013. De esta

esultaron

. agnificas
= o otografia

&

Almas Especiales es mi aportacion. Queria realizar
alguna accion relacionada con nifios.... Nuestras almas
especiales. Estos pequenos te dan lecciones de vida
constantemente; su sonrisa, su felicidad, su energia, su
amor... ellos lo merecen todo.

Queremos relatar a través de
nuestras fotos las historias
inolvidables que viven estas
familias, crear un patrimonio
documental que muestre
la realidad de estas ‘almas
especiales’”




El afio pasado realizasteis un Algun mensaje
fantastico reportaje fotografico en para los |lectores

las Colonias ASEM, donde tuvisteis
la oportunidad de conocer de cerca

Os invitamos a conocer nuestra labor en www.
almasespeciales.org y animaros a que os pongais en

el proyecto y por supuesto a los contacto para contar vuestra historia. Os pondremos
chavales que participan ¢Que opinion en contacto con el fotégrafo de vuestra zona. Gracias a
te merece eSte proyecto? CY ASEM por permitirnos mostrar su gran labor.

como fue la experiencia www.almasespeciales.org

con los

chavales?

Pasar un dia en las
Colonias ASEM fue una
experienciamuy especial.
Pudimos respirar y sentir
la gran implicacion entre
monitores y chic®@s. La
risa y las muestras de
carino se mostraban como
base de un proyecto,
pensado, trabajadoy bien
ejecutado. Los chavales
curiosos al  principio
por la camara, fueron
olvidandose de ella poco
a poco, disfrutando de
las actividades del dia.

20 Federacién ASEM
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Las Asociaciones del
movimiento ASEM

CR-ALE P

X %,’ ASENSE

Il Jornadas de Salud ASENSE
“Autonomia en el ambito personal”
y Dia de las Enfermedades Raras

El pasado sabado 15 de marzo se realizaron las Il
Jornadas de Salud de ASENSE en las instalaciones
del Club Socio-Deportivo Vistazul de Dos Hermanas
(Sevilla). Fueron muy satisfactorias para grandes y
pequenos, tanto por su atractivo contenido, como
por el interés mostrado por los participantes,
asistiendo mas de 70 personas entre adultos, nifios/
as y voluntarias/os.

Abrio las Jornadas Arantzazu Aguirre Moreno,
Terapeuta ocupacional en el Centro CRIN (Centro
de terapia Integral del Nifio), con su intervencion:
“Productos de apoyo en las distintas areas
ocupacionales: impacto y modificacion del entorno”,
entre otros temas tratados, destaco que la funcion
del terapeuta ocupacional es trabajar para la
INDEPENDENCIA de las personas con discapacidad,
valorando en un primer momento el nivel de
independencia de la persona, trabajando en sus
capacidades y en su entorno cotidiano (personal,
laboral...) y asesorando sobre el uso de productos de
apoyo (ayudas técnicas) y planes de adaptacion para
la vivienda y/o el trabajo, colegio, etc. Buscando asi
la autonomia en todas las areas, sin olvidar las lUdicas,
tan importantes para la felicidad de la persona.

En segundo lugar, Joaquin Pérez Ruiz-Adame
(Quino), colaborador y miembro de ASENSE intervino
con su “Taller de ayudas técnicas de bajo coste e
inventos caseros”, donde mostré algunos inventos
y trucos que nos pueden facilitar la realizacion de
cualquier actividad de la vida diaria. Nos ensefi6 la
utilidad que se le puede dar a cualquier elemento
que tengamos por casa y al que no le damos valor
e invito a los asistentes a hacer uso de su inventiva
y creatividad para hacer mas facil la vida en
distintos ambitos: en casa, el trabajo, el colegio...
Con toda esta informacion se creara un blog util
para conseguir que las personas con discapacidad,
sea del tipo que sea, consigan ser autosuficientes.

Entre los ponentes a dichas jornadas estaba la Dra.
Carmen Paradas Lépez de la Unidad de Neurologia
de H.U. Virgen del Rocio de Sevilla, que finalmente
no pudo asistir por encontrarse indispuesta. Se
disculpo con la asociacion y se comprometio gustosa
para proximos encuentros. La doctora es una de
los médicos especialistas que siempre colabora con
ASENSE, de hecho es socia de honor de la misma.

Mientras tanto un grupo de voluntarias/os se encargo
de entreteneralos mas peques conunaserie de talleres
y juegos infantiles en las mismas instalaciones del
Club.Ademas tenemos que destacar la excursion que se
realizo por la tarde a las instalaciones del Hipodromo
de Andalucia, situado a las afueras de la ciudad de
Dos Hermanas, donde pudieron disfrutar de una visita
participativa dirigida por la Asociacion La Herradura.

Ademas la Asociacion ASENSE este aio se ha volcado
en la celebracion del 28 de febrero,
Dia Mundial de la Enfermedades
Raras, un dia importantisimo para
las personas que padecemos alguna
enfermedad rara. La participacion
del colectivo ha sido muy
satisfactoria y también la visibilidad
que hemos dado a la sociedad. Para
los proximos afnos tendremos que
seguir trabajando en esta linea
para hacer una mayor difusion vy
ampliar ain mas la participacion.
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ASENECAN

Merienda benéfica
en Gran Canaria

El pasado mes de noviembre, con motivo de la
celebracion de nuestro Dia Nacional, tuvimos la
oportunidad de disfrutar de una agradable tarde en
compaiia de los socios y amigos de Asenecan. Por
tercer afno consecutivo el Real Club Nautico de Gran
Canaria acogio6 nuestra lll Merienda Benéfica.

El presentador, Israel Reyes, fue el encargado de ir
conduciendo las actuaciones, y los sorteos que se
realizaron durante toda la tarde, donde también
pudimos tener oportunidad de escuchar las emotivas
palabras de nuestra Presidenta Obdulia Falcon y
las de nuestra compaifiera y también Concejala de
Accesibilidad del Ayuntamiento de Las Palmas de
Gran Canaria, Gloria Marrero.

Gracias al apoyo que recibimos en este acto,
ASENECAN puede continuar con su labor de atencién
a las personas afectadas por una enfermedad
neuromuscular y a sus familiares y/o cuidadores, por
lo que queremos agradecer enormemente a todas las
personas y empresas que han aportado su granito de
arena colaborando con nosotros.

ASENECAN firma un convenio
con Teatro Cuyds

Asenecan ha firmado recientemente un convenio de
colaboracion con el Teatro Cuyas de Las Palmas de
Gran Canaria, es por este motivo que disponemos de
200 entradas para poder disfrutar de la obra: “Eloisa
esta debajo de un almendro” la cual cuenta entre sus
actoresy actrices con Nieves Bravo y Javier Pefnapinto,
conocidos por el programa “En Clave de Ja”.

1 ESTA
ELOISA
MORFERA, DE UN

ALMENDRO
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Esta obra maestra, es una de las mas conocidas
del gran Jardiel Poncela y también una de las mas
divertidas. Narra coémo Mariana y Fernando, dos
jovenes enamorados, se ven involucrados en un
misterio familiar que esconde un oscuro pasado.
Mentiras y secretos que solo seran desvelados al final.
En medio, situaciones y personajes disparatados se
suceden sin interrupcion. El coste de las entradas es
de 23 euros, que si las compras a través de Asenecan
iran destinados a nuestros proyectos y actividades.
Animate a ir al teatro y a colaborar con nosotros!

WBe/ NEPEF

Il Clinic de fatbol solidario
con la Asociacion AEPEF

El pasado dia 21 de abril tuvo lugar el Il Clinic de
fatbol en Cuenca. Este acto ha sido organizado por
Paula Sanz Argudo, una chica que con tan sélo 17 aios
de edad, promueve la solidaridad
con los mas desfavorecidos. La
finalidad de estos partidos de futbol
solidarios es recaudar dinero y
donarlo a la ayuda a organizaciones,
fundaciones etc. Esta vez le toco el
turno a AEPEF (Asociacion Espaiola
de Paraparesia Espastica Familiar).
En este Clinic colaboraron la Junta
de Comunidad de Castilla-La Mancha
a través del servicio de Deportes de
Cuenca y el Excmo. Ayuntamiento
de Cuenca entre otros.

Este ano se conto con 120 plazas y
la entrada tuvo un coste de cinco
euros. Asimismo, el afio pasado fue el primer Clinic y
colaboraron con la fundacion “Menudos Corazones”.
Ademas, la difusion de este evento se hizo a través
del servicio de Deportes de la
Junta de Castilla- La Mancha, los
cuales se encargaron de enviar la
informacion a todos los colegios,
se pusieron carteles en las
instalaciones deportivas y se hizo
publico en las diferentes redes
sociales. Asimismo, se avisé del
evento a los diferentes medios
de comunicacion de Cuenca,
ademas a este acto acudieron
autoridades locales.
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ASEM Catalunya

Presentado el libro péstumo de
Edgar Diaz Maroto, “Mi amigo”

El Auditorio de Can Fabra acogio un sentido y
emocionado acto que nos enorgullece haber
organizado. Edgar Diaz Maroto fallecié ahora hace
un ano pero dejo una huella imborrable. El pasado
3 de marzo presentamos su libro conjuntamente con
su familia. Un libro que nos habla de los cambios,
de la muerte, de la enfermedad... una publicacion
que nos acerca a Edgar, una persona entusiasta,
observadora y que vivié la vida de una forma plena
a pesar de las limitaciones de su enfermedad.

Estos son los actos que desde ASEM Catalunya hacemos
de todo corazén. Un auténtico homenaje auna persona
y un socio de nuestra entidad que ya nos ha dejado
pero que continua muy presente en nuestras vidas.

La familia ha querido que todos los beneficios de
la venta de este libro sean para
nuestra entidad, para la mejora de
la calidad de vida de las personas
que sufren una enfermedad
neuromuscular. Agradecemos a
todos los que nos acompanaron
en la presentacion y recordamos
a los que estén interesados en
colaborar que el libro “Mi amigo”
que se puede adquirir por 10 euros
en la sede de ASEM Catalunya
(recinto Fabra i Coats). Edgar Diaz
Maroto también escribid un libro
publicado en vida “Yo me atrevo”,
con el que gand diversos premios.

Jornadas de Puertas Abiertas
en ASEM Catalunya

El pasado 15 de marzo Asem Catalunya celebr6 una
jornada de puertas abiertas. Durante la manana
del sabado, recibimos a todos los socios, amigos,
familiares y vecinos que se acercaron a conocer
el local en el que nos encontramos actualmente,
dentro de uno de los equipamientos culturales mas
prestigiosos y reconocidos de la ciudad de Barcelona,
conocido como el recinto de la Fabra i Coats, en el
barrio barcelonés de Sant Andreu (Calle Sant Adria,
20).

Durante la mahana aprovechamos para hacer entrega
de unos diplomas en reconocimiento a la colaboracion
de los voluntarios de nuestra entidad.

Con esta jornada de puertas abiertas hemos tratado
de acercar la entidad a los socios y al tejido
social, asociativo y cultural de Sant Andreu. Una

oportunidad para dar a conocer una instalacion
moderna y funcional que ocupamos desde hace casi
un ano gracias a la colaboracion del Ayuntamiento de
Barcelona.

93 474 46 78

www.esplai.cat
accc@esplai.org
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Zaragoza se declaré
ciudad solidaria con “Todos
somos raros, todos somos unicos”

Zaragoza se declaro CIUDAD SOLIDARIA con el
movimiento “TODOS SOMOS RAROS, TODOS SOMOS
UNICOS” gracias al trabajo e implicacion de la
Asociacion ASEM Aragon.

Zaragoza ha sido escenario de una campafa de
difusion de las Enfermedades Raras, protagonistas
absolutas del movimiento “Todos Somos Raros, Todos
Somos Unicos”.

El Ayuntamiento de Zaragoza declaré6 de forma
Institucional en el pleno del dia 19 de Diciembre
del 2013, su adhesion al movimiento como Ciudad
Solidaria. Ademas, cedié mas de una treintena de
vallas publicitarias desde el 18 de Febrero al 18 de
Marzo para la difusion del mismo, y por tanto de las
enfermedades raras.

La Diputacion Provincial de Zaragoza también quiso ser
participe de estas acciones, aportando la impresion
de los carteles para dichas vallas publicitarias.

Las actividades que se desarrollaron en nuestra ciudad
en torno al Movimiento “Todos somos Raros, Todos
somos Unicos” dieron visibilidad a estas patologias,
asi como recaudaran fondos para la investigacion.

El dia 22 de Febrero, unimos nuestras voces en un
emotivo flashmob sorpresa en el incomparable marco
de Puerto Venecia Zaragoza. Dos corales quisieron
colaborar con el movimiento, y nos deleitaron con
una actuacion sorpresa, en la que colaboraron

e~ 1%
m-"{i‘:f' I|I '\i

24 Federacidén ASEM

activamente mas de 100 personas, que se encargaron
de sorprender a todos los asistentes y dar informacion
sobre las enfermedades raras. Muchos curiosos se
acercaron a ver lo que alli ocurria y se solidarizaron
con nuestra causa, haciendo donativos. jMuchas
gracias a todos los que lo hicieron posible! Podéis
volver a disfrutar de él en nuestro facebook, y pagina
web.

La semana siguiente de la flashmob por el “Todos
somos raros, todos somos Unicos” la Asociacion
celebréd los dias 28 de Febrero, 1 y 2 de Marzo, el
tradicional Rastrillo benéfico en pro de la visibilidad
de las Enfermedades Neuromusculares. Ha sido un
éxito de recaudacion y asistencia.Alli se pudieron
encontrar articulos a precios ventajosos donados por
diferentes empresas y donaciones particulares. El
objetivo ha sido recaudar fondos para dar continuidad
a los proyectos, y seguir prestando servicios basicos a
los afectados/as por una Enfermedad Neuromuscular.

Por otro lado agradecemos la gran participacion, ya
que ha sido un éxito tanto en la recaudacion como la
difusion en los medios.

—=BENE
BENE

Fin de semana terapéutico y de
contacto con la naturaleza

Otro aflo mas y a pesar de las dificultades y gracias
al apoyo de Eroski y de Diputacion Foral de Bizkaia,
pudo realizarse el 7 y 8 de Junio nuestro fin de
semana de ocio terapéutico.

El alojamiento fue en un Hotel adaptado del centro
de Pamplona y visitamos muchas mas cosas, todo ello
con la finalidad de mejorar
la calidad de vida de las
personas con enfermedades
neuromusculares.

La finalidad de este programa
es, por un lado aumentar
las posibilidades de ocio
adaptado de las personas
con Enfermedades Neuro-
musculares, en especial a
los nifios/as y por otro servir
de apoyo mutuo entre las
familias cuidadoras. De esta



manera las personas que acuden a este fin de semana
subvencionado pueden ampliar su red social por
el contacto con otras personas y a su vez mejorar
su estado animico, pudiendo disfrutar de un ocio
asequible en plena naturaleza y adaptado.

El planning del fin de semana fue el siguiente:

El Sabado salida desde Bilbao en autobis adaptado
hacia el planetario de Pamplona y 2 visitas diferentes
una llamada “Abuela Tierra “ que se dirigid a nifos/
as y otra llamada “ Evolucion y energia para la vida”
para jovenes y adultos (Paralelamente se pudo
ver una exposicion permanente y también otras
proyecciones en salas aledanas). Después volvimos
al hotel adaptado, donde se asesoro a las personas
asistentes de los lugares accesibles para poder visitar
Pamplona.

El Domingo fuimos a una granja escuela adaptada.
Visitamos el gallinero, la huerta y nos explicararon
los tipos de cultivo Parades en Crestall.

Despues salimos al prado y vimos a los ponis Thor
y Oddin, la yegua Ultzama y su potra Lizaso, a los
burros de encantaciones Ali y Roke, a la burra Pili, la
vaca Dexter y las ocas Chinas. Llevamos pan seco y
fruta para darselo a los animales. Ademas, también
visitamos a l@s que estaban convalecientes.

Para terminar, nos ensefaron a hacer cuajada de
la Ultzama y comimos en el resturante de alli un
estupendo menu con productos locales. Después
disfrutamos de un rato en el BOSQUE DE ORGUI testigo
milenario de los robledales hUmedos de Navarra.

El laberinto nos guid por la selva en miniatura, en la
que pudimos contemplar los diferentes tipos de flora
y fauna de la zona.

Con mucha pena,
regresamos al
autobls camino

a Bilbao para
compartir con
todos/as vosotros/
as las fotos de este
fin de semana que
esperamos que

se siga pudiendo
realizar en
beneficio de todas
las familias de
BENE.

pSEm Gy

» ASEM
Ll

Comunidad
Valenciana

ASEM CV seleccionada por la
Fundacion “la Caixa” para grabar
un video para el Telemaratén

ASEM CV ha sido seleccionada por la Fundacion “la
Caixa” para grabar un video para el Telemaraton

Con motivo del Telemaraton por la Enfermedades
Raras “Todos somos raros, todos somos unicos”
emitido el 2 de marzo en RTVE, recibimos en ASEM CV
la visita de un equipo de grabacion de la Fundacion “la
Caixa”, colaborador del Telemaratoén, con la finalidad
de grabar un video que, a través de entrevistas a
distintos miembros y trabajadores de la asociacion,
plasmara el trabajo y la labor que realizamos.

La Fundacion “la Caixa” seleccioné a dos de sus
entidades subvencionadas, y una de ellas fue
nuestra asociacion. Lamentablemente, por falta de
tiempo, nuestro video no llegd a emitirse durante el
Telemaraton. Pero nos ha quedado un bonito recuerdo
y un documento visual muy profesional.

En el video, que se puede ver en esta direccion de
youtubehttp://www.youtube.com/watch?v=TOmMZQkvIPk
donde aparecen los testimonios de la fisioterapeuta, la
coordinadora de la asociacion, una persona afectada
por una enfermedad neuromuscular y el padre de un
nifio afectado.
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La solucion es continuar como
hasta ahora, la no aprobacion de
esta nueva Ley que nos proponen

El Plan General Contable, los registros de las
asociaciones en los Ayuntamientos y en las Provincias,
la Ley de proteccion de datos personales, la Utilidad
Publica y entre otros muchos documentos a los que
nos enfrentamos los profesionales y miembros de
las asociaciones hay que anadir el retroceso por la
propuesta de centralizacion de competencias en las
Comunidades Autonomas.

Derechos alcanzados, tiempo y dinero ahorrado a
la hora de gestionar cualquier tramite con nuestros
Ayuntamientos, cercania y atencion directa
personalizada, soluciones en casos de emergencia
social ....A todo esto y mucho mas el Estado propone
su fin.

Se piden ideas, sugerencias, alternativas para
implantar el modelo centralizado. La solucion es
continuar como hasta ahora, la no aprobacion de esta
nueva Ley que nos proponen.

Se afade la poca participacion en algunos casos de
los asociados, la dificultad a la hora de mantener
los colaboradores de siempre, casi impensable tocar
nuevas puertas que apoyen los actos.

Pero actos como el Telemaratén del pasado 2 de marzo,
dan esperanza y vida a muchos de los nuestros. Para
otros luchamos anualmente para conseguir pequenas

actividades que les ayuden a llevar su dia a dia como
son la hipoterapia en el Club Hipico el Chas, la IV
Carrera, talleres de manualidades o jornadas sobre
las enfermedades raras en zonas rurales, donde a
veces la informacion frena su llegada.

Es cierto que no se consigue una participacion
desmesurada en los actos, puesto que nuestras
asociaciones arrastran detras un estado de salud,
unas condiciones laborales y familiares concretas. Los
pequenos grupos que se conforman en las actividades
y actos que se realizan a diario nos muestran una alta
repercusion en el bienestar fisico y emocional de las
personas y familias con las que trabajamos: informar
de las neuromusculares en un colegio, disfrutar una
tarde de las actividades de ocio, acudir a las sesiones
de rehabilitacion (individual o en grupo), aprender
labores y elaborar objetos de manualidades en sus
casas para luego ser expuestos en mercadillos,
explicar en los medios y a otros profesionales como
descartar una patologia ENM, acompanar a las
familias y lograr pequenos ayudas ante la falta de
recursos para llegar a fin de mes, por muy pequena
que sea la tarea desde las asociaciones siempre se
responde.

Por tanto desde ASEMPA, aprovechamos estas lineas
para agradecer a tod@s los que nos apoyan a lo largo
del afo, sin ellos no seria posible continuar a dia de
hoy.

En estos tiempos que corren nos queda unirnos mas
que nunca, lema que desde Federacion ASEM siempre
se menciona.

Beatriz Vazquez Gonzalez,

Trabajadora social de ASEMPA
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ASEM Madrid

Final de 2013
con muchas actividades

En Asem Madrid hemos tenido un final de 2013
bastante activo. Actividades realizadas gracias al
compromiso y colaboracion de nuestros asociados y
sus familias. En todas ellas hemos sentido el calor,
apoyo, solidaridad de la gran familia ASEM y la
sociedad en general, desde los mas mayores a los mas
pequenos.

En la escuela de Arte Dramatico disfrutamos de
una Gran Gala Solidaria a favor de la investigacion
del Sindrome de Steinert, en el colegio Arula de
Alalpardo se celebré un Cross Solidario en el que
Andrés fue el protagonista y despedimos el afo con
nuestra tradicional fiesta de navidad. En todas estas
actividades miembros de la direccion de ASEM Madrid
agradecieron la colaboracién y dedicacion de todos
para que nuestras enfermedades sean mas conocidas.

En Memoria de Begona
Queremos recordar y honrar la memoria de nuestra
amiga, asociada y miembro de la directiva de Asem

Madrid durante muchisimos afos, Begofa Martin
Martin. Gracias por tu esfuerzo, dedicacion y tu
legado en Asem Madrid.

Gracias por haber organizado muchas actividades de
nuestra asociacion. Nos acordamos del Grupo Joven,
del viaje a Irlanda, de los fines de semana con los
ninos y tantas otras a las que siempre venias con
ilusion.

NUNCA TE OLVIDAREMOS

Tus companeras y amigas de ASEM Madrid.

4
(% ASEMGRA
%

¥

Publicacion del n°1
de la “Revista de ASEMGRA

El primer nimero de la Revista de Asemgra, editado
el pasado mes de octubre, se presenta como un medio
de difusion de las ENM, ofreciendo a la asociacion
una oportunidad idénea y de gran alcance para
dar a conocer su trabajo, a la vez que informar y
proporcionar conocimientos de las ENM y de su amplio
colectivo. Se trata de cumplir uno de los principales
objetivos de la asociacion, ya que la labor informativa
que desarrolla es fundamental para la visibilidad de
las ENM.

La revista se compone de varias secciones como
son noticias, proximas actividades y eventos,
reportajes, entrevistas y actividades destacadas
que realiza Asemgra. Para esta edicion contamos
con la colaboracion de D. Antonio Molina Carballo,
Profesor titular de pediatria acreditado de la
Universidad de Granada; D. Raquel Maria Caiete
Gomez, Fisioterapeuta de la Federacién Granadina
de Personas con Discapacidad Fisica y entre otros
contenidos describimos los rasgos generales de la
Distrofia Miotdnica de Steinert.

En el mes de noviembre, con motivo del Dia Nacional de
las ENM, ASEMGRAtuvouna mesainformativaenPuerta
Real (en pleno centro de Granada). Fueron numerosos
los voluntarios y socios que asistieron a la actividad
planteada. Se
repartieron lazos
conmemorativos,
asi como
informacion  de
las ENM y nuestra
asociacion. La
mafana trascurrio
como se esperaba
y multitud de
e’ | personas se
& interesaron  por
nuestro colectivo,
ayudandonos a
ser mas visible
nuestra labor
asociativa.

: \ ASOCIACION DE ENFERMOS
. g MUSCULARES DE GRANADA

“La lucha es nuestra fuerza”

.y:__':.

iBienvenidos a la revista
de ASEMGRA!

Un nuevo espacio
para continuar
nuestra lucha

JE.
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ASENCO participa en las lll
Jornadas sobre Escolarizacion
de Alumnos con Necesidades
Especiales

En Cordoba, los dias 29 y 30 de marzo, se han
celebrados las 3° Jornadas sobre Escolarizaciéon de
Alumnos con Necesidades Educativas Especiales”, y
en éstas se incluyen los nifios/as con discapacidad
fisica como son los afectados Neuromusculares.

En la mesa dedicada a la discapacidad fisica contamos
con la participacion de Asemgra, a través de M® Isabel
Gonzalez Quirantes, Secretaria de Asemgra y Maestra
de Educacion Especial, que hizo una maravillosa
exposicion de la problematica que tienen los
discapacitados fisicos en los colegios.

Se ha contado con la presencia del Defensor del
Pueblo Andaluz, el psicopedagogo y escritor Fernando
Alberca, autor de “Todos los nifos pueden ser
Einstein”, que hizo que los presentes disfrutaran
de un gran orador y conocedor de como conseguir
motivar y estimular a los mas pequefos.

Hubo ponentes de distintas areas, y de distintos
lugares que han expuesto la forma de trabajar en
su colegio, y eso es importante, porque se difunden
ejemplos de buenas practicas.

Ha sido una experiencia muy gratificante, sobre
todo porque hemos visto que entre los asistentes
habia muchos profesionales dedicados a la educacion
especial deseando aprender y conocer ,

como se trabaja en distintos lugares. '
Y nos ha gustado que finalizadas
estas jornadas, ellos mismos nos han
expresado su satisfaccion y que estan
deseando que lleguen las siguientes.

En Asenco estamos muy satisfechos y
contentos de pertenecer a Fedune.
En 2012 comenzd una iniciativa muy
interesante para los afectados neuro-
musculares. Se trata de unas Jornadas
sobre escolarizacion de Nifos con
Necesidades Educativas Especiales,
organizadas por la “Asociacion para
una Educacion Justa “
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Todos sabemos lo importante que es la educacion
para cualquier persona, pero para quien tiene una
discapacidad es aun mas relevante, puesto que
de una formacion adecuada va a depender que el
dia de manana esa persona sea econdomicamente
independiente, y que se pueda valer por si misma.
Es necesario poder adaptar el sistema educativo a
las necesidades de esos nifios/as. Y digo que es el
sistema educativo el que se tiene que adaptar a lo
que el menor demanda, porque normalmente ocurre
al contrario: es el menor discapacitado el que tiene
que adaptarse a lo que le puede ofrecer en sus
circunstancias el sistema educativo.

Es cierto que el momento de crisis que vivimos
dificulta poner mas recursos materiales y humanos
para la integracion de los nifios con discapacidad,
pero también es cierto que no deben ser los mas
débiles los que sufran los recortes econdémicos de
la administracion. Educacion y Sanidad son gastos
prioritarios, que no se deberian reducir, que se
ahorre en otros gastos tales como los de protocolo,
representacion, etc. Y dado el éxito de esta iniciativa,
en este afo 2013, el dia 9 de marzo, en el Salon de
Actos de la Excma Diputacion de Coérdoba, se han
celebrado las “ll Jornadas de Escolarizacion de Nifos
con Necesidades Educativas Especiales”

Elresultado hasidosatisfactorio, perocomo conclusion
todos coincidimos en que alun queda mucho por
hacer, y por eso se pretende formar una Federacion
para la Escolarizacion de Nifos con Necesidades
Educativas Especiales, en la que nos vamos a unir las
Asociaciones que agrupen distintas discapacidades y
luchar todos juntos por mejorar el sistema educativo
que ayude a que nuestros hijos/as puedan desarrollar
sus capaciadades lo maximo posible.




ASEM
Galicia

Partido de Futbol
Solidario con la entidad

El pasado dia 23 de Febrero a las 12:00 de la mafana,

con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
asistimos al apasionante partido de futbol femenino
entre el club “El Olivo” y el club de “Valladares”.
Dichos clubes jugaron ese dia por una buena causa
que fue “Meterle un gol a las
Enfermedades Raras”.

Este partido se ha realizado
a favor de nuestra entidad.
Hemos estado presentes con
una mesa informativa con
documentacion sobre nuestra
entidad y las enfermedades
neuromusculares. Ademas,
hemos sorteado una serie de

Festival de la luz
2014 solidario con las ENM

Un evento solidario, comprometido con el medio
rural y con una anfitriona de excepcion. Luz Casal
nos invita a su casa natal en Boimorto para disfrutar
de un festival Unico en el que escuchar a artistas de
talla internacional, disfrutar de la gastronomia y de
actividades para toda la familia y conocer las mejores
iniciativas productivas de nuestro medio rural.

El Festival de la Luz es una experiencia singular. La
infraestructura de un gran festival trasladada a una
pequena localidad del interior de Galicia: Boimorto.
En la aldea de Andabao se encuentra la casa natal de
Luz Casal, rodeada de campos agricolas que, por unos
dias, se transformaran en el escenario de una de las
citas culturales mas atractivas del afo. Luz Casal es
la anfitriona de Festival de la Luz. Nos invita a su casa
a disfrutar de artistas y grupos amigos , en un cartel
al que en las proximas semanas se iran incorporando
los primeros nombres.

En esta tercera edicion del Festival de la Luz, la

organizacion ha avanzado la noticia de que parte de

los fondos recaudados se destinaran a enfermedades

neruomusculares , a través de la Asociacion Gallega

contra las Enfermedades Neuromusculares, ASEM
Galicia.

El evento
tendra lugar
los proximos
dias 13y 14 de
septiembre,

y por ahora

los artistas
confirmados son
Kepa Junkera,

13:14

SEPTIEMBRE
BOIMORTO

A CORUNA

premios y recibido donativos Juan Perro,
con las manualidades o e s Spin Doctors,
realizadas por nuestros socios. Es iIA SENLLE Quique
PRIFEF RAFF .
Gonzalez,
Agrac‘iecemos ‘la buena b tns ; Uxia Senlle,
acogida que tuvimos en ese QUIQUE GONZALEZ Riff Raff,
dia y a todas las personas ROZALEN Antonio Orozco,
qgue quisieron colaborar con RIOBO Rozalén
r ERC D y
nuestra causa. NARF TRIO "‘“'{?P—u'm Riobo
JOEL RAFAEL Y ot} ¢ iy
Especial agradecimiento B s MAS . Narf Trio,
a la Federacion de Penas FPOR CONFTIRMAR J' Joel Rafael

Recreativas El Olivo, el
Centro vecinal y cultural de
Valladares, la Diputacion de
Pontevedra y la Concejalia de
Deportes del Ayuntamiento de
Vigo.

entre otros.
Las entradas
costaran 10
euros por un
diay 15 por los
dos dias. Ven a
disfrutar!
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I CULTURA

Cuerdas
Pedro Solis Garcia

Cortometraje de animacion

Este corto que recibié el Premio Goya 2014 al
“Mejor cortometraje de animacion espanol”, tfrata
la historia de la pequena Maria, cuya rutina en el
colegio se ve alterada por la llegada de un nino
muy especial. Pronto se convertirdn en amigos
inseparables.

“Emocionante documental (...) es, sobre todo,
una sacudida de conciencia, un alegato a la
alegria y a la responsabilidad que tenemos con
nuestra propia vida"” Cinemania (valoraciéon 5
sobre 5)

E1 Universo de Samuel
Joaquin Pérez

=
Samuel es un nino diagnosticado de Charcot Marie Tooth, una J

Enfermedad Neuromuscular y Rara, que va desposeyéndolo de su

fuerza. Este libro es el resumen del vigje que tuvieron que realizar él y su ¥ ¥

familia para atravesar el desierto y encontrar el OASIS, donde ahora se r

encuentran, alli se encontraban con los brazos abiertos los de siempre: i ]

familiares y viejos amigos, ademds aparecieron nuevos e indispensables ] v .ﬁ

apoyos. Todo escrito desde los ojos y reflexion de Quino... su padre. — “ :
-—

Joaquin Pérez es socio de la Asociacidn de Enfermedades
Neuromusculares ASENSE, perteneciente a Federacion ASEM

El Universo de
Samuel

Mi amigo
Edgar Diaz Maroto

El tema principal del libro englobando poesia, cuentos y pensamientos
* Es el cambio “, tanto en aspctos sociales como en uno mismo. Un
cambio a la forma de pensar y a no tener miedo de hacerlo ya que
tenemos que vivir. El autor sufria distrofia muscular de Duchenne, vy los
beneficios que se recauden con la venta de la obra se destinardn a la
Asociacién Catalana de Personas con Enfermedades Neuromusculares
ASEM Catalunya. La familia asegura que es lo que hubiera deseado
Edgar, puesto que se trataba de una persona con un alma muy solidaria
y caritativa que ansiaba que todos fuéramos tratados con carino y 31l
amor al margen de nuestras diferencias o dificultades, y a quiennole =

importaba nada el dinero. A Epanm D iax Manas,
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EN LA RED NG

C1n651n
www.cinesin.net .t e
Cinesin es una entidad valenciana nacida en el \ Cil"lE:-Siﬂ

2008 y dedicada a la inclusién sociolaboral de

o o - CINES! " BARRERAS
las personas con Discapacidad a fraves de los

NI ooumms soaicnn | AGMOWILAR ACCTINLLE WCLUEAWD | SECOWCTHS | ITAMACES

medios audiovisuales mediante 3 vias: Formacion, K S n Cliplet | CRmics | OB S i L2

e

produccion y comunicacion.

2 “ A CiNesin e uss snsdsd dedescs s promover |itimas notels
Segun destacan en su web “La Formacion en Achubdad daCinesin /0 1 BoCMIOMI B0 ot m....':....:....

Audiovisuales Accesible e Inclusivos nos parece 2 b B L spasowt I e et

esencial para la consecucion de Ia normalizacion | e " ™ e heremientan son ta produccion fa o imimmssieeni
. . 7 T8 Sy= b B o y et iy wocicrs B il FRCIRAC T

de las personas con Discapacidad en el Area . C——— deaarvatladas con squipos inegrados.

Comurne s Vetnas Pongs
Descapne dnd =y

[ ey gty paduty coseint i ot Envn rekmcza
e vevn 11 Pk e pedermurien @ Krssus
I-I7 Owibes Fariral W pusisadl sacacmesl weres e i e picel 55l

audiovisual”

AT P BSRIA
Drrcop asaind pm Vawwain,

Ovcio sobre ruedas

www.ociosobreruedas.wordpress.com

Este blog estd ideado para comentar la 3 ﬂ
accesibilidad de los lugares que oferta la
empresa 1000plan.es, como son los bares/
restaurantes, salones de belleza, sitios de ocio,
etc y ademds como senalala autora “os contaré
las experiencias que he tenido en mis viajes.”

El mundo de las ofertas,
descuentos y cupones
también accesible para
las personas con

- . . Ocin Sobre movilidad reducida
El objetivo principal del blog es animar a las Ruedas . F 5
personas con diversidad funcional a vivir como B
cualquier otra persona y a realizar cualquier fipo
de actividad que se desee hacer, “porque no
hay fronteras a no ser que tu las pongas.”

. . = ] Hili:hjbr'ﬂll'lﬁ‘l.ﬂ'j

www.artistasdiversos.org i ke T e N TR A Uk

Inclusion social y profesional de personas con
discapacidad a fravés del arte en todo el mundo.

Artistas Diversos es un proyecto del IEGD cuyo objetivo
es la inclusion social y profesional de personas
con discapacidad a fravés del arte. Este proyecto
solidario cuenta con el compromiso y dedicacion de
grandes profesionales que ofrecen voluntariamente su
contribucién y hacen posible el proyecto.
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Federacion ASEM

Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares

C/ Ter 20 Oficina 10 08026 — Barcelona
Tel. 934 516 544

www.dasem-esp.org
info@asem-esp.org

Asociacion Aragonesa de Enfermededes Neuromusculares

www.asemaragon.com

Asociacion de Enfermededes Neuromusculares de Castilla la Mancha

www.asemclm.com

Asociacion de Enfermededes Neuromusculares de Castilla y Le6n

Associaci6é Catalana de Persones amb Malalties Neuromusculars

www.asemcatalunya.com

Asociacion de Enfermededes Neuromusculares de la
Comunidad Valenciana

WWW.asemcv.org
Asociacion Gallega contra las Enfermedades

Neuromusculares

www.asemgalicia.com

Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Granada

WWWw.asemgra.com

Asociacion Madrilefia Enfermedades Neuromusculares

www.asemmadrid.org

Asociacion de Miastenia de Espaiia

www.miasteniagravis.es

Asociacion Cdantabra de Enfermedades Neuromusculares

www.asemcantabria.org

Fundacion Ana Carolina Diez Mahou

www.asemcantabria.org

Asociacion Familiares y Enfermos Neuromusculares de Valencia

www.afenmva.org

Bizkaiako Eritasun Neuromuskularren Elkartea

WWW.asociacionbene.com

Arabako Eritasun Neuromuskularren Elkartea

WWW.arene.es
Gipuzkoako Eritasun Neuromuskularren Elkartea

Asociacion Espanola de Paraparesia Espdtica Familiar

www.aepef.org

Asociacion de Enfermos Musculares del Principado de Asturias

Asociacion Espanola contra la Leucodistrofia

www.elaespana.com

Asociacién de Enfermos Neuromusculares de Sevilla

http://asensevilla.blogspot.com.es

Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de Canarias

WWW.asenecan.org

Asociacion Navarra de Enfermedades Neuromusculares

Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de Cérdoba

www.asencordoba.org




