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Un año más,  trataremos de resumir en esta memoria toda la actividad realizada a lo largo del
2022. Caracterizado por  ser el año de la vuelta a una presencialidad que todo el mundo
echábamos en falta en estos años de pandemia.
 En nuestra Memoria Anual, mostraremos todos los servicios ofrecidos a nuestros socios y socias
y sus familias. 
Ha sido un año en que le hemos prestado especial atención 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 físicas rehabilitadoras, las cuales, sin duda,  nos ayudan a
mejorar nuestra calidad de  vida. 
No nos olvidemos también, de la importancia  en seguir reivindicando la  inclusión de las
enfermedades neuromusculares en el SERGAS.
A lo largo del 2023, seguiremos esforzándonos en seguir logrando avances en la atención a
nuestras patologías como los logrados: ampliación del CUME o la implantación del cribado
neonatal del AME, cuya implantación se anunció en nuestras jornadas anuales.  

Un año más,  gracias a todas las personas que hacéis posible que sigamos trabajando .



LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES (ENM)

Las ENM son un conjunto de más de
150 patologías que afectan a la
musculatura y al sistema nervioso,
y cuya principal característica es la
pérdida de fuerza muscular.

Son enfermedades
crónicas y en un alto
porcentaje degenerativas.

Pueden ser genéticas o
adquiridas. 

Son el grupo más
prevalente dentro de las
enfermedades raras. 
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En cifras globales, se
calcula que existen más
de 60.000 personas
afectadas por una ENM
en España.

LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES (ENM)
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Su aparición puede
producirse en cualquier
etapa de la vida, pero
más del 50% debutan en
la infancia. 



TIPOS DE ENM

Distrofias musculares
Miopatías distales 
Miopatías congénitas
Distrofia miotónica de Steinert
Miotonías congénitas
Parálisis periódicas familiares
Enfermedades musculares inflamatorias
Miositis osificante progresiva
Miopatías metabólicas
Enfermedades de la unión neuromuscular
Amiotrofias espinales
Neuropatías hereditarias sensitivo-motoras (enfermedades
de Charcot-Marie-Tooth)
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ASEM GALICIA, ¿QUIÉNES SOMOS?

ASEM Galicia es la Asociación Gallega contra las Enfermedades
Neuromusculares, una entidad sin ánimo de lucro, declarada de Utilidad
Pública. 

Nuestra misión es contribuir a difundir, sensibilizar y facilitar
información sobre la realidad y las necesidades específicas de quienes
padecen éste 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 técnico 

Área social Área administrativa 

Trabajo social Terapia ocupacional 
Servicios externos

/convenios 
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ORGANIGRAMA 

Asamblea 
general

Junta 
directiva

Coordinación 
Equipo 
técnico 

Administración Trabajo 
social 

Terapia ocupacional Convenios 
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PERSONAS ASOCIADAS
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     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
patologías tanto a nivel autonómico

como estatal. 

Mujeres
54.1%

Hombres
45.9%



orientación y
asesoramiento

Informar sobre las
ENM, nuestra entidad

y sus servicios
y actividades.

 
 

programa vavi

Promover y facilitar
la autonomía y la

independencia de las
personas afectadas

por una ENM. 

banco  de
productos

apoyo

convenios

Atención psicológica y
terapias

rehabilitadoras

SERVICIOS QUE OFRECEMOS 

Servicio de préstamo
gratuito de productos

de apoyo 
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orientación 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, así como administraciones
públicas y privadas. 
Ofrecemos este servicio a través de tres áreas:

 
Área Sanitaria:

Especialistas colaboradores
 

Área Social: 
Recursos y prestaciones, Certificado de Discapacidad, Ley de

Dependencia, Programas sociales, etc.
 

Área de Terapia Ocupacional: 
Productos de apoyo, adaptaciones en el hogar, estudios de

accesibilidad, vehículos adaptados,etc.
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programa vavi

El programa VAVI, comenzó en 2006, primero siendo financiado y
gestionado por la Federación ASEM y desarrollado por ASEM Galicia Y
desde 2016, 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 por una
enfermedad neuromuscular, a través del apoyo de un Asistente Personal.

A lo largo de este año hemos ampliado  el servicio a Pontevedra y otras
poblaciones cercanas.

El programa VAVI ha distribuido, a lo largo de este año, más de 2000 horas
de servicio de asistencia personal.

Servicio de Promoción de la Autonomía Personal. 
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banco de productos
 de apoyo

Un sistema de préstamo GRATUITO de productos de apoyo necesarios para
facilitar la atención y el desarrollo de las actividades básicas de la vida
diaria de las personas que conviven con una enfermedad neuromusculares
o similares.
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convenios

A través de la firma de convenios de colaboración, tratamos de
ayudar a las familias a poder realizar, de manera más asequible,
las terapias de apoyo necesarias para sobrellevar nuestras
patologías y las complicaciones derivadas de ellas.
Contamos con centros profesionales conveniados con diversos
servicios:

Terapias físicas.
Terapias de gestión emocional.
Logopedia.
Salud dental, oftalmológica y auditiva.
Asesoramiento jurídico.
Servicio a domicilio, acompañamiento.
Voluntariado.
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actividades

Taller de cuero

Vela adaptada

Espectáculo de magia

Arte terapia Pontevedra
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actividades

Paseos turisticos

ArteTerapia 

Yoga y Pilates
Terapéutico

Buceo adaptado
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actividades

Encuentros con la
cultura

Presencia en ferias 

Charlas

Surf adaptado
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actividades

seminarios online

Premios a la entidad

Entradas a
espetaculos

Encuentro de socios
y asambleas
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actividades

Talleres de formación

Colaboración en
campañas de
sensibilización

Ejercicios
terapeuticos

Proyecto muevete
por las
neuromusculares
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actividades

Visibilización de las
ENM

Campaña
sensibilización 15N

Incidencia
politica

Gala solidaria
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actividades

Promoviendo la
investigación en ENM

Grupos de ayuda
mutua

Proyecto COPI

Reuniones
institucionales
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actividades

Colaboración con la
estrategia gallega
en enfermedades
raras

Colaboración con
jornadas científicas Zumba solidaria

Traducción de
publicaciones de la
AFM



PATROCINA
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Nuestras 
Jornadas gallegas sobre 

Enfermedades Neuromusculares
 

Agradecemos el patrocinio a:
 
 



 "Presente y futuro en las
enfermedades neuromusculares"

IV  Jornadas 
ASEM Galicia 
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Nuestra Gala 
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