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CARTA DEL PRESIDENTE

Un ano mds, trataremos de resumir en esta memoria toda la actividad realizada a lo largo del
2022. Caracterizado por ser el ano de la vuelta a una presencialidad que todo el mundo
echabamos en falta en estos anos de pandemia.

En nuestra Memoria Anual, mostraremos todos los servicios ofrecidos a nuestros socios y socias
y sus familias.

Ha sido un ano en que le hemos prestado especial atencion a las actividades de ocio accesibles
para las personas afectadas por alguna enfermedad neuromuscular o similar.

Por supuesto, hemos seguido trabajando en intentar ayudar a las familias a hacer frente a los
costes que suponen las terapias fisicas rehabilitadoras, las cuales, sin duda, nos ayudan a
mejorar nuestra calidad de vida.

No nos olvidemos también, de la importancia en seguir reivindicando la inclusion de las
enfermedades neuromusculares en el SERGAS.

A lo largo del 2023, seguiremos esforzandonos en seguir logrando avances en la atencion a
nuestras patologias como los logrados: ampliacion del CUME o la implantacion del cribado
neonatal del AME, cuya implantacion se anuncio en nuestras jornadas anuales.

Un ano mas, gracias a todas las personas que hacéis posible que sigamos trabajando .

ASEM

MANUEL REGO COLLAZO
PRESIDENTE DE ASEM GALICIA
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LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES (ENM)

Las ENM son un conjunto de mas de » Son enfermedades
150 patologias que afectan ala cronicas y en un alto
musculatura y al sistema nervioso, porcentaje degenerativas.

y cuya principal caracteristica es la

perdida de fuerza muscular. 2> Pueden ser geneticaso

adquiridas.

> Son el grupo mds
prevalente dentro de las
enfermedades raras.
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LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES (ENM)
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Su aparicion puede En cifras globales, se ®
producirse en cualquier calcula que existen mas O
etapa de la vida, pero de 60.000 personas o

mas del 50% debutan en afectadas por una ENM
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TIPOS DE ENM

Distrofias musculares
Miopatias distales

Miopatias congénitas

Distrofia miotonica de Steinert
Miotonias congenitas

Paradlisis periodicas familiares
Enfermedades musculares inflamatorias

Miositis osificante progresiva

Miopatias metabolicas

Enfermedades de la union neuromuscular

Amiotrofias espinales

Neuropatias hereditarias sensitivo-motoras (enfermedades
de Charcot-Marie-Tooth)
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ASEM GALICIA, ; QUIENES SOMOS?

ASEM Galicia es la Asociacion Gallega contra las Enfermedades
Neuromusculares, una entidad sin adnimo de lucro, declarada de Utilidad
Publica.

Nuestra mision es contribuir a difundir, sensibilizar y facilitar
informacion sobre la realidad y las necesidades especificas de quienes
padecen este tipo de enfermedades.

Nuestro principal objetivo es contribuir a mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas y atender sus necesidades y las de sus familias.
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ORGANIGRAMA

Asamblea general

Junta directiva

Equipo tecnico

Area social

Terapia ocupacional Trabajo social

Area administrativa

Servicios externos
/convenios
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Administracion

ORGANIGRAMA

Equipo
tecnico

Junta
directiva

Coordinacion
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PERSONAS ASOCIADAS

En Galicia contamos con casi 600
personas asociadas.

En nuestra Comunidad se estima una
cifra de 4.000 personas afectadas,
aunque se carece de un registro de estas
patologias tanto a nivel autonémico
como estatal.

Hombres

45.9% .
Mujeres

54.1%
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SERVICIOS QUE OFRECEMOS

~
ORIENTACION Y PROGRAMA VAVI BANCO DE CONVENIOS
ASESORAMIENTO PRODUCTOS

APOYO

Informar sobre las Promover y facilitar Servicio de préstamo Atencion psicoldgica y
ENM, nuestra entidad la autonomia y la gratuito de productos terapias

Yy sus servicios independencia de las de apoyo rehabilitadoras

y actividades. personas afectadas

por una ENM.

</

ASEM
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ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO

El principal objetivo de este servicio es informar sobre las
Enfermedades Neuromusculares y sobre nuestra entidad, los
servicios que ofrecemos y actividades.

Los principales destinatarios son personas afectadas y sus
familias, profesionales sociosanitarios, asi como administraciones
publicas y privadas.

Ofrecemos este servicio a través de tres areas:

Area Sanitaria:
Especialistas colaboradores

Area Social:

Recursos y prestaciones, Certificado de Discapacidad, Ley de
Dependencia, Programas sociales, etc.

Area de Terapia Ocupacional:

Productos de apoyo, adaptaciones en el hogar, estudios de

19 accesibilidad, vehiculos adaptados,etc.

O
O
O
O
O
O
@
O

<

ASEM

Galicia

-~



13

PROGRAMA VAYVI

Servicio de Promocion de la Autonomia Personal.

El programa VAVI, comenzo en 2006, primero siendo financiado y
gestionado por la Federacion ASEM y desarrollado por ASEM Galicia Y
desde 2016, integramente por ASEM GALICIA a traveés de la subvencion
IRPF - la 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.

Alo largo de este ano hemos ampliado el servicio a Pontevedra y otras
poblaciones cercanas.

El programa VAVI ha distribuido, a lo largo de este ano, mas de 2000 horas
de servicio de asistencia personal.
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BANCO DE PRODUCTOS
DE APOYO

Un sistema de prestamo GRATUITO de productos de apoyo necesarios para
facilitar la atencion y el desarrollo de las actividades basicas de la vida
diaria de las personas que conviven con una enfermedad neuromusculares
o similares.
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CONVENIOS

A traves de la firma de convenios de colaboracion, tratamos de
ayudar a las familias a poder realizar, de manera mas asequible,
las terapias de apoyo necesarias para sobrellevar nuestras
patologias y las complicaciones derivadas de ellas.

Contamos con centros profesionales conveniados con diversos
servicios:

e Terapias fisicas.

e Terapias de gestion emocional.

e Logopedia.

e Salud dental, oftalmoldgica y auditiva.
e Asesoramiento juridico.

e Servicio a domicilio, acompanamiento.
e Voluntariado.
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ACTIVIDADES

Taller de cuero

Vela adaptada

Espectaculo de magia

Arte terapia Pontevedra

<
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Yoga y Pilates
Terapéutico

Buceo adaptado

ACTIVIDADES

Paseos turisticos

ArteTerapia

e '
ASEM (
Galicia



18

Charlas

Surf adaptado

ACTIVIDADES
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Encuentros con la
cultura

Presencia en ferias
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ACTIVIDADES

Entradas a
espetaculos

Encuentro de socios
y asambleas

seminarios online

Premios a la entidad

<

ASEM

Galicia
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ACTIVIDADES

Ejercicios
terapeuticos

Proyecto muevete
por las
neuromusculares

%, Andlise e mellora de
*{,,w- receitas, menus e
planificaciéns

semanais
PARTE PRACTICA: 7Th

Imparte
;g" Fidel Formacién \y
s Proxecto

DEPL r\('ll'JN "Fisicterapia y slimentecicn en ASEM
OURENSE ENM" Galicia

Qv N

5 Me gusta
asem.aalicia2?2 "Anélise de etiquetas. Analise e

Talleres de formacion

Colaboracion en

campanas de
sensibilizacion




ACTIVIDADES

O Programa galego

de cribado neonatal

incluira a atrofia

medular espinal a

partir do 2023

= A Xunta incide na visibilizacidn
das enfermidades
neuromusculares, no marco das

(] o
Incidencia

5 Raras contempla
funcionais

Fos LIl e, ®
multidisciplinares, en marcha o I It I ca
desde principios de ano na

CrviifAa Santiann a inn

Visibilizacion de las
ENM

N

' XUNTA VIALIA ESTACION DE VIGO * Plaza Foodcourt %
b 24 MARTES 15 DE NOVIEMBRE » 19:00 H

! s DE GALICIA iAsiste a nuestro evento onlins!

|  Gata 2022 .l o
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ASEM ( I
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@ Asem Galicia
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¢ Grupos de Axuda Mutua, obradoiros de
arteterapia, andainas & outras activ dd q
iremos desvelande, forman parte du,

ASE
XUNTA CCNSELLERIA il A
DE GALICIA | sociat = ‘

PROGRAMA ESTRATEXICO
DE CULTURA, OCIOE
PARTICIPACION INCLUSIVA

2022 c 1

PROXECTO
COFINANCIADO POLA
XUNTA DE GALICIA, A
TRAVES DOS FONDOS

0.7% DO IRPE

Proyecto COPI

Reuniones

institucionales

ACTIVIDADES

---------

"DESAFIANDO REALIDADES™ DE ViGa L

GRUFPO DE
AXUDA MUTUA

":;' Mércores, 23 de
- novembro

.\

!-me -[’j 10-18:30 h
.‘:’% Q Avda Martinez
Garrido, 21

irscripcidn previs o gratules en ;j

Promoviendo la
investigacion en ENM

Grupos de ayuda

mutua
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ESTRATEGIA
GALLEGA EN

ENFERMEDADES

' RARAS

SERVIZO
GALEGO
DE SAUDE

ACTIVIDADES

Colaboracion con
jornadas cientificas

Colaboracion con la
estrategia gallega
en enfermedades
raras

|||||||||

Zumba solidaria

Traduccion de
publicaciones de la
AFM
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Nuestras
Jornadas gallegas sobre
Enfermedades Neuromusculares

Agradecemos el patrocinio a:

PATROCINA

A PT c P .

|deMalotes /i FRAPEUTICS

™

Galicia



Jornadas
ASEM Galicia

ASEM

Galicia

Ascrelinion Calege Lo Ly

Enfermedades
MNeuremusculares

“Cmmpartiends nersan foviay

RO NS Trey fugrpg s

"Presente y futuro en las
enfermedades neuromusculares”

JORNADAS
J ORNADAS . GALLEGAS
GALLEGAS e E.

SOBRELAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES
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Nuestra Gala

XUNTA VIALIA ESTACION DE VIGO e Plaza Foodcourt
DE GALICIA DOMINGO 4 DE DICIEMBRE ¢ 18:00 H

Gata 2022
ASEM

Galicia MARIAJAL

escuela de flamenco

—=C '\ ‘I ) 'f“ _!i . Y E‘
\/ R ) ixome COSTAVERBE

INGOS

Informatica Profesional g 07 +34 623 206 33

VI a Ia LAN I\VE Marcos Canle | Al Feefe Loveno © My

m‘ CI ﬂ DE VIGO Organzacidn e Eventos Vijes y Espectatulos * pe@aw
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REDES Y ALIANZAS

® Federacion

Il asem

entidad de «.f)

f I utilidad plblica ¢
FEDERACION ESPANOLA DOFE EMFERMEDADES RARAS

COCEMFE

(E———

—— .

COGAMI

Instituto

B foro
B espanol de
Bpacientes

y

ASEM

Galicia




PATROCINADORES Y
COLABORADORES
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PRESUPUESTO 2023

PRESUPUESTO ECONOMICO ASEM GALICIA 2023

GASTOS INGRESOS
SERVICIOS DE PROFESIONALES INDEP. (623) 27.920,00 €|CUOTAS AFILIADOS (721) 13.000,00 €
Copago sesiones Terapias varias 4.920,00 €| Cuotas socios 13.000,00 €
Proyecto VAVI 23.00000¢€
Cuotas de usuarios (720) 1.750,00 €
SEGUROS (625) 1.650,00 €| Aportacion VAVI 1.750,00 €
Seguro Local y RC 30000€
Sequro proteccion de datos 900,00 €|SUBVENCIONES OFICIALES (725) 80.604,00 €
Seguro riesgos laborales 370,00 €] Xunta-Direc. Xeral maiores e pers_ Discap. 8.000,00 €
Seguro Voluntarios 80,00 €| Xunta Emprego - Cooperacion 12.354,00 €
SERV. BANCARIOS Y SIMILARES (626) 250,00 €|Kit digital 6.000,00 €
Comisiones cobro recibos, intereses. .. 250,00 €|Diputacion La Corunia 6.000,00 £
PUBLICACIONES (627) 3.750,00 €| Diputacion Pontevedra 3.500,00 €
Difusion, Publicaciones, prensa, Loteria, imprenta 3.750,00 €| Diputacion de Ourense 3.000,00 €
SUMINISTROS (628) 200,00 €| Concello de Vigo - servicios sociais 1.800,00 €
Agua 0,00 €| Concello de Vigo- Fomento de Emprego 8.530,00 €
Lixo 200,00 €} Xunta - Conselleria de Sanidade 6.000,00 €
Electnicidad 0,00 €| Proyecto VAVI IRPF / COGAMI 13.000,00 €
GASTOS MANTENIMIENTO SEDE (622) 700,00 €|Proyecto VAVI Fundacion ONCE 10.000,00 €
MENSAJERIA Y CORREOS (624) 250,00 €|Formacion 420,00 €
OTROS SERVICIOS (629) 10.825,00 €| Subvencion Feder 2.000,00 €
Material de oficina y fotocopias 175,00 €
Asesoria 275000€
Mantenimiento informatico 6.000.00 €
Servicios Comunicacion red social 500,00 €
Desplazamientos y Dietas 500,00 €
Telefonos e internet 900,00 €
Actos y proyectos 400,00 €|DONATIVOS (726) 19.500,00 €
Eventos ENM 2.000,00 €|Donativo La Caixa 3.500,00 €
TRIBUTOS (631) 2.400,00 €| Otros patrocinadores 9.000,00 €
SUELDOS Y SALARIOS (640) + S. SOCIAL 64.337,00 €| Otros ingresos (donativos, convenios,...) 4.000,00 €
De persoal 41.720.00 €|Ingresos Extraordinarios (loteria) 3.000,00 €
De seguridade social 13.487 00 €
Finiquitos 600,00 €
Posibles contrataciones 853000 €
AMORTIZACIONES (681) 0,00€
GASTOS EXTRAORDINARIOS (678) 300,00 €
TOTAL GASTOS 114.982,00 €|TOTAL INGRESOS 114.854,00 €
= _ 30 de enero de 2023
3 Ase e '0n Gallega contr las

Manuel Rego Collazo
Presidente ASEM Galicia

ASEM {E'

Galicis

Enfermedades

MNeuromusculares
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BALANCE ECONOMICO
2022

Don Manuel Rego Collazo, con DNI 52.934.981-P como presidente da Asociacion Galega

Enfermidades Neuromusculares, ASEM.

CERTIFICA:

Que os datos consignados no presente balance son certos e que na contabilidade da institucion
constan os documentos xustificativos dos mesmos, que quedan & sa disposicidn para calquera

comprobacidn que se queira efectuar.

BALANCE DE INGRESOS E GASTOS (comprendido entre 01/01/2022 e 31/12/2022)

Ingresos Gastos
Subv.de organismos publicos 61.080,74 €|Gastos persoal 115.408,39 €
Xunta de Galicia - IRPF 2022 14.729,16 €} De persoal 57.358,65 €
Xunta de Galicia - Cesién Local Pontevedra 3.300,00 £} De seguridade social 18.574,27 €
Xunta de Galicia - Programas cooperacion 23.681,41 €]Outros gastos de persoal (formac. + prev. saude} 882,57 €
Do Concello de Vigo 1.698,69 €
Dep.A Corufia 5.312,00 €]Outros profesionais (Fisioterapeuta) 38.591,90 €
Dep.Pontevedra 3.93948€
Dep.Curense 2.000,00€£]Gastos material 1.595,87 €
Patrocinios Xunta 6.000,00 €| Material de oficifna + fotocopias + limpeza 470,92 €
Seg.5ocial - Formacion bonificada 420,00 €}Material para actividades 1.12495 €
Resto Gastos 29.692,38 €
Copago servicio Fisioterapia usuarios 9.058,76 €
Aportacions Privadas 39.300,48 €]Servicios actividades 6.831,99 €
Doazéns empresas 7.437 00 €}Cesidn local Pontevedra 3.300,00 €
Doazdns particulares 4.150,92 €}Reparacion e mantemento 1.287,31 €
Convenio COGAMI - IRPF 12.000,00 €]Correos e mensaxeria 117,25 €
Federacion ASEM 2.247,76 €} Asesoria 2.707,19 €
Fundacion ONCE 11.464,80 €] Teléfono 1.090,38 £
Patrocinio empresas 2.000,00 €fPrima de seguros 41387 €
Gastos viaxes e reunions 1.539,20 €
Loteria 2.440,00 €]Servizos bancarios 618,72 €
Proteccion de datos 605,00 €
Propios 55.674,75 €|Publicidade, propaganda e RRPP 448,00 €
Por cotas usuarios 40.711,75 €} Cotas asociativas 248,00 €
Por cotas afiliados 11.940,00 € Tributos y tasas 225,65€
Outros ingresos 23,00 €]0utros servizos 540,87 €
Servicio Axencia Galega de Turismo 3.000,00 £} Axudas monetarias 600,00 €
Amortizaciones 60,18 €
INGRESOS TOTAIS 158.495,97 € GASTOS TOTAIS 146.696,64 €
BENEFICIO EXERCIZO 2022 11.799,33 €

Asdo. Don Manuel Rego Collazo
Presidente ASEM Galicia

En Vigo a 08 de marzo de 2023
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