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ENFERMEDAD RARA 

ESPAÑA: 3 millones de personas afectadas
En Castilla-La Mancha: 100.000 personas afectadas

ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR 

En España: 60.000 personas afectadas
En Castilla-La Mancha: 2.500 personas afectadas
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Estructura y funcionamiento de 
ASEM CLM 2
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Asamblea
Socios

Equipo
Técnico

Junta
Directiva

Junta Directiva de ASEM CLM 

Presidenta
Begoña Martín

Vicepresidente
Luis Miguel Escobar

Secretaria
Mar Carracedo Álvarez

Tesorero
Miguel Ángel León

Vocal
Javier López-Tello

Vocal
Carolina Gutiérrez

Vocal
José Raúl Pérez

Vocal
Nathalie Garvi

Equipo
Técnico

de la
Asociación

Coordinadora: Perpetua Casas

Trabajadora Social: Marian Ramírez

Fisioterapeuta y orientadora sanitaria: Sara Álvarez

Logopeda: Teresa Carchenilla

Psicólogo: Manuel Ruiz

Asistente Personal: Concepción García

Psicopedagoga: Vanesa López

Mantenimiento y Limpieza: Mª. Prado Salinero
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Servicios de atención directa a personas 
afectadas y a sus familias3
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Incidencia Política4
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MEMORIA ANUAL

ACCIONES DESARROLLADAS

ARGUMENTACIÓN

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

La puesta en marcha de un servicio de
comunicación para ASEM-CLM persigue
el objetivo de desarrollar una identidad
de comunicación personalizada para la
entidad, con su propio tono y estilo. 

En este sentido, se crean mensajes para
la comunidad, tanto virtual como a
través de comunicados de prensa,
generando informaciones de calidad y
de servicio público. 

En este sentido, durante el ejercicio 2021
se han implementado acciones de
comunicación, tanto on-line como off-line,
teniendo en cuenta los distintos públicos
objetivos de la asociación: 
Personas afectadas por enfermedad
neuromuscular, tanto asociadas como no,
y sus familias, instituciones y entidades,
autoridades sanitarias y en general,
medios de comunicación y la sociedad en
su conjunto. 

Gestión de redes sociales
Facebook
Instagram
Twitter
Youtube

Redacción de textos informativos
Notas y convocatorias de prensa
Informes - documentos oficiales
Comunicados internos

Gestión de eventos 
Carrera Solidaria
Días mundiales

Relaciones con los MMCC 
Gestión de contactos

Actualización blog corporativo
Noticias y campañas
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GESTIÓN DE REDES SOCIALES
Y ENTORNO DIGITAL 
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
Y ENTORNO DIGITAL

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

4

Aumentar la visibilidad de la
asociación
Mejorar su reputación de la marca
social
Generar tráfico a otros canales: web y
Youtube
Facilitar la comunicación entre
asociación y sociedad

Los objetivos perseguidos con la gestión
de redes sociales han sido:

Facebook: sigue siendo la red más
conocida de forma espontánea y con
mayor horquilla de edad en usuarios.
Instagram: red social en crecimiento
con público joven y contenido visual.
Twitter: generadora de opinión,
utilizada para informar y retwittear.
Youtube: canal de difusión de
actividades y vídeos corporativos.

Las redes sociales utilizadas han sido:
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
FACEBOOK

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

5

PUBLICACIONES

INTERACCIONES
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
INSTAGRAM

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

6

COMUNIDAD 

ALCANCE

DATOS ÚLTIMO TRIMESTRE 2021
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
INSTAGRAM

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

7

INTERACCIONES 

STORIES

DATOS ÚLTIMO TRIMESTRE 2021
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
INSTAGRAM

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

8

HASHTAGS 
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
TWITTER

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

9

COMUNIDAD

TWEETS
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MEMORIA ANUAL

GESTIÓN DE REDES SOCIALES
TWITTER

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

10

IMPRESIONES

INTERACCIONES
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GESTIÓN DE REDES SOCIALES
YOUTUBE

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

11

IMPRESIONES
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AGENCIA DE COMUNICACIÓN 

���� ���������� ������������ ���� �
�
�
���� ��� 
�����
� ��� �������
�����


������	
� ���
������
�����
�
��
��
� �������
����������
��
� �����
��������
�����������
� �
���
������������������������
� �������
������
����������
� �����������������
�����
� �����������
����������������
� �����
������
����������
�����
� �����������
����

�
�� 
���
�����
�� �� ��������� ������
���� 

��
����	
� ���
������������
����������
������ �
� �������������

����������
���
��
� ���
����������������
�������� �
� ��������������������
���������
�� �
� �����
��
� ���
�����������
�����
������������
���
� �
�
��
�
���������
�����������������
� ������
�����
������������
����
���������
� �
����
����������
����
��

MEMORIA ANUAL

AGENCIA DE COMUNICACIÓN

SERVICIO DE COMUNICACIÓN

12

Crear mensajes para la comunidad
en general
Generar informaciones de calidad y
de servicio público
Gestionar contactos con medios de
comunicación
Contribuir al conocimiento general
de las enfermedades
neuromusculares

Los objetivos perseguidos con la labor
de agencia de comunicación han sido:

Redacción de notas de prensa por
eventos y fechas conmemorativas
Redacción de comunicados y
dossieres de presentación de la
entidad
Creación de creatividades específicas
para cada conmemoración / difusión
de creatividades de entidades a nivel
nacional o internacional

Las herramientas y soportes utilizados
han sido:

CONMEMORACIONES COMUNICADAS 
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FECHA CONMEMORACIÓN

28 febrero Día Mundial de las Enfermedades Raras

24 junio Día Mundial de la ELA

7 septiembre Día Mundial Duchenne y Becker

15 noviembre Día Nacional de las Enfermedades Neuromusculares

EVENTOS COMUNICADOS

CONMEMORACIONES
COMUNICADAS

13

XV Carrera Solidaria y Vuelta Solidaria
      17 octubre 2021

MEMORIA ANUAL
SERVICIO DE COMUNICACIÓN

CAMPAÑAS COMUNICADAS

'Regala solidaridad'. Campaña navideña
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Financiadores8
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