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EDITORIAL

ALBERTA ROADE OTERO

SECRETARIA ASEM GALICIA

Como sociedad, el 2021, nos transcurrio entre la frustracion derivada de las restricciones
durante los primeros meses; la expectacion, ilusién y alegria entremezcladas ante la llegada
de las vacunas, la respuesta masiva a su inoculacion y el ir retomando de forma paulatina y
progresiva la vida social; y la incertidumbre generada por cada nueva variante que se iba
conociendo.

Mientras tanto, un dia de a finales de marzo, la tristeza invadia a todo el movimiento ASEM
tras conocer el fallecimiento de Jean Louis Bouvy, uno de los fundadores de la entidad. Pero
también hemos tenido y vivido momentos gratificantes, sobre todo a partir de septiembre.
Teniendo cada uno de ellos su importancia y relevancia, resaltar dos de ellos por su
trascendencia a nivel nacional e internacional.

Una de ellos es el apoyo que hemos dado a la demanda de que el CUME se extendiese mas
alla de los 18 afios. Aungque no se adecue exactamente a la realidad de las enfermedades
crénicas, la aprobacion a finales de afo, por unanimidad, de la ampliacién de su vigencia
hasta los 23 afios por parte del Poder Legislativo, representa un logro y un avance que
merece ser aplaudido.

El segundo es el poso que nos han dejado los diferentes ponentes de la tercera edicién de
las Jornadas ASEM Galicia. Mas en concreto en lo referente a los avances terapéuticos.
Probablemente, muchos afectados que no tengan AME o Distrofia Muscular de Duchenne
digan eso de “que hay de lo mio”. Pero lo cierto- y siempre con la cautela y precaucion
necesarias- las terapias génicas para estas dos patologias, tan diferentes entre si,
representan ese faro que puede iluminar el camino para el resto de patologias
neuromusculares.

Estos dos ejemplos son la clara traduccion de lo que significa compartir las fuerzas a todos
los niveles y trabajar unidos por y con un mismo objetivo, independientemente de la mision
que tengamos y del lugar de residencia.

Si, es una filosofia que la pandemia ensefié a la sociedad, pero hace tiempo que la
descubrieron todas las personas que padecen una enfermedad y/o sus familias.

Y qué mejor que realzar estos dos hitos a modo de tributo péstumo a uno de los referentes
del movimiento asociativo como ha sido Jean Louis Bouvy.

El pasado ya es conocido. El futuro todavia esta por escribir y dependera de cdbmo
afrontemos a nivel individual y colectivo esos retos y desafios que todavia siguen
pendientes y que la pandemia los ha agravado todavia mas.
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aQUE
SOMOS?

Somos la Asociacion Gallega contra las
Enfermedades Neuromusculares, una
entidad sin animo de lucro, con mas de
25 anos de trayectoria, que ha sido
declarada de Utilidad Publica, en 2010.
Nuestro PRINCIPAL OBJETIVO es
contribuir a difundir, sensibilizar y
facilitar informacion sobre la realidad y
las necesidades especificas de quienes
padecen este tipo de enfermedades.

:QUE SON LAS

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 disposicién
diferentes servicios de informacion,
orientacion y asesoramiento, promocién
de la autonomia personal, fisioterapia,
apoyo psicolégico y diferentes
actividades ludicas. Trabajamos para
lograr que las personas afectadas
podamos disfrutar de todos nuestros

derechos.
ASEM 4
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NEUROMUSCULARES?

Son un conjunto de mas de 150
enfermedades neuroldgicas, en su
mayoria de naturaleza progresiva y de
origen genético, y cuya principal
caracteristica es la pérdida de fuerza
muscular. Son enfermedades crénicas
que generan discapacidad, pérdida de
autonomia personal y cargas
psicosociales.
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La mayoria, todavia no disponen de
tratamientos efectivos, ni curacion. Su
aparicion puede producirse en cualquier
etapa de la vida, pero mas del 50%
aparecen en la infancia.



:QUIENES
SOMOS?

ASAMBLEA
GENERAL

Los miembros de la junta directiva, coordinadores y voluntarios no
perciben ningun tipo de remuneracion por el desempefio de sus funciones
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:CUANTOS
SOMOS?

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

HOMBRES
45.5%
MUJERES
54.5%
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SERVICIO ,
DE INFORMACION,
ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO

El principal objetivo de este servicio es Area Sanitaria: Especialistas
informar sobre las Enfermedades colaboradores

Neuromusculares, y sobre nuestra

entidad, sus servicios y actividades. Area Social: Recursos y prestaciones,
Los principales destinatarios son Certificado de Discapacidad, Ley de
personas afectadas y sus familias, Dependencia, Programas sociales...
profesionales sociosanitarios, asi como

administraciones publicas y privadas. Area de Terapia Ocupacional:

Este servicio se ofrece a través de tres Productos de apoyo, adaptaciones del
vertientes: hogar, estudios de accesibilidad,

vehiculos adaptados, entre otros
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SERVICIO DE I?ROMOCI()N DE
LA AUTONOMIA PERSONAL

(TERAPIA OCUPACIONAL)

Las principales caracteristicas de este
servicio son:
e Atencion asistencial global directa 'y
especializada
e Elaboracion de un itinerario
individualizado

e Seguimiento continuo y atencién a
necesidades familiares

Las acciones que contempla incluyen:

e Tratamiento individualizado de
Terapia Ocupacional

e Plan de adaptacién: hogar,
escuela, trabajo

e Asesoramiento en adquisicion,
préstamo o uso de productos de
apoyo

e Atencion a las necesidades del
cuidador principal
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BANCO DE PRODUCTOS DE
APOYO

Este banco es fruto de la colaboracién
entre ASEM Galicia y la Asociacion
Gallega de Afectados de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (AGAELA)

¥ ¥

TALLERES DE MANUALIDADES

Alo largo de este 2021 hemos realizado talleres de manualidades con estrellas de mar
(proyecto ACUISTAR)Yy talleres de iniciacion al cuero.

El proyecto Acuistar es una iniciativa del Cluster de Acuicultura y que cuenta con la
colaboracién de Fundacién Biodiversidad y del Ministerio de Transicidén Ecolégica, a
traves del Programa Pleamar, cofinanciado por el FEMP. Su objetivo es revalorizar las
estrellas de mar, una especie invasora.
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CURSO DE VELA ADAPTADA

Los miembros del equipo de vela
adaptada de Asem Galicia iniciamos la
practica de este deporte en 2017 dentro
del programa “Vela para todos” del
MRCYB. Desde entonces hemos
entrenado con regularidad en los
periodos de actividad de la escuela. Pero
no solo formandonos en técnicas de
navegacion, meteorologia o seguridad,
sino que también hemos participado en
otras actividades organizadas por los
profesionales del club, como los
seminarios y programas divulgativos de
vela adaptada

Este afio tuvo lugar un evento muy
especial para nuestro equipo de vela
adaptada. Participamos por primera vez
en la regata Principe de Asturias,
organizada por el Monte Real Club de
Yates de Baiona y la Escuela Naval Militar
de Marin. El equipo Asem Galicia se
embarcé a bordo de un Delher 47 SQ, un
: velero de alto rendimiento deportivo
3&'2';R‘_.)FE.9 PRINCIPE DE ASTURIAS - Fote © Lalo R. Villar - MRCYS, 'Eephslr:re ?:|z1_ CedidO por el ComOdorO dE| Monte Real,

R

]

 ——
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YOGA Y PILATES
TERAPEUTICO

En estas variantes terapéuticas se pone
mas énfasis en la relajacion y la
meditacidn, con un aprendizaje gradual,
con ejercicios, posturas (Asanas)
valorados y adaptados a las
circunstancias de cada alumno,
(dependiendo de su movilidad se
pueden realizar incluso sentado o en silla
de ruedas)

SERVICIO DE APOYO
PSICOLOGICO

El apoyo psicologico es fundamental para
mejorar la situacién emocional de las personas
afectadas por enfermedades neuromuscularesy
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.
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SERVICIO DE TERAPIAS DE
REHABILITACION

El tratamiento de fisio rehabilitacion es basico para favorecer las condiciones fisicas de
las personas afectadas por enfermedades neuromusculares.

Ademas, posibilita el mantenimiento de las capacidades funcionales de los beneficiarios
del servicio, para retrasar grados superiores de dependencia.

Durante el ano 2021 se ha ofrecido un
tratamiento de fisioterapia a nuestros
socios mediante diferentes vias:

’ Copago de sesiones:
)

El principal objetivo ha sido dar

w respuesta a las necesidades de fisio
rehabilitacidon no cubiertas por los
L servicios publicos sociosanitarios al
* mayor numero de personas afectadas
J por una ENM

Convenios de colaboracidn
Mediante los cuales logramos hacer mas
asequibles las sesiones a nuestros socios
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PROGRAMA "VAVI"
VIDA AUTONOMA, VIDA

INDEPENDIENTE

El programa VAVI, comenzé en 2006,
primero siendo financiado y gestionado
por la Federacion ASEM y

desarrollado por ASEM Galicia. Desde
2016, integramente por ASEM GALICIA a
través de la subvencién IRPF - [a X
solidaria.

El principal objetivo de este programa es
promover y facilitar la autonomia e
independencia de las personas
afectadas por una enfermedad
neuromuscular, 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 domeésticas,
acompafamiento en actividades
comunitarias, entre otras.

El programa VAVI ha distribuido, a lo
largo de este afio, un total de 1058
horas de servicio de asistente
personal.

El programa no se ha suspendido en
ningiin momento durante estos
ainos de pandemia

ASE!
PROGRAMA VAVI: VIDA AUTONOMA, “’:3,
VIDA INDEPENDENTE |

Facilitar a autonomia persoal das persoas con unha
enfermidade neuromuscular
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INFORMACION Y DIFUSION

Facebook, Twitter, Instagram, YouTube y LinkedIn

Un afio mas seguimos creciendo en todas nuestras redes sociales donde tratamos de
llegar a todos los publicos.

A través de estas redes sociales, difundimos nuestras principales novedades y eventos,
ademas de dar respuesta a diferentes demandas y peticiones de informacion
especifica sobre las ENM.

Pagina web: (www.asemgalicia.com)
En ella se informa sobre los servicios de la entidad, documentacidn sobre
Enfermedades Neuromusculares, asi como de noticias de interés.

Envio de Newsletters:

Alo largo de este afio, hemos seguido con la publicacion de nuestros boletines , nuestro
habitual y el lanzado el pasado afio, "Ciencia y Mas", una newsletter centrada en acercar
las noticias veraces sobre avances, ensayos e informacion cientifica.

ASEVM cun  BOLETIN CIENCIA

GALLEGA CONTRA

| l;auﬂmmmuus""‘jiii P
of A E
A HE"RWUEU'-““ A ASOCLACION BO LETIN NOTICIAS
ORI S woww. asemgalicta.com GALLEGA CONTRA
""l- ” LAS ENFERMEDADES ASEM GALICIA
NEUROMUSCULARES

( 1994-2019 = Asem Galicia

f ol v DEMVICIo para discapacidad - 2.815 Me gusta - 3.008 seguidores
L it end 0N estras
N

ASEM

= 189 761 339
Publica... Seguido... Siguien...

Asem Galicia

Organizacion sin animo de lucro
Desde 1995. Declarada de Utilidad Publice

(2010)

@ Afectados enfermedades

neuromusculares raras y... mas

biolinky.co/asemgalicia

ASEMgalicia
@AseMgalicia
La Asociacion Gallega contra las Enfermedades

Neuromusculares atiende las necesidades de las
personas afectadas por estas enfermedades

raras y sus familias.
© Galicia, Espana &’ asemgalicia.com

Se unié en enero de 2016 n

705 Siguiendo 633 Seguidores
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INFORMACION Y DIFUSION

Traducciones y documentos

Gracias a la colaboracion que nuestra entidad mantiene con la Facultad de Traducciéon
e Interpretacion de la Universidade de Vigo, durante este afio han visto la luz varios
documentos elaborados por la Asociacion Francesa contra las Miopatias y traducido
por alumnos del Programa de Doctorado en Traduccidén y Para-traduccion.

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

Buscador de enfermedades neuromusculares MYOCOR
Resultante del proyecto "Creacidn y explotacién de recursos documentales sobre
enfermedades neuromusculares" (2004-2007). Desarrollado desde ASEM Galicia por
un equipo de la Universidad de Vigo (FFT) con la colaboracion del Hospital Meixoeiro
de Vigo. Myocor esta destinado a profesionales de la sanidad, afectados y familiares

| fv‘#@ =R
MYOCOR ¥}

Enfermedades
Buscador Enfermedades NEUROMUSCULARES:

Neuromusc ularﬁ's
=

ummemmMM

fermidade coma unit’a;upnr!unldadn
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INFORMACION Y DIFUSION
l1l JORNADAS ASEM GALICIA

N y L]
ﬂ / THERAPEUTICS &Y. Blogen Dok i ce Makims. DEPUTACION

" 111 JORNADAS ASEM GALICIA

NDO LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

B XUNTADEGALICIA  *****ga*****

:i: CONSELLERIA DE POLITICA
SOCIAL

PTC

OURENSE

Desde el 22 de septiembre hasta el 17 de noviembre, se celebré un ciclo de
webinars, con mas de 150 asistentes y mas de 13.500 impactos en redes sociales,
en las que participaron como ponentes:
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Sr. Adrian Garcia Gonzalez, fisioterapeuta de Sinapse Neurologia

Dr. Arturo Fraga, neur6logo en el Hospital Alvaro Cunqueiro

Dra. Tania Garcia Sobrino, neurdloga del Hospital Clinico Universitario de
Santiago

Sras. Andrea Martinez y Sandra Berto, trabajadoras sociales de ASEM Galicia
Dr. Andrés Nascimento Osorio, neuropediatra, coordinador de la Unidad de
Patologia Neuromuscular del Hospital Sant Joan de Déu

Dra. Thais Pousada Garcia, doctora en terapia ocupacional, investigadora y
profesora de la Universidad de A Corufia

Dr. Elkin Muioz, especialista en medicina reproductiva en la Clinica IVI

Dr. Julio Pardo, neurdlogo del Hospital Clinico Universitario de Santiago

Sra. Mila Lépez Vernet, deportista profesional de ciclismo adaptado en
handbike



GESTION Y TRABAJO

Alo largo de este afio hemos mantenido mas de 200 reuniones y acciones, con el fin
de visibilizar la realidad de convivir con una enfermedad neuromuscular, siempre
buscando mejorar la calidad de vida de nuestro colectivo.

Estas son algunas de las reivindicaciones que hemos trasladado a la sociedad en este
afio en el que aun convivimos con la pandemia:

@ La necesidad de retomar las terapias rehabilitadoras, interrumpidas, Unico
tratamiento de la mayoria de estas patologias

@ La necesidad de unas valoraciones de discapacidad ajustadas a la realidad de unas
enfermedades que en su mayoria son de caracter progresivo

@ Es necesario volcar mas esfuerzos en la investigacion de nuevos tratamientos que
puedan llegar a curar o paliar éstas y otras enfermedades raras

Cabe resaltar la labor realizada, por la entidad, para visibilizar la situacion que viven
8.000 familias en toda Espafia. Familias beneficiarias de la prestacion CUME, una
prestacion para familias al cargo del cuidado de un hijo con enfermedad grave.

Esta prestacion finalizaba cuando el menor cumplia 18 afios.

Tras visibilizar esta situacidon a través de la familia de Lucas, un socio de Asem Galiciay
de la mano con la Federacién Asem y otras entidades, logramos una ampliacién hasta
los 23 afios. Un gran avance pero insuficiente.

Es por ello que seguiremos trabajando para lograr mas mejoras en esta prestacion,
aungue esas mejoras ya no seran para Lucas, que falleci6 a finales de enero del 2022.
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MARZO 2021

Jean Louis Bouvy, Proyecto Halign, Convenio con Sinapse

uno de los fundadores de ASEM Foro Espafol de Pacientes

V Ayudas
Paciente VitalAire

Entrega subvenciones Reunion PSdeG-CUME
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2021 EN IMAGENES

Consejo Asesor Pacientes Visita

Hospital Rivera Salud-Povisa Federacion ASEM

VIII Carrera de Obstaculos Vacaciones Asturias "Lecer nautico”, en Real
por la Integracion Club Ndutico Sanxenxo

Visita Noelia Otero Andainas solidarias e inclusivas
Lago, PSdeG
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2021 EN IMAGENES

ILUMINACION 15 N- DIA DE LAS
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Con motivo del Dia de las Enfermedades Neuromusculares, la noche del 15 de
noviembre varios edificios y monumentos de Galicia se iluminaron de rojo:
e Teatro Jofre, Ferrol
e Pontes do Rio Lérez: A "Ponte do Burgo"y "A Ponte das Correntes"
e Concello de Santiago de Compostela
Fuentes de la Calle Aragon, Vigo
Torre de Hércules, A Corufia
Concello de Pontevedra
Ponte Vella, Ourense
Ayuntamiento de Lugo
Ayuntamiento de A Guarda
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NUEVOS COLABORADORES
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BALANCE

PAGINA 22

Don Manuel Rego Coliazo, con DNI 52.934.981-P comao presidente da Asociacidn Galega
contra as Enfermidades Neuromusculares,

CERTIFICA:

Que os datos consignados no presente balance son certos e gue na contabilidade da institucion
constan os documentos xustificativos dos mesmos, que quedan a sta disposicion para calquera
comprobacién que se queira efectuar.

BALANCE DE INGRESOS E GASTOS (comprendido entre 01/01/2021 e 31/12/2021)

Ingresos ~—Gastos
Subv.de organismos puiblicos 53.187,53 €] Gastos persoal 88.562,21 €
Xunta de Galicia - IRPF 2021 15.000,00 €}De persoal 38.638,13 €
Xunta de Galicia - Cesidn Local Pontevedra 3.300,00 £|De seguridade social 12.469,58 £
Xunta de Galicia - Programa cooperacion 13.041,36 £|Outros gastos de persoal (formac. + prev. saide) 411,58 €
Xunta de Galicia - Sanidade 3.959.60€
{Do Concello de Vigo 1.841,52 £§0utros profesionais (Fisioterapeuta) 37.042,92 €
Do Concello de Coiros 1.000,00€
Dep.A Corufia 2.917,64 £|Gastos material 769,22 €
Dep.Pontevedra 3.483,63 £lMaterial de oficifia + fotocopias + limpeza 271,98€
Dep.Ourense 3.000,00 €jMaterial para actividades 497,24 €
Patrocinio Xunta 6.000,00€
Reembolso subv. IRPF -356,22 £jResto Gastos 24.537,56 €}
Copago servicio Fisioterapia usuarios 5.882,00€
ngortacions Privadas 29.462,26 €{Servicios actividades 6.080,25€
Doazdns empresas 855,00 £§Cesion local Pontevedra 3.300,00€
Doazdns particulares 7.818,00 €§Reparacién e mantemento 435,35 €
Fundacion ONCE 11.201,69 €fCorreos e mensaxeria 118,19€
Federacidn ASEM 5.357,57 €fAsesoria 2.349,48€
Patrocinio emprasas 4.230,00 €§Teléfono 1410,82€
fPrima de seguros 368,70 €
Loteria 3.180,00 €§Gastos viaxes e reunions 435,49 £
Servizos bancarios 827,62€
Propios 49.770,75 €}Proteccion de datos 847,00€
Por cotas usuarios 37.145,75 €]Legalizacidn libros contabilidad 35,09 €
Por cotas afiliados 12,590,00 €jPublicidade, propaganda e RRFP 1.637,55€
Outros ingresos 35,00 €§Cotas asociativas 248,00 €
Tributos y tasas 89,12 €
Outros servizos 471,90 €
INGRESOS TOTAIS 135.600,54 € GASTOS TOTAIS 113.868,99 €
BENEFICIO EXERCIZO 2021 21.731,55 €

Asdo. Don Manuel Rego Collazo
Presidente ASEM Gal:cna

/(j—{?

ko

En Vigo a 17 de febreiro de 2022

AS

...‘:f E{vﬂd,f

wwwasamgalicia.com
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PRESUPUESTO

PRESUPLIESTO ECONOMICO ASEM GALICIA 2022

GASTOS

SERVICIOS DE PROFESIONALES INDEP, {623) 29,701 59 €[CUDTAS AFILIADOS (T21) 12,180,006 €
[Copago sesiones Terspias varas 6.500.00 €jCucias satios 12.180,00 €
JPrevecto vaw) 2320189 €]

Caotzs de suarios [T20) Z.3E0,0DE
|SEGUROS (525 1.630,00.€ Apartacion VAV 238000 €
Sequrs Localkes y ARG 4400 00 &
| Seguns geotaccian de datos o WIBHESMES (725 A2403 88 €
[Segure nesgos lahorales " %B0,00 € xfm%-l{:kbjzr_ Heral maicres & pers. DEceg. 6.000,00 €
Sequrs Wolmtarios 120,00 €[ Xunta Empress - Gooperacitn 138300 €
l=ERV. BANCARIOS Y SIMILARES (626} 300,00 €] Xuirta Emprega - Garantia mnend Bo0€
Comisinnges cobio TRCE0Ss, Mermses, 300,00 €jDiputacsdn La Soruna 300000 €
[PUBLICACIONES {627) 4.5040,00 € Diputacion Pontevedra 3.500,00 €
|mumn, Publicaciones, TV, Lotesa_ imprenta 4 500,00 €] Dipubacon de Durence 300000 €
ISUMINISTROS (628} 230,00 € Concello de Vigs - Serntios sosigs 180000 €
Agua 0.00 €fConcelto de Vigo- Fomanto ce Emprego 3.600.00€
jLixe 270,00 € Xurta - Consellers de Sandade 4.100.00€
Iilu:w'r:ié&d B 00,000 €] Proyestas IRPF 4TINS €
larsTOS MANTENIMENTO SEDE {522) 700,00 €| Fundacién ONCE 1120180 €
|aensasErin ¥ corREDS 1524) IE0.00 €
OTROS SERVICIOS (629) 7,535, 00 €
Jitaterial de alicing y fatocopas 510,00 €
lasnsoria 2,673,000 €
|Mant-emm'mrto mformiiico 1,050,000 €
IDnlllir;i:l Wab 0,00 €
Servicias Comunicacin i diseno 750,00 £
Desplazamientos v Dietas 350,00 £
Telatonios & inbamet 1.E00,00 £
Actos ¥ proyectos 120000 £ | DONATIVOS (725) 15.100,00 €
lEventos B3 M T.B00,00E| Donativo patrocinadones v colaboradores, efc., £ 500,00 €
TRISUTOS [631) 2 BR800 €| Dtras. patrocinadores 7.000,00 €
I'ELE_DOS,YMM{GM+$, SOCLAL S B84, D00E| Otras ingresos (donativas, convenios,.. | 800,00 €
D persos 34 884 O E|Irgresos Extratidnanos {otena) 5.000,00 €
Dh-ssgutidiace Social 14400, 00 £
IFiniquitos 2.500,00 €
Posibles contralasionss 380000 €
(ARBORTLLACIONES (681} 0,00 &
GASTOS EXTRADRDINARIOS [678) B0, 060
TOTAL GASTDS
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