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Como sociedad iniciábamos 2020 con la sensación de no llegar a todo, de pensar

a lo grande, mientras individualmente cada persona lidiaba con sus alegrías o

tristezas o le tocaba conocer o adaptarse a la realidad que sobreviene a una

enfermedad crónica, como por ejemplo, una enfermedad neuromuscular.De

repente, un virus hizo que conceptos como “confinamiento” o “sentirse

vulnerables”, tan asociados a situaciones individuales, pasaran a formar parte de

una realidad que jamás hemos imaginado vivir como sociedad.Durante meses, el

miedo y la incertidumbre se fueron entremezclando con diferentes gestos de

solidaridad por parte de ciudadanos o empresas.Por eso, no nos caben más que

palabras de agradecimiento hacia la solidaridad recibida por parte de diversas

empresas, como también hacia todos nuestros socios y familias, todas aquellas

personas que han hecho posible tener un cuarto de siglo de historia, todas las

clínicas y empresas que estaban y las que se fueron incorporando a lo largo de los

meses.Por no mencionar el orgullo que sentimos hacia todos los/as profesionales,

los/as que forman parte del equipo de ASEM como los/as que colaboran

externamente con nuestra asociación.El 2020, sin duda, marca un antes y un

después. El futuro está lleno de retos. Compartir nuestras fuerzas no es una frase

baladí ni hueca de contenido. Debemos y tenemos que aprovechar todas las

oportunidades que se nos presenten para que, sin menospreciar ni infravalorar la

gravedad de la pandemia, la sociedad no se olvide de que existen otras

patologías, entre ellas las enfermedades neuromusculares, con sus propias

necesidades: fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, investigación, etc.

ALBERTA ROADE OTERO 

Secretaria ASEM Galicia



Somos la Asociación Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares, una

entidad sin ánimo de lucro, con más de 25 años de trayectoria, que ha

sido declarada de Utilidad Pública.

Nuestro PRINCIPAL OBJETIVO es contribuir a difundir, sensibilizar y facilitar

información sobre la realidad y las necesidades específicas de quienes padecen

este tipo de enfermedades.

Trabajamos para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y

atender sus necesidades y las de sus familias. Para ello, ponemos a su

disposición diferentes servicios de información, orientación y asesoramiento,

promoción de la autonomía personal, fisioterapia, apoyo psicológico,

orientación laboral y diferentes actividades lúdicas.

Trabajamos para lograr que las personas afectadas podamos disfrutar de todos

nuestros derechos.

¿QUÉ SOMOS?

¿QUÉ SOMOS?



LAS ENFERMEDADES

NEUROMUSCULARES, 

¿QUÉ SON?

Las enfermedades neuromusculares son
un conjunto de más de 150 enfermedades

neurológicas, en su mayoría de
naturaleza progresiva y de origen

genético, y cuya principal característica
es la pérdida de fuerza muscular. Son
enfermedades crónicas que generan
discapacidad, pérdida de autonomía
personal y cargas psicosociales. La

mayoría, todavía no disponen de
tratamientos efectivos, ni curación. Su

aparición puede producirse en cualquier
etapa de la vida, pero más del 50%

aparecen en la infancia



GRUPOS DE ENFERMEDADES

NEUROMUSCULARES

Amiotrofias espinales 
Distrofia miotónica de Steinert 

Distrofias musculares 
Enfermedades de la unión

neuromuscular 
Enfermedades musculares inflamatorias

Miopatías congénitas 
Miopatías distales 

Miopatías metabólicas 
Miositis osificante progresiva 

Miotonías congénitas 
Neuropatías hereditarias sensitivo-

motoras (enfermedades de Charcot-
Marie-Tooth) 

Parálisis periódicas familiares



¿QUIENES SOMOS?

Los miembros de la junta directiva, coordinadores y voluntarios no perciben
ningún tipo de remuneración por el desempeño de sus funciones.



¿QUIENES SOMOS?

mujeres
53.7%

hombre
s

46.3%

En la actualidad contamos con 549 socios, aunque en Galicia se calcula que
hay cerca de 4.000 afectados, una cifra que es una estimación, puesto que en
la actualidad se carece de un registro de estas enfermedades, tanto a nivel
autonómico como estatal.

Pontevedra
70.1%

A
Coruña
17.6%

Ourense
7.7%Lugo

4.6%



Este servicio se ofrece a través de tres
vertientes:
   Área Sanitaria: Comité de Expertos Médicos

   Área Social: Recursos y prestaciones,
Certificado de Discapacidad, Ley de
Dependencia, Programas sociales…

  Área de Terapia Ocupacional: Productos
de apoyo, adaptaciones del hogar, estudios de
accesibilidad, vehículos adaptados, entre
otros. 

SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

El principal objetivo de este servicio es
informar sobre las Enfermedades
Neuromusculares, y, especialmente,
sobre nuestra entidad, sus servicios
y actividades. Los principales
destinatarios son personas afectadas y
sus familias, profesionales
sociosanitarios, así como
administraciones públicas y privadas. 

Servicio
de Información, Orientación y Asesoramiento

Consultas telefónicas..........: 104
Consultas en la sede...........: 9
Área de terapia ocupacional: 19



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

Las principales características de este
servicio, gestionado a través del área de
terapia ocupacional son:
Ø  Atención asistencial global directa y
especializada.
Ø  Elaboración de un Itinerario de
Autonomía Personal individualizado
Ø  Seguimiento continuo y atención a
necesidades familiares

Las acciones que contempla incluyen:
Ø Tratamiento individualizado de Terapia
Ocupacional
Ø Plan de adaptación: hogar, escuela,
trabajo
Ø Asesoramiento en adquisición y uso de
productos de apoyo
Ø Atención a las necesidades del
cuidador principal.

Servicio de Promoción de la Autonomía Personal

Datos del servicio en el año 2020:
Es un servicio que prestamos en colaboración
con AGAELA y desde noviembre con
estudiante en prácticas de la universidad de
Coruña



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

El apoyo psicológico es fundamental para
mejorar la situación emocional de las
personas afectadas por enfermedades
neuromusculares y sus familiares.
ASEM Galicia ofrece este servicio gracias
a los convenios con centros
especializados.
Este servicio se ofrece de modo
individualizado o con varios miembros de
la unidad familiar, también mediante
talleres y grupos de ayuda mutua., que se
retomaran en 2021 de manera virtual

Servicio de Apoyo Psicológico

Datos del servicio en el año 2020:
A través de este servicio se ha ofrecido
cobertura a 15 personas a lo largo de todo el
año.



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

El tratamiento de fisio rehabilitación es
básico para favorecer las condiciones
físicas de las personas afectadas por
Enfermedades Neuromusculares.
Además, posibilita el mantenimiento de
las capacidades funcionales de los
beneficiarios del servicio, para retrasar
grados superiores de dependencia.
Durante el año 2020 se ha ofrecido un
tratamiento de fisioterapia a nuestros
socios mediante diferentes vías

Copago de sesiones:
El principal objetivo ha sido dar respuesta
a las necesidades de fisio rehabilitación no
cubiertas por los servicios públicos
sociosanitarios al mayor número de personas
afectadas por una ENM. Este servicio ha
recibido la colaboración de la asociación ASER
,la Diputación de A Coruña y Concello de Vigo.
 
Convenios de colaboración mediante los
cuales logramos hacer más asequibles las
sesiones a nuestros socios.

Sesiones de fisioterapia online, gracias a
Federación Asem y Asem Canarias,durante el
confinamiento pudimos realizar un programa
de sesiones desde casa

Servicio de Terapias de Rehabilitacion

Datos del servicio en el año 2020:
Copago de sesiones: 20 usuarios;
además de cientos de usuarios que hacen
uso de los convenios de colaboración 



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

El programa VAVI, comenzó hace 14
años, primero siendo financiado y
gestionado por la Federación ASEM y
desarrollado por ASEM Galicia y desde
hace 4 años íntegramente por ASEM
GALICIA a través de la subvención IRPF -
la X solidaria.
El principal objetivo de este programa es
promover y facilitar la autonomía e
independencia de las personas afectadas
a través del apoyo de un Asistente
Personal.

Entre las actividades realizadas se
incluyen la ayuda en actividades de la vida
diaria, cuidados personales, apoyo en
actividades domésticas, acompañamiento
en actividades comunitarias, entre otras.

Programa Vida Autónoma, Vida Independiente

Datos del servicio en el año 2020:
El programa VAVI ha distribuido, a lo
largo de este año, un total de 1058 horas
de servicio de asistente personal.
El programa no se ha suspendido en
ningún momento durante este año



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

Durante este año 2020 ,la pandemia nos
ha impedido llevar acabo este servicio en
nuestras instalaciones ,esperamos poder
retomarlo en la medida que la situación
sanitaria nos lo permita.Pero nuestros
socios mas pequeños pueden seguir
disfrutando de estas terapias a través de
los convenios que tenemos con diversos
centros especializados

Intervencion asistida con perros



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

Este banco es fruto de la colaboración
entre ASEM Galicia y la Asociación
Gallega de Afectados de Esclerosis
Lateral Amiotrófica (AGAELA).

Se gestiona desde al área de terapia
ocupacional de AGAELA, área compartida
entre ambas entidades, donde se reciben las
solicitudes de préstamo, alquiler, donaciones
de nuevos productos o devoluciones.

Banco de Productos de Apoyo

Los productos en préstamos a lo largo 
 del año fluctúan

www.agaelagalicia.wixsite.com/bancoproductosapoyo



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
ASISTENCIA E INTERVENCIÓN

Durante el año 2020 hemos seguido
contando con la colaboración de la
Escuela de Vela M.R.C.Y.B. A través de
este acuerdo se ha ofrecido a nuestros
socios la posibilidad de asistir a sesiones
de vela adaptada quincenales en Baiona,
Pontevedra.

Además, para llevar a cabo este proyecto
también es imprescindible la colaboración de
nuestra voluntaria Almudena Covelo.

Curso de vela adaptada

Datos del servicio en el año 2020:
Debido a las restricciones derivadas de la
pandemia ha sufrida varios parones.
Beneficiarios directos: 5 usuarios



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN

Revista Federación ASEM:
Como cada año, hemos colaborado en esta
publicación semestral de la Federación
Española de Enfermedades.
Esta revista tiene una tirada nacional de 4.000
ejemplares.

Página web: (www.asemgalicia.com).
En ella se informa sobre los servicios de
la entidad, documentación sobre
Enfermedades Neuromusculares, así
como de noticias de interés.
Nuestra página ha recibido más de 14.500
visitas.

Este área incluye:



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN

Envío de Newsletters:
A lo largo de 2020 ,además de afianzar nuestro boletín habitual ,hemos
lanzado "ciencia y más" una newsletter centrada en acercar las noticias
veraces sobre avances,ensayos e información científica.
Estas noticias son enviadas de forma periódica, a través del correo
electrónico (info@asemgalicia.com) a sus listas de difusión.Gracias a
Alberta Roade



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN

Facebook, Twitter, Instagram, Youtube y Linkedin
Un año mas seguimos creciendo en las redes sociales donde tratamos de
llegar a todos los publicos.
A través de estas red sociales, difundimos nuestras principales novedades y
eventos, además se da respuesta a diferentes demandas y peticiones de
información específica sobre las ENM.



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN

Gracias a la colaboración que nuestra
entidad mantiene con la Facultad de
Traducción e Interpretación de la
Universidad de Vigo, durante este año
han visto la luz varios documentos
elaborados por la Asociación Francesa
contra las Miopatías y traducido por
alumnos del Programa de Doctorado en
Traducción y Para-traducción.
Bajo el título de “Saber y entender: Fichas
técnicas” continuamos con la serie que se
inauguró en 2017 .

En la biblioteca de nuestra página   web, 
 desde   el   siguiente   enlace
http://www.asemgalicia.com/biblioteca/ se
pueden descargar todas las publicaciones
traducidas en formato .pdf



SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN
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Visitas a la biblioteca

Las visitas a esta sección han tenido
un  incremento, en parte al apoyo de

difusión que se le da en las redes
sociales de la propia entidad y a la
colección de documentos "Saber y

entender"
 

En 2017 afrontamos el reto de
actualizar y modernizar nuestra

página web, ese año pudimos tener
personal destinado al departamento

de comunicación, situación que
influyó positivamente en nuestra

web.
 

Visitas a la pagina web
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Buscador de enfermedades
neuromusculares MYOCOR, resultante del
proyecto "Creación y explotación de recursos
documentales sobre enfermedades
neuromusculares" (2004-2007). Desarrollado
desde ASEM Galicia por un equipo de la
universidad de Vigo (FFT) con la colaboración
del hospital Meixoeiro de Vigo. Myocor está
destinado a profesionales de la sanidad,
afectados y familiares



Empezamos el 2020 con la apertura de una delegación de la entidad en
Pontevedra, nuestra intención a lo largo de 2020 era abrir distintas oficinas de
atención en las principales ciudades de Galicia ... la pandemia nos lo ha
impedido, pero esperamos poder llevarlo a cabo en este 2021 .
En la delegación de Pontevedra, a pesar de las restricciones
derivadas de la pandemia,en estos momentos damos servicios y atención a
nuestros socios,

SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN



A lo largo de este año hemos siguiendo con nuestra labor de difusión y
divulgación, desgraciadamente la situación de la pandemia nos impidió
realizar todos los actos y proyectos que estaban programados para este 2020
pero a lo largo del año nos hemos ido adaptando a esta nueva situación
utilizando nuevos formatos para la difusión y divulgación, para qué ahora más
que nunca se oiga la voz de las personas afectadas por una enfermedad
neuromuscular

SERVICIOS DE ASEM GALICIA:
INFORMACIÓN Y DIFUSIÓN

Charlas y talleres



A lo largo de este año tan singular, hemos mantenido más de
160 reuniones, no solo con las instituciones públicas sino
también con empresas privadas, siempre buscando mejorar la
calidad de vida de nuestro colectivo además no suspendimos
ninguno de nuestros servicios.
Estas son algunas de las reivindicaciones que hemos
trasladado a la sociedad en este año tan complicado 
● Las terapias rehabilitadoras han sido interrumpidas, único
tratamiento de la mayoría
de estas patologías.
● La atención domiciliaria y ayuda en tareas domésticas se
ha reducido.
● Se han interrumpido tratamientos farmacológicos que
empezaban a iniciarse y
ensayos clínicos ya iniciados.
● Se han cancelado consultas médicas e intervenciones
programadas.
● Ha existido y existe un temor fundado a recibir un trato
discriminatorio en las
urgencias y las Ucis, si se tiene una patología
neuromuscular.
● La falta de material de protección para el personal
sanitario y de asistencia personal
que nos atiende ha sido una realidad, a lo que se suma una
nefasta distribución de
dicho material.

GESTIÓN Y TRABAJO



COLABORADORES Y
PATROCINADORES 2020



COLABORADORES Y
PATROCINADORES 2020



COLABORADORES Y
PATROCINADORES 2020
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