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IT Semana de las
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en ASEM Galicia

15 de
Noviembre '

Mesas informativas:
Lunes, 14 de Noviembre:
A Coruna - Centro Comercial
Cuatro Caminos.

Martes, 15 de Noviembre:
Santiago - Hospital Clinico
Vigo - CC Alcampo (Avda. Madrid)
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Miércoles, 16 de Noviembre:
Vigo — Centro Comercial Travesia

Dia Nacional Jornadas Médicas:
d 1 Sabado, 19 de Noviembre:
€ 1aS Vigo - Verbum, Casa das Palabras
Enfermedades (SamiD).
Neuromusculares Sabado 26 de Noviembre:

A Coruna — Centro Civico de Os
Mallos
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Manifiesto de la Federacion ASEM

Afo tras afo, el 15 de noviembre con motivo del Dia Nacional de las Enfermedades
Neuromusculares, las personas que convivimos con estas patologias unimos nuestras
voces para que nos escuchen, tanto desde las diversas administraciones como la sociedad
en general, con el fin de convertir nuestras reivindicaciones en realidad.

Nuestras retvindicnclones

:T_:EESE‘{E el amibito de La salud.

« Incrementar la investigacion en enfermedades neuromusculares.
« Creacion de Unidades de Referencia multidisciplinares.
« Facilitar el acceso al estudio genético.

« Aplicar la fisio-rehabilitacidn a cargo de la Seguridad Social como unico tratamiento
que mejora la calidad de vida.

« Consolidacion de un unico Registro epidemioldgico.

2.esde el dnabito soelal.

« Atencion socio-sanitaria integral de las personas que convivimos con una
enfermedad neuromuscular.

« Velar porque se cumplan las leyes de accesibilidad.

« Actualizacion de la Ley de Autonomia Personal y Atencidn de las personas en
situacion de Dependencia en todas las comunidades autonomas.
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=. pesde Los Amibitos eduwcativo Y Laboral.

« Promover la integracion mediante la escolarizacion en centros convencionales.
« Impulsar la formacidn post-obligatoria.

« Aumentar la discriminacion positiva tanto en las pruebas de acceso a la
administracion publica como en el acceso a puestos de trabajo en la empresa
privada.

Asi mismo, desde el movimiento ASEM estamos
preocupados por la reduccién de servicios de
atencion directa a las familias, debido a los fuertes
recortes en las subvenciones de las entidades
publicas y privadas. Por ello, desde ASEM
realizamos un llamamiento a todos los
responsables, a los cuales solicitamos un ajuste de
presupuestos, paraevitar que la crisis
econdmica afecte a quien mas lo necesita.

Nosotros, las personas con enfermedades
neuromusculares, nuestras familias y los
profesionales, nos comprometemos a continuar
por este camino, trabajando como hasta ahora
lo hemos hecho, con rigor y
transparencia. Invitamos a todos a acompafarnos,
para que juntos, podamos romper barreras y hacer una sociedad mas justa e igualitaria.

Somos conscientes de las dificultades, y de todo el camino que nos queda por recorrer,
pero seguiremos adelante, con ilusion y esperanza avanzando

iHacia el futuro con fuerza!
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Jornada Médica sobre Enfermedades

Neuromusculares
Vigo, Sabado 19 de Noviembre
Verbum, Casa das Palabras (Samil)

10:00 — 10:30: Recepcidn de asistentes y conferenciantes. Recogida de
informacion.

10:30 - 10:45: Presentacion de las Jornadas.
D. Juan Luis Bouvy Sidaine, Presidente de ASEM Galicia.

10:45 - 11:00: Charla inaugural.
Concejala de Bienestar Social de Vigo, DAa. Isaura Abeleiras. (Pendiente
confirmacion)

11:00 - 11:45 Ponencia Médica
“Tipologia de las Enfermedades Neuromusculares. Avances cientificos.”
Dra. Iciar Cimas Hernando. Neurdloga do Hospital POVISA.

11:45 - 12:30: Ponencia Médica
“La importancia de la rehabilitacion en las Enfermedades Neuromusculares”
Dra. Andrea Pérez Pereira. Médica rehabilitadora, Hospital POVISA.

12:30 - 12:50: DESCANSO

12:50 - 13:30: Presentacion: Asociacion Gallega contra las Enfermedades

Neuromusculares
DnhAa. Nelia Brufia Sanchez, Trabajadora Social de ASEM Galicia.

13:30: Clausura de las Jornadas
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Jornada Médica sobre Enfermedades

Neuromusculares

A Coruna, Sabado 26 de Noviembre
Centro Civico de Os Mallos (Avda. Arteixo)

10:00 - 10:30: Recepcion de asistentes. Recogida de informacidn.
10:30 - 11:45: Mesa redonda. Diagndstico y Consejo Genético.

10:30 — 11:00: “Enfermedades neuromusculares en la era de la Medicina Gendmica: éDdnde
estamos y hacia dénde vamos?".
Dra. Maria Jesus Sobrido y Dra.Beatriz Quintdns. Fundacion Publica Galega de Medicina
Xenomica. Hospital Clinico de Santiago de Compostela.

11:00 — 11:30: “Pruebas diagndsticas y seguimiento en las enfermedades neuromusculares.”
Dr. Pardo. Servicio de Neurologia. Hospital Clinico de Santiago de Compostela.

11:30 — 11:45: Ronda de preguntas.

11:45 —12:15: DESCANSO
12:15 - 13:30: Mesa redonda. Aplicaciones terapéuticas.

12:15 - 12:45: “Tratamiento de las complicaciones cardiacas. Recursos e intervenciones.”
Dr. Roberto Barriales Villa. Unidad de Cardiopatias Familiares. Complejo Hospitalario
Universitario de A Corufia

12:45 - 13:15: “La importancia de la rehabilitacion en ENM. El papel de la atencion temprana.”
Dr. Francisco Javier Cairo Antelo. Jefe de la Unidad de Atencion Temprana. Complejo
Hospitalario Universitario de A Corufia.

13:15 - 13:30: Ronda de preguntas

13:30 - 13:50: Presentacion: Asociacion Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares.
Dia. Thais Pousada Garcia. Terapeuta Ocupacional de ASEM Galicia.

13:50: Clausura de las jornadas.
D. Juan Luis Bouvy Sidaine. Presidente de ASEM Galicia
Sr. D. Miguel Lorenzo Torres. Concejal de Servicios sociales del Concello de A Corufia.

Exposicidn Paralela: Productos de apoyo para la vida independiente. Grupo EMS Soluciona.



