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La Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares (Federacion ASEM) como
entidad que agrupa y representa a las distintas entidades de personas con enfermedades
neuromusculares y sus familias, con el respaldo de las 27 entidades que la forman, nos
vemos en la obligacién de visibilizar cdmo la situacion de alerta sanitaria a causa del
COVID-19 esta afectando considerablemente la calidad de vida de las personas con ENM, asi
como su entorno inmediato. Generalmente, estamos echando en falta por parte de las
instituciones y administraciones publicas informacién acerca de cdmo actuar con las ENM
durante el aislamiento y la desescalada de vuelta a la normalidad que comenzamos a iniciar.
Queremos dar voz a una minoria vulnerable y que las instituciones y administraciones
publicas conozcan como nuestra situacion ha empeorado, con el objetivo de que el
problema no se acreciente y nadie quede atras.

La atencidon a las personas con ENM se estd viendo reducida, teniendo consecuencias
nefastas para su calidad de vida, porque:

e Las terapias rehabilitadoras han sido interrumpidas, Unico tratamiento de la mayoria
de estas patologias.

e La atencion domiciliaria y ayuda en tareas domeésticas se ha reducido.

e Se han interrumpido tratamientos farmacoldgicos que empezaban a iniciarse y
ensayos clinicos ya iniciados.

e Se han cancelado consultas médicas e intervenciones programadas.

e Ha existido y existe un temor fundado a recibir un trato discriminatorio en las
urgencias y las UCls, si se tiene una patologia neuromuscular.

e La falta de material de proteccién para el personal sanitario y de asistencia personal
que nos atiende ha sido una realidad, a lo que se suma una nefasta distribucién de
dicho material.

Dada la situacion actual, nos preocupa enormemente la nueva normalidad, porgue no
podemos permitir que las personas con ENM se vean inmersas en una situacién de
desatencion e indefensién por lo que reiteramos que las instituciones y administraciones
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publicas no olviden las atenciones que demandan las personas con ENM y sus familias asi
como las nuevas medidas que son precisas adoptar.

Resulta de vital importancia para esta nueva normalidad:

e La realizacidn de tests de deteccion del Covid-19 tanto a la persona con ENM como a
su entorno, principalmente para el cuidador principal y los profesionales que
atienden sus necesidades de tratamiento en las terapias.

e Exigimos que se garantice un trato igualitario en las urgencias y en el acceso a las
UCIs para los pacientes con ENM, tema que nos preocupa en profundidad ante un
posible nuevo repunte.

e Reanudar de inmediato y con seguridad las consultas de seguimiento para ENM en
centros hospitalarios e intervenciones aplazadas.

® Proponemos y vemos necesaria la recogida de medicamentos de dispensacion
hospitalaria en las farmacias para reducir las visitas a centros hospitalarios.

e Pedimos pautas claras de actuacién, seguridad y desinfeccion ante la reapertura de
centros educativos y universitarios, puestos de trabajo, residencias de estancia
diurna, centros donde se realizan terapias y otros espacios de uso comun.

e Extender el confinamiento de las personas con ENM y sus familiares, que tengan
obligacion de incorporarse a sus puestos de trabajo de forma presencial para
disminuir el riesgo de contagios y sin que peligre la continuidad de sus puestos de
trabajo, mientras la situacidén no esté controlada.

Todo el movimiento asociativo ASEM, tanto Federacidn ASEM como las 27 entidades que la
forman, somos conscientes de todas estas cuestiones porque desde el inicio del Estado de
Alarma ninguna entidad en toda Espafia ha detenido su actividad, teniendo que
reinventarnos y adaptarnos al trabajo a distancia para seguir al lado de las personas con
ENM y sus familias. Principalmente las organizaciones de pacientes hemos sido un filtro de
informacién fiable y estamos atendiendo en todo momento dudas, preocupaciones vy
demandas de las familias. Sin embargo, la situaciéon también esta afectando al correcto
funcionamiento de las entidades de pacientes, dibujando un futuro de momento incierto.
Nos estamos enfrentando a la paralizacion o suspension de subvenciones, la reduccion de
financiacion publica y privada, la reformulacidon de proyectos para no paralizarlos, la falta de
informacién del aplazamiento o continuidad de tramites con la Administracién Publica, la
cancelacion de servicios de atencién directa, la falta de informacién para acondicionar las
zonas de trabajo de la sedes de las entidades y la dificultad de adquirir material de
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proteccién para nuestros trabajadores, aspectos que pedimos que mejoren cuanto antes
para no ver como se deteriora la labor tan esencial que realizamos.

En definitiva, nuestro compromiso y responsabilidad con las ENM como movimiento ASEM
hacen que nuestras reivindicaciones y propuestas estén en conocimiento de todos para que

se conozca nuestra situacién, y que entre todo

s encontremos una solucién acorde a las

circunstancias, sin desviarnos del objetivo de mantener sin riesgos la mejor calidad de vida

para las personas con ENM y sus familias.
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