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Ens agradaria motivar-vos a participar
en els continguts de LLIGAM fent-nos
arribar les vostres opinions, articles,
propostes... ja que un dels nostres
proposits és que la revista serveixi de
plataforma d’expressio i contacte entreg
tots nosaltres. Aixi que ja ho sabeu,
animeu-vos a participar. Gracies!
ASEM-Catalunya

ASEM-Catalunya
no esta necessariament d’acord amb
opinions que s’expressen als articled

signats per particulars o col-lectius i n
accepta articles que es puguin considg
ofensius o donin lloc a confusid.

Juan José Moro
Presidente de
-t ASEM-Catalunya

Hola a todos. El afio 2005 lo he-
mos dejado atras, y como es pre-
ceptivo hemos de hacer balance de
nuestra gestion.

A nivel particular, estoy satis-
fecho de la labor llevada a cabo
por nuestra asociacion: tenemos
un nuevo local, hemos
incrementado el nimero de entre-
vistas individuales/familiares, asi
como, socios atendidos por asis-
tentes personales, se han creado
diversos grupos terapéuticos, en
algunos casos apoyados por psi-
cologos, en otros, funcionan como
GAM, se siguen impartiendo los
cursos de Internet, de actividades
acuaticas, se sigue con las sesio-
nes de reflexoterapia vy
quiromasajes, ademas hemos con-
solidado el grupo de teatro ... y
como la prioridad es la atencion
de nuestros socios, con gran es-
fuerzo y mucha reflexién, hemos
ampliado la plantilla con una tra-
bajadora social y una administra-
tiva.

En otro ambito, hemos realiza-
do jornadas médicas, hemos pro-
seguido la relacion con institucio-
nes publicas y privadas, presen-
cia en ferias, congresos y otros
eventos de nuestro interés. Y so-
bre todo, hemos editado el Ma-
nual de atencion a las personas
con EM, primer manual editado
en Catalunyay en territorio espa-
fiol. AUn asi, nos quedan muchas
cosas por hacer y mejorar.

En este afio 2006, que 0s deseo
sea de lo mas satisfactorio, segui-
remos en nuestro afan de supera-
cion; y se nos presentan retos im-

EDITORIAL

portantes: la nueva Ley de servi-
cios sociales, el Ayuntamiento de
Barcelona, ha aprobado el plan de
equipamientos, ala que faltacon-
siderar a las personas que quieren
seguir viviendo en su entorno so-
cial de una manera autbnoma; esta
en marcha la mal llamada Ley de
Dependencia a nivel del estado es-
pafol, el nuevo programa de la
Conselleria de Salut, con el
desplegamiento de las 100 sesio-
nes de fisioterapia anuales, en
todo el territorio cataldn. Hemos
de estar alerta para lograr la me-
jor atencién posible de las perso-
nas con EM y su entorno. Quere-
mos ser referentes en los temas
que nos atafien y tener parte acti-
vaen la gestion de pisos asistidos.

Ademas tenemos que seguir de
cerca los diferentes campos de in-
vestigacion y apoyar a estos pro-
fesionales en su labor de busque-
da a nuestras soluciones. Sé que
la sensacion de las personas que
tenemos EM es que no se avanza
lo suficiente, pero si miramos diez
afios atras tenemos que reconocer
que si se avanza. Hemos de con-
seguir que la Administracion de-
dique mas medios; si las nuestras
son enfermedades poco frecuen-
tes, somos personas que “frecuen-
tamos” la vida en lo que nos es
posible y no nos resignamos a este
circulo cada vez mas reducido que
nos toca Vivir.

Mientras llega nuestra solu-
cién, hemos de procurarnos la
mejor calidad de vida posible, y
para ello Asem Catalunya, nues-
tra asociacion, intentara aportar
todo el material del que dispone-
mos. Buen afio para todos y mu-
chos animos.

Aquesta publicacié ha estat
possible gracies a:

Direccio:
ASEM-Catalunya
asemcatalunya@telefonica.net

Elisabeth Alfaro
elisabethalfaro@hotmail.com

Edicio, redaccio, fotografia,
disseny i compaginacio:
Elisabeth Alfaro
elisabethalfaro@hotmail.com

Col-laboracions

Juan José Moro
Marfa Ramos
Juan Termes
Carme Mas

Ana Ferrer
Marisa Cardenas
Ramon Valeta
Rodrigo Prieto
Tomi Guerrero
Margarita Rovira
Marga Ramos
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La Ley de Promocidn de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en
Situacion de Dependencia, en el 2007

El govierno central destinara mas de 12.600 millones de euros a prestaciones

El ministro de Trabajo y Asuntos So-
ciales, Jesus Caldera, y la secretaria de
Estado de Servicios sociales, Familias
y Discapacidad, Amparo Valcarce,
presentaron el pasado 4 de enero el
anteproyecto de la Ley de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencién
alas Personas en Situacion de Depen-
dencia, que aprobd el Consejo de Mi-
nistros el 23 de diciembre. Con esta
ley también se pondra en marcha el
Sistema Nacional de Dependencia
(SND), que pretende promover la au-
tonomia personal y garantizar la aten-
ciony proteccion a las personas en si-
tuacion de dependencia en todo el Es-
tado.

Segun el Libro Blanco de la Depen-
dencia, en Espafia el porcentage de
personas con discapacidad no llega al
5%. Hay mas de 1.250.000 personas
que tienen una dependencia grave y
severa, una cifra que rozara el millén
y medio de ciudadanos en el afio 2020.
Estas personas son atendidas,
mayorita-riamente, en su dmbito fa-
miliar; concretamente son las mujeres
las encargadas de los cuidados (repre-
sentan el 83% del total) y, habitual-
mente, se ven imposibilita-
das de llevar a cabo activi-
dad laboral alguna. Esta si-
tuacion es el resultado de la
cobertura insuficiente que se
presta desde el sistema sani-
tarioy desde el &mbito de los
servicios sociales, existiendo
ademas importantes dife-
rencias entre comunidades auténo-
mas y entre las areas urbanas y rura-
les.

Nuevo derecho ciudadano

Con la nueva ley se reconocera un
nuevo derecho de los ciudadanos: el
de las personas que no se pueden va-
ler por si mismas a ser atendidas por
el Estado. El texto, que garantiza una
serie de prestaciones, se basa en los
principios del caracter universal y
publico de las prestaciones, el acceso

El ministro Jests Caldera presentaba el anteproyecto el pasado 4 de enero

alas ayudas en condiciones de igual-
dad y la participacién de todas las
administraciones en el ejercicio de
sus competencias. Para ello se crea-
ran toda una serie de 6rganos y el
«Plan de Accion Integral para la pro-
mocion de la autonomia personal y

La situacién de dependencia que determinen
las comunidades auténomas tendra efecto
para la declaracion de minusvalia en un

grado igual o superior al 75 %

la atencion a las personas en situa-
cion de dependencia», un documen-
to que acordaran la Administracion
General del Estado y las comunida-
des auténomas.

Tres grados de dependencia

La ley clasifica la situacion de depen-
dencia en tres grados: la moderada,
que corresponde a la persona que ne-
cesita ayuda para realizar varias acti-
vidades bésicas de la vida diaria al
menos una vez al dia; la dependencia

severa, cuando se necesita la ayuda
dos o tres veces al dia, pero no se re-
quiere la presencia permanente de un
cuidador; y la gran dependencia, que
se asignara a las personas que necesi-
ten ayuda varias veces al dia 'y, por su
pérdida de autonomia mental o fisi-
ca, necesita la presencia indis-
pensable y continua de otra
persona.

El procedimiento para el
reconocimiento de la situa-
cién de dependencia se inicia-
r4 a instancias de los ciuda-
danos, que seran evaluados
por los 6rganos que designen
las comunidades auténomas. Estas
son las encargadas de reconocer la si-
tuacion de dependencia de los ciuda-
danos, que tendréa efecto para la de-
claracién de minusvalia en un grado
igual o superior al 75%. En cada uno
de los grados de dependencia se esta-
bleceran dos niveles, en funcién de la
autonomia de las personas y de lain-
tensidad del cuidados que requiere. El
grado y nivel de dependencia se de-
terminard mediante la aplicacién del
baremo que acuerde el Consejo Terri-
torial y que apruebe el Gobierno.
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El Plan Individual de Atencién de cada
comunidad determinara las prestaciones

El cuidador familiar recibird ayudas si esta dado de alta en la Seguridad Social

El anteproyecto de Ley de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion
alas Personas en Situacion de Depen-
dencia establece que las personas se-
ran evaluadas para determinar su gra-
do y nivel de dependenciay las pres-
taciones a las que tendran derecho.
Las ayudas se concretaran en el Pro-
grama Individual de Atencién que
redactard cada comunidad autbnoma
y, por tanto, todavia no se conocen las
cantidades. Lo que el Sistema Nacio-
nal de Dependencia si que ha deter-
minado es el tipo de prestaciones de
las que se pueden beneficiar las per-
sonas dependientes.

En lo que hace referencia a los ser-
vicios, los ciudadanos se podran be-
neficiar de los de teleasistencia, ayu-
das a laautonomia personal y a la ac-
cesibilidad al hogar y asistencia
personalizada. También se incluyen
servicios de atencidn en centros de dia
y de noche y en centros residenciales
para personas mayores dependientes
y para las dependientes con disca-
pacidad.

En cuanto a las prestaciones eco-
ndémicas, se diferencia entre la vincu-
lada a la contratacion del servicio, a
la asistencia personalizaday a los cui-
dados en el entorno familiar. La pri-
mera establece que una persona po-
dra recibir una prestacion vinculada
para adquirir el servicio en el merca-
do privado siempre que no se dispon-
gade la oferta publica de servicios que

concertados segun catalogo:

- Teleasistencia

- Asistencia personalizada

2. Servicios de atencion y cuidado
- Servicio de ayuda a domicilio

- Cuidados personales

- Centros de Dia para mayores

Prestaciones econémicas

TiPoOS DE PRESTACIONES DEL SISTEMA NACIONAL DE DEPENDENCIA

Prestacion de servicios a través de centros y programas publicos o

1. Servicios para la promocion de la autonomia personal
- Prevencion de las situaciones de dependencia

- Ayudas técnicas para la autonomia personal
- Ayudas para la adaptacion y accesibilidad del hogar

- Atencion de las necesidades del hogar
- Servicio de atencion en Centros de Dia y de Noche

- Centros de atencion diurna menores de 65 afios
- Centros de atencion especializada
- Servicio de atencion en centro residencial
- Residencias de personas mayores dependientes
- Centros de atencion a dependientes con discapacidad

1. Prestacion econémica vinculada a la contratacion del servicio
2. Compensacion econdmica por cuidados en el entorno familiar
3. Prestacion de asistencia personalizada

tante, se reconoce la necesidad de
compensar econémicamente los cui-
dados en el entorno familiar. Eso si,
las ayudas se limitan a unos requisi-
tos concretos. De modo excepcional,
el beneficiario podra optar por ser
atendido en su entorno familiar. Pero
para ello el cuidador familiar debera

requiera el estar
beneficiario El cuidador podra ser un familiar en casos dado de
enfuncionde oy capcionales y, ademds, tendrd que estar 32 "
su grado y . . la Segu-
nivel de de-  dado de alta en la Seguridad Socialy ~ ridad
pendencia. ) . < Social.
En sequndo participar en programas de formacion Ado.

lugar, las prestaciones de asistencia
personalizada pretenden promover la
autonomia de las personas con gran
dependencia menores de 65 afios. Su
objetivo es contribuir a la contratacion
de una asistencia personalizada du-
rante un nimero de horas, que facili-
te al beneficiario una vida més auto-
noma, el acceso a laeducaciony al tra-
bajo y el ejercicio de las actividades
basicas de la vida diaria.

Por dltimo, pero no menos impor-

mas, el familiar tendra que participar
en programas de informacién y for-
macién y los cuidadores no profesio-
nales encargados de la atencion de
personas en situacion de dependen-
cia se tendran que someter a periodos
de descanso.

El desarrollo del Sistema Nacional
de Dependencia sera gradual y se
efectuara durante ocho afios. Tendran
prioridad las personas que sean valo-
radas con el grado 3 de dependencia,

después las del 2 y, por altimo, las
valoradas con grado 1.

El anteproyecto también establece
las infracciones en materia de depen-
dencia, que van desde dificultar los
derechos de las personas en esta si-
tuacioén, dar datos falsos o el trato
discriminatorio a los ciudadanos de-
pendientes. Estas conductas seran
sancionadas con cuantias que oscila-
ran entre los 30.000 euros (infraccion
leve) hasta el maximo de un millon
de euros (infraccion muy grave).

Reflexiones

Los articulos de este anteproyecto nos
plantean algunas reflexiones: ;quién
pagara al cuidador familiar los 180
euros de Seguridad Social? ;Quien
cuidara a las personas dependientes
durante el periodo de descanso de su
cuidador y quién paga al sustituto? Y,
en caso de infraccion, ¢se debe
responsabilizar al Centro de Atencion
a los Disminuidos, que es quien de-
termina el grado de disminucion?
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La Federacio Catalana de Malalties
Neurologiques Poc Freqluents se suma a
la celebracid del Dia de la Discapacitat

La Federacié Catalana de Malalties
Neurologiques Poc Frequents
(FCMNPF), de la qual forma part
ASEM-Catalunya, va celebrar el pas-
sat 3 de desembre el Dia Internacio-
nal de la Discapacitat. Amb I’objectiu
de sensibilitzar la ciutadania, va
instal-lar un estand informatiu a la
cruilla de la Rambla de I’Onze de Se-
tembre i el carrer Gran de Sant
Andreu. Tothom que hi passava va
poder aconseguir informacio sobre les
malalties que es porten des de la
FCMNPC i sobre les que enguany han
centrat la Marat6 de TV3 (alzheimer,
ictus, esclerosi multiple i parkinson),
a més de participar en diferents acti-
vitats que es van organitzar: es van re-
partir enganxines i caramels, els nens
van poder fer dibuixos sota el lema
“Junts amb la discapacitat” i, per fi-
nalitzar, va tenir lloc I'acte de lliura-
ment de globus de colors. Com a anéc-
dota, uns quants es van quedar engan-
xats en una de les antenes comunita-
ries d’un bloc de la Rambla de I'Onze
de Setembre.

Latresorera de la FCMNPF, Teresa
Balda, va explicar que I'acte compta-
va amb el suport de la Societat Cata-
lana de Neurologia i que tenia dos ob-
jectius: “Donar a coneixer les malal-
ties, perque la societat sapiga que
existeixen, i sensibilitzar la ciutada-
nia sobre unes malalties que tenen
diferents graus de sensibilitat pero

que s6n molt greus i afecten a tota la
familia”. Les malalties neurologiques
poc freqlents que porta la FCMNPF

sén Aciduries organiques,
I’Adrenoleucodistrofia, Alexander,
Aminoacidemia, Angel-man, Ataxia
telangiéctasi, ELA, Fabry, Fenilcetonu-
ria, Kufs, Sanfilippo i Tourette, entre
d’altres 1.100.
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Can Fabra fue el escenario de la poesia

y el teatro de nuestra Fiesta de Navidad

Transit-Art, Ainoa y los poetas Jaume Calatayud y Vicente Monera, protagonistas

Can Fabra fue el escenario, el pasado
17 de diciembre, de la Fiesta de Navi-
dad de ASEM-Catalunya. Todos los
asistentes tuvieron su regalo al entrar
alasala, desde neceseres con comple-
mentos para la higiene hasta libros o
un ratén para el ordenador. El presi-
dente de la entidad, Juan José Moro,
y el concejal Joan Hereu, inauguraron
oficialmente el acto con unos parla-
mentos a través de los que desearon a
todos los asistentes un feliz afio 2006.
Los poetas Jaume Calatayud y Vi-
cente Monera ofrecieron un recital,
guitarra y micr6fono en mano, con
textos, entre muchos otros, de Miguel
Hernandez, Antonio Machado, Salva-
dor Espriu, Joan Salvat-Papasseit,
Rafael Alberti i Miquel Marti i Pol;
unos poemas calidos, algunos de ellos
inspirados en la época navidena.
Ainoa y su grupo, de forma ines-
perada, también aportaron su grano
de arena a la celebracion con larepre-
sentacion teatral «La magia de los sue-
fios». En palabras de su creador, un
espectaculo de fantasia y esperanza
que invita a luchar por lo que cada
uno quiere conseguir: «Independien-
temente de la edad y la enfermedad
que tengamos, se tienen que aceptar
las cosas sin perder las ganas de vi-
vir», explica el autor. EI montaje se
preparé en un dia con actores de a pié.

No podian faltar los villancicos

Por ultimo, el grupo de teatro estable
de ASEM-Catalunya, Transit-Art, pro-
tagoniz6 unaactividad de teatro forum
basada en la comunicacion entre el pU-
blicoy los actores. El grupo dio la bien-
venida al 2006 con la representacion de
El mago de Oz, pero este afio el tema
escogido han sido los cuentos de Na-
vidad. Conrado, Ernes, Erlinda,
Mistsum, Luis, Laia, Marga, Ana Ele-
na i Sue cantaron toda una serie de
villancicos acompafiados por todo
aquel que se quiso unir a la fiesta.

Fotografias de arriba a abajo: el grupo de
teatro Transit-Art, cantando villancicos.
En medio, los poetas, en su recital, y aba-
jo, la performance de Ainoa.
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Liken, no solo teatro sino también una
forma experimental de hacer terapia

Genial, extraordinario, muy positivo,
vale la pena, excelente, un 10... fue-
ron algunos de los adjetivos con los
que el puablico asistente al Casal
d’Associacions Juvenils de Barcelona
definieron la representacion teatral de
«Liken», a cargo del grupo de teatro
experimental de ASEM Catalunya,
Transit-Art, y el grupo de teatro so-
cial Trans-formas. El acto tuvo lugar
el pasado 2 de diciembre, Dia Inter-
nacional contra la Esclavitud.
Precisamente éste fue el hilo
argumental de «Liken», una obra pre-
parada en tan s6lo cuatro dias. Segun
el presidente de ASEM-Catalunya,
Juan José Moro, “no sélo se hace tea-
tro sino que también mucha terapia
través de los ejercicios respiratorios,
de mantenimiento y de la interre-
lacion”. Se trata de un experimento
en el que participaron 17 personas, 8
de ellas de ASEM-Catalunya:
Conrado, Ernes, Laia, Luis, Missun,
Erlinda, Ana Elena y Marga. La
monitora Sue Ying Zabala explic6 que
a través de la obra se tratan temas
como la aceptacion de personas con
disminucion en la vida cotidiana, el
ser oprimido u opresor, el paso del

El espectéaculo destacé por su originalidad

tiempo, la esclavitud o la propia his-
toria, ya que “valemos mas que un
pufiado de especies o un barril de pe-
tréleo. Son esclavos de lasillai a la
vez libres gracias a ella. Y otra con-
tradiccion, la de estar encerrada en
un cuerpo y ser diferentes por ese
mismo cuerpo”.

Una vez acabada la representacion,

y después de un largo aplauso, tuvo
lugar un coloquio en el que los asis-
tentes pudieron opinar sobre lo que
acababan de ver. Moro animé al gru-
po de ASEM-Catalunya a seguir tra-
bajando y acabd su intervencion con
una reflexion: “Laesclavitud no hace
diferenciaciéon entre personas de
unas caracteristicas o de otras”.

ASEM-Catalunya, en el Camp Nou

ASEM Catalunya particip9, el pasa-
do 20 de diciembre, en la jornada El
Barga per la integracio, que se celebro
en las instalaciones del Camp Nou.
Fue nombroso el publico que se acer-
c6 al estand informativo de la entidad,

1
Maria Ramos daba a conocer la asociacion, justo antes (a la derrecha) de que miembros de la junta conocieran a Enric Massip.

donde, como novedad, se instal6é una
pantalla que aportaba datos sobre
ASEM-Catalunya, desde cémo poner-
se en contacto con la asociacion hasta
su funcién. Una de las visitas mas
destadadas fue la del exjugador de

balonmano del FC Barcelona, Enric
Massip, que se intereso por la atividad
de ASEM-Catalunya y charlé con los
miembros de la junta. También estu-
Vo presente otro exjugador
barcelonista, Ferran Martinez.
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Unas cien personas asisten a la presentacion
del «Manual d’atencio general de persones
afectades per malalties neuromusculars»

Unas 100 personas asistieron, el pa-
sado 7 de noviembre, a la presenta-
cion del Manual d’atencié general de
persones afectades per malalties
neuromusculars, que tuvo lugar en la
sala de actos de I'Edifici Serradell de
la Diputacion de Barcelona, en el re-
cinto Mundet del paseo de la Vall
d’Hebron. Todos ellos recibieron un
ejemplar de este libro, que se ha con-
vertido en una herramienta de forma-
cion que facilita a las familias la aten-
cion alos enfermos neuromusculares.
En la presentacion intervinieron el
presidente de ASEM-Catalunya, Juan
José Moro, la diputada presidenta de
la &rea de Benestar Social, Nuria Ca-
rrera; el presidente de la Fundaci6
Mdtua, Josep Lluis Vilaseca, i el direc-
tor general de la Corporacid Fisioges-

Excusio a
Capellades

El passat dia 12 de novembre, el Grup
d’Adults de I’Associacio Catalana de
malalties neuromusculars, ens varem
reunir per anar a visitar el “Museu
Moli Paperer de Capellades”.

El grup el formavem unes 15 per-
sones, i la sortida en autocar va tenir
lloc a les 9.30h, el temps no ens va
acompanyar gaire, pero tot i la pluja
I’'ambient entre els integrants de I’ex-
cursio va ser, alegre i festiu.

El museu esta situat en el Passeig
de la Concepci6, s/n, de Capellades,
a I’Anoia, aqui varem gaudir d’una
visita comentada, en la que ens van
presentar la historia del paper des dels
seus origens, a la Xina, fins la seva fa-
bricacio actual: I'obtencié de pastes,
el procés de fabricacio de la pasta, la
fabricacio del paper a maquina... etc.

El migdia, ja amb una mica de
gana, ens varem dirigir per dinar, a
I’Hotel Robert, de la Poble de
Claramunt, on per cert el menjar va
ser molt bo.

Japer latarda, i havent gauditd’un
dia molt agradable i ja pensant en la
seguent trobada, varem tornar a
Barcelona, sobre les vuit del vespre.

grafiques
T escriman,s.l.

El dia 21 de desembre, ASEM
Catalunya ha anatal'l.E.S Llagostera
(Girona) on en el marc de diferents
activitats didactiques, ladiques i so-
cials, s’ha fet una xerrada sobre les
Malalties Neuromusculars als alum-
nes de 1r i 2n de batxillerat.

Aiixi, en primer lloc s’ha fet la con-
ferencia, explicant quines son les prin-
cipals malalties neuromusculars, les
seves consequiencies i les barreres ar-
quitectoniques que es troben aquelles
persones que es desplacen amb cadi-
ra de rodes. Posteriorment s’ha realit-
zat un recorregut amb cadira de ro-

L lagostaraseble
les:malalties-neuromusculars

José Maria Padrosa. EI Manual esta di-
vidido en capitulos. Cada uno cuenta
con dibujos que facilita la compren-
sion de las recomendaciones, los ejer-

s fisicos, estiramientos udas

des per les instal-lacions del centre,
encapcalada per un soci d’ASEM
Catalunya que és alumne de I'Institut
i que ha col-laborat amb nosaltres du-
rant la jornada. Durant el recorregut
els mateixos alumnes han pogut cop-
sar les dificultats de desplacar-se amb
una cadira de rodes amb totes les bar-
reres que ens trobem en la vida quoti-
diana: esglaons, voreres estretes... Les
jornades informatives a centres edu-
catius és una gran oportunitat per
donar a coneixer i sensibilitzar sobre
les Malalties Neuromusculars a la
poblacié més jove.
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Membres d’ASEM-Catalunya van estar
presents a la Marato de TV3

Neus Mir6 creu que «els investigadors aprofitaran els diners per trobar solucions»

Membres d’ASEM-Catalunya van vi-
sitar els estudis de TV3, a Sant Joan
Despi, per assistir com a public a la
Maraté que cada mes de desembre
organitza la televisié autonomica. Un
d’ells va ser la Neus Mir6, que va ser
entrevistada per la presentadora del
programa, Helena Garcia Melero.
Anava acompanyada per la seva
mare, Isabel Salla. Tot i tenir 10 anys,
va demostrar que té un gran carisme
per estar davant les cameres i les idees
molt clares.

La presentadora, I’'Helena Garcia
Melero, et va entrevistar en directe.
Et vas posar nerviosa?

No. Tot i que era la primera vegada
que estava als estudis de TV3, crec que
vaig estar be i no em vaig posar ner-
viosa.

Et va preguntar sobre diferents te-
mes. Quins?

Em va preguntar sobre la meva
malaltia, sobre com em trovaba amb
aquest tipues de problema...

I quina va ser la teva resposta?

Dos que jo em trobo bé, perqueé ja estic
acostumada i no tinc cap dificultat ni
em fico nerviosaamb la meva malaltia.

La Neus Mird (esquerra), amb la seva germana Berta.

Crec que la presentadora també va
voler saber qué n’opines tu sobre la
politica.

Si, pero aquesta pregunta la deixem,
perqueé no la sé contestar, me I’'he de
pensar.

Es el que et va passar en aquell
moment, que no volies opinar sobre
politica.

Hauria pogut dir alguna cosa, si,
pero...

Creus que la Marat6 de TV3 és
imporant per les persones malaltes?
Si, perqueé recull diners per investigar
és molt important perqué aixo permet
enlla una mica més enlla que fins ara.
Els investigadors amb més diners
podran trobar més solucions.

Alzheimer

Les malalties del cervell a la Marato de TV3

L’alzheimer, el Parkinson, I’esclerosi multiple i I'ictus sén quatre de les malalties que afecten al cervell i que enguany
han centrat la Maraté de TV3. Els més de 6,5 milions d’euros recaptats es destinaran a la seva investigacio.

Parkinson

Té com a resultat un envelliment cerebral irreversible.
Deixa el malalt invalidat per exercir fins i tot les activi-
tats del dia a dia. Els malalts tenen dificultats amb la
memoria i arriben a perdre la identitat propia. Es la prin-
cipal causa de demeéncia i afecta sobretot la gent gran,
tot i que hi ha casos en persones menors de 40 anys.

Esclerosi multiple

Malaltia que afecta el sistema nervios central. Alguns
dels primers simptomes sén la pérdua de forga i de sen-
sibilitat en alguna part de cos i defectes en la visio. Afecta
sobretot les dones i apareix sobretot entre els 29 i 33
anys, tot i que es pot donar a qualsevol edat.

Afecta les zones del sistema nervios encarregades dels
sistema motor. El tremolor, la rigidesa, I’alentiment del
moviment, el trastorn de I’'equilibri i la depressi6 sén
els principals simptomes. Apareix a partir dels 50 anys,
tot i que cada cop més sovint la malaltia es detecta abans
dels 40.

L’ictus

Es una alteracié brusca i greu de la circulacio de la sang
al cervell que també es coneix com embolia cerebral,
trombosi cerebral o hemorragia cerebral. En aquest cas
els simptomes sén molt diferents i afecten la forga, la parla
i la visio, entre d’altres. Pot aparéixer a qualsevol edat.
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ENTREVISTA: Doctor Manel Roig, pediatra i responsable de la Unitat de Neurologia Infantil de I'Hosy

«L’atencio als malalts neuromusculars no es po

El doctor Manel Roig és el responsa-
ble de la Unitat de Neurologia Infan-
til de I’Hospital Universitari Vall
d’Hebron de Barcelona. Va arribar a
aquest centre I'any 1983, després de
formar-se durant anys als Estats Units.
A la universitat de Colorado va cur-
sar I’especialitat de neurologia infan-
til i va treballar durant un any com a
becari en el grup de recerca de malal-
ties neuromusculars d’aquesta uni-
versitat. Al 1987 va tornar als EUA, a
la universitat Thomas Jefferson de
Philadelphia, on va realitzar la seva
tesi doctoral sobre la participacio de
la matriu extracelular en la patogéne-
si de la malaltia de Duchenne. Paral--
lelament a la seva feina com a pedia-
tra, dirigeix un projecte d’investiga-
cié que intenta millorar la qualitat de
vida de les persones afectades per la
malaltia de Duchenne.

Com a responsable de la unitat de
neurologia infantil, quin tipus de
pacients tracta?

La unitat déna curaatots els nens amb
malalties neurologiques agudes o cro-
niques, que van des de afeccions ti-
pus maldecap, atacs epileptics o tras-
torns d’aprenentatge, que son els més
habituals, fins a d’altres menys fre-
quents com poden ser la
paralisi cerebral, el re-
tard mental, les malal-
ties metaboliques i
neurodegeneratives
aixi com les malalties
neuromusculars.

Com aborda el mo-
ment de comunicar
un diagnostic de ma-
laltia neuromuscular
a les families?

Per a tot metge és el pitjor moment
perque, en aquest camp, les noticies
que donem no s6n massa bones. Per-
sonalment, al llarg dels anys, he apres
a afrontar aquesta problematica amb
molta serenitat. Entenc que el diag-
nostic no és el nom de la malaltia siné
un procés per el que s’intenta que els
pares pugin o passin a entendre
I’'abast de la malaltia. Aquest procés
requereix un temps i una preparacio.
Tanmateix, no hi ha dues persones
iguals en aquest mon i per tant, hem
d’emmotllar-nos a cada familia i, mal-

auradament, aquesta és la part més
intuitiva, creativa i dificil del exercici
de la medicina: com en décimes de
segon decideixes de quina manera
informes una familia determinada
d’una noticia que no es bona.

Quin tipus de procediment se se-
gueix per detectar les malalties
neuromusculars que tracta?

Quan arriba un nen amb sospita de
malaltia neurologica, es comenca per
I’historiaclinica i s’intenta determinar
si el problema esta en el sistema ner-
viods central o en el periférici, si I'afec-
cio esta en el sistema nervios perife-
ric, en quin component de la unitat
motora assenta la malaltia (neurona
motora, nervi, placa motora, muscul).
Un cop arribem a una sospita diag-
nostica clinica, posem en marxa una
serie d’examens complementaris com
son les analisis de sang destinats a
veure si hi ha alteracions del muscul,
i indiquem un estudi neurofisiologic,
que és d’'importancia cabdal. Amb els
resultats d’aquests examens s’arriba
a establir una sospita diagnostica for-
mal i es procedeix a indicar I’estudi
genetic corresponent o al estudi del
teixit muscular o del nervi. Tot i aquest
esforcos, malauradament, en forces

“Entenc que el diagnostic no és el
nom de la malaltia siné un procés
pel qual s’intenta que els pares
puguin o passin a entrendre I'abast

de la malaltia”

ocasions no podem establir I'origen de
la malaltia. Ens queda molt per saber
de les malalties neuromusculars!!

Dues de les malalties que voste trac-
ta son les de Duchenne i Becker.
Afecten exclusivament els homes?
Si, les dues estan lligades al cromoso-
ma X. Les dones son les portadores i
els que la pateixen sén els barons. Les
dues sén formes d’un mateix defecte
genetic, el del gen de la distrofina.

ASEM-Catalunya ha detectat dos ca-
sos de dones afectades per una

d’aquestes malalties. Es tractaria
d’un error en el diagnostic?

No, en dones aquesta malaltia també
és possible. Es una situacié extraordi-
naria que es pot donar en la naturale-
sa. Molt excepcional-
ment, en dones, un dels
seus dos cromosomes X
es pot inactivar i, en
aquestes circumstancies,
aquelladona funcionara,
igual que els homes amb
un de sol cromosoma X.
Si te la mala sort que
aquest cromosoma X si-
gui el portador d’un de-
fecte en el gen de la distrofina la dona
afecta es comportara com un barg i
patira la mateixa malaltia. Jo tracto a
una nena en la que hem documentat
aquest tipus d’anomalia.

Vosté col-labora activament amb
ASEM-Catalunya?

Sempre que m’ho demanen. La col--
laboracié pot prendre moltes formes,
be per fer alguna presentacio o parti-
cipar en un col-loqui o a través del con-
tacte directe amb la Maria Ramos quan
els malalts troben a faltar quelcom.
Sempre he manifestat que la nostra

El doctor Manel Roig, al seu despatx de I’Hospital Vall d’Hebron
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situacié com a metges d’un hospital
public fa dificil la nostre participacio
directa amb les associacions de ma-
lalts. Les associacions estan fetes, en-
tre altres coses, per de-
fensar els drets i les
necessitats dels ma-
lalts i la tasca del
I’hospital public es
donar tot el suport
que el sistema per-
meti. Ocasionalment,
es podrien produir
discrepancies entre el
gue com associacio
es reclama i lo que
des del sistema de salut public es pot
donar i aix0 ens posaria en una situa-
ci¢ dificil davant dels malalts.

Paral-lelament a la seva feina de pe-
diatra, actualment esta desenvolu-
pant un projecte de recerca. En qué
consisteix?

De projectes de recerca n’hi ha de di-
ferents tipus. La recerca clinica que
es fa en base a informacié obtingudaii
recopilada al llarg dels anys de por-
tar el dia a dia dels malalts. Aquest
tipus de recerca es molt important ja
que en ajuda a millorar la nostre ca-

ospital Universitari Vall d’Hebron de Barcelona

ot fer arlladament sin6 d’una manera conjunta»

pacitat diagnostica i la qualitat de
vida dels malalts. Un altre tipus de
recerca sén els assajos clinics, encami-
nats a establir si un determinat trac-
tament farmacologic es beneficios per
als malalts. Aquest tipus de assajos
son complexes i precisen de rigor
metodologic. En sintesi, uns pacients
reben el producte terapéutic en quies-
tié i d’altres una substancia “placebo”,
innocua, sense que ningu conegui
quin tipus de producte rep el malalt
en el decurs d’aquest assaig. Al final
del estudi s’avaluen els resultats per
establir, sense dubtes, si els pacients
que han rebut la substancia en estudi
son els que han millorat de la malal-
tia i si els beneficis aconseguits son
superiors als efectes adversos. Un ter-
cer tipus de recerca és la que intenta
contestar preguntes més basiques,
preguntes que tenen que veure amb
els processos que fan que la malaltia
vagi progressant.

Quines son les linies de recerca ba-
siques en la malaltia de Duchenne?
Ni han moltes, les mes prometedores
intenten trobar la manera de substi-
tuir o “reparar” el gen danyat per tal
de restablir la correcta produccié de
Distrofina i aixi recuperar la normali-
tat fisica. Un grup d’investigadors

”Les associacions estan fetes, entre
d’altres coses, per defensar els drets
i les necessitats dels malalts i la tasca
de I'hospital pablic és donar tot

el suport possible”

hem escollit una via alternativa, no
treballem directament sobre el gen de
la distrofina, estem intentant desco-
brir si d’altres gen/proteines que té
el muscul poden col-laborar en que la
malaltia no tingui un curs tan rapid
ni tan nociu. Treballem en el que tec-
nicament s’anomena terapia de
complementacié del gen.

En quin punt es troba actualment el
seu projecte?

Quan I'any 1985 es va descobrir el gen
de la Distrofina, es va comprovar que
una soca de ratolins amb distrofia

muscular anomenada “mdx” tenia el
mateix defecte genétic que els humans
amb distrofia muscular de Duchenne.
Aquest animal d’experimentacio, que
I’hi manca la Distrofina com els hu-
mans, es capag de sobreviure la malal-
tia. Sabem que els ratolins mdx utilit-
zen a la Utrofina - una proteina de
membrana molt semblat a la
Distrofina- per disminuir la destruccié
de fibres musculars que es produeix
com a consequiéencia de la malaltia. En
el nostra projecte de recerca ens pre-
guntem, quins altres gens son capagos
de posar en funcionament aquests ani-
mals que els permeten disminuir els
efectes de la abséncia de Distrofina
millor que els humans. Aprofitant els
nostres coneixements en la evolucié de
la malaltia en aquest tipus de ratolins i
de sistemes que permeten I’analisi de
I’expressio diferencial de gens en dife-
rents fases de la malaltia, hem identifi-
cat un 300 gens candidats que es po-
den agrupar fonamentalment en tres
families: gens de la matriu extracelular
(fibrosi), citoquinesi integrines. De tots
ells ara ens toca decidir quins, a part
de la utrofina, sén els que millor con-
tribueixen a millorar I'evolucio de la
malaltia del ratoli mdx per despres po-
der aplicar-los als ser humans.

Quan es podria
provar amb hu-
mans i no amb ra-
tolins?

El gran problemade
totes les modalitats
de terapia genica
esta en com aconse-
guir corregir el de-
fecte genétic en cada
una de les cel-lules
dels pacients. Tot i que les expectati-
ves pel que fa al teixit muscular sén
prometedores, per arribar a substituir
o reparar el gen en cada una de les fi-
bres muscular dels pacients amb dis-
trofia muscular, crec que encara hau-
rem d’esperar forga temps per arribar
a trobar la solucié.

Altre dels projectes que persegueix
és I'atencié multidisciplinar per als
malalts neuromusculars. En que con-
sisteix aquesta experiencia?
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«Les associacions son importantissimes
| haurien de fer arribar I’opinié dels
malalts a nivell més de decisio politica»

oy

El doctor Manel Roig, amb el seu equip, al laboratori d’investigacié de I’Hospital Vall d’Hebron

Molts dels pacients amb malalties
neurologiques croniques que nosal-
tres com neuropediatres diagnosti-
quem, arriben a I’edat adulta. Quan
el pacient compleix 16 anys es pro-
dueix una situacio que és dificil per el
malalt: el canvi de metge. La anome-
nada “transversalitzacié de la aten-
ci0” es una etapa per arribar a I’aten-
ci6 global al malalt la qual, no sola-
ment evitaria el canvi de metge per
als pacients, sind que a demés produi-
ria beneficis indirectes com un millor
coneixement de la historia natural
d’aquestes malalties, la concentracio
de mitjans humans i tecnics i una
major proximitat entre tots els profes-
sionals que han de prendre cura dels
pacients amb malalties neurologiques
croniques.

De quines malalties estem parlant?
Malalties neuroldgiques croniques
que es manifesten des de I’edat pedi-
atrica: I'epilépsia, els trastorns motors
com la paralisi cerebral o les malalti-
es neuromusculars.

La transversalitzacio de la atencié
comportaria multidisciplinaritat?

La tranversalitazié en medicina es un
pas per arribar a la atenci6 global del
“procés patologic” que pateix el malalt.
Les malalties neuromusculars, per
exemple, no es poden portar aillada-
ment sin6é d’una manera conjunta en-
tre tots els especialistes que hi partici-
pen. Estem intentant moure’ns en
aquesta direccié pero, aquest canvi
d’orientacio suposa una reestructura-
cié molt important i a molts nivells. La
idea hi és, s’ha de fer entendre i tenir
els recursos per poder dur-la a terme.

En aquest sentit, és important el pa-
per d’ASEM-Catalunya de mediador
entre les families i els professionals.
Les associacions son molt importants
per les persones, pero em fa la sensa-
ci6 que cadascu percep la funcié de
les associacions d’una manera dife-
rent. Hi ha qui les veu com instru-
ments de reivindicacié per aconseguir
tota una série d’ajuts, d’altres com una
forma d’ajudar-se a compartir la ma-

laltia i hi ha qui les entén com ambdu-
es coses. Cada malalt o familia de ma-
lalt, en el fons, busca el que creu ne-
cessari per millorar. Les associacions
son molt importants i haurien de fer
arribar les opinions d’aquest col-
lectius a nivells de decisio politica.

Seria important la tasca d’associaci-
ons com ASEM-Catalunya en els
equips multidisciplinars que abans
comentava?

Naturalment. Per exemple, als Estats
Units, les associacions estan presents
en cadascuna de les cliniques
neuromusculars. La MDA amb els di-
ners que recapta financa en part la
atencio medica dels malalts i la recer-
ca. Cal dir que les interaccions entre
les associacions, els poders publics i
els professionals estan en funcié de la
organitzacio sanitaria de cada pais. De
fet, cada pais hauria d’intentar arribar
amodels d’atenci6 global al malalt uti-
litzant de la manera mes eficient I’or-
ganitzacid sanitaria i social que ha anat
desenvolupant al llarg de la historia.
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Premis Accés de la Fundaci6 Salas

Per una utopia accessible

Més enlla dels 18.000 euros que con-
tribuiran a fomentar la investigacio i
I'aplicacio de solucions d’accessibili-
tat per als habitatges, la Primera edi-
ci6 dels Premis Accés, de la Fundacio
Salas, constitueix una veritable fitaen
I’ambit de la discapacitat a Espanya, i
perqueé no, en el mén sencer.

Sens dubte, els més felicos sén els
propis premiats, ja que gracies a
aquest reconeixement podran seguir
treballant en els seus respectius pro-
jectes, pero juntament amb ells, seran
—abans de tot- les mateixes persones
discapacitades i tota la societat, les que
es beneficiaran d’aquests premis.

Els projectes guardonats van ser, en
la categoria d’Aplicacié (que va rebre
3.000 n), el pis domotitzat d’ASP ACE,
que permet avaluar les necessitats i
possibilitats de les persones amb
discapacitat segons les tecnologies
disponibles actualment en el mercat;
i en la categoria d’Investigacio (que va
obtenir 15.000 =), el conjunt de tecno-
logies domotiques que faciliten la ges-
tio integral de I’habitatge d’una per-
sona discapacitada, desenvolupada
per I'empresa B&J Adaptacions.

Tal com assenyalen els objectius de
la Fundaci6 Salas, els Premis Accés
constitueixen una forma de fomentar
la investigacio en I'area de I’accessi-
bilitat en els habitatges, aixi
com de visibilitzar davant
I’opinio6 publica local algunes
valuoses experiencies que con-
tribueixen a millorar la quali-
tat de la vida privada de les
persones amb discapacitat, és
a dir, de tot el que viuen dins
les parets de la seva llar.

De fet, la majoria dels esforcos de
les administracions i d’algunes enti-
tats privades per promoure I’accessi-
bilitat, es concentren principalmenten
I’adaptacio dels espais publics (vore-
res, carrers, edificis publics, comergos,
etc.); i molt pocs, per no dir cap, en el
lloc on habiten les persones discapaci-
tades, aixo per no parlar dels habitat-
ges de les persones no discapacitades.

Per descomptat, cal reconeixer,
agrair i impulsar totes les aportacions
existents que ja s’estan fent en aquest
ambit; no obstant aix0, és necessari
donar nous passos, anar més enlla
dels minims que les administracions,
des dels seus recursos limitats, poden
garantir a totes les persones, ja que de

la mateixa manera que qualsevol per-
sona té dret a gestionar la seva vida a
la recerca d’un cada vegada millor
benestar, també les persones amb
discapacitat tenen dret a millorar gra-
dualment les seves condicions de
vida.

Encara que soni a paradoxa, la fita
que cal perseguir en I'ambit de I'ac-
cessibilitat és precisament I’elimina-
ci6 d’aquesta paraula, o millor dit, que
ja no sigui necessari utilitzar-la, que
es doni per entes que tots els espais —
publicsi privats—ja sén accessibles, in-

“La majoria dels esforcos per promoure
l'accessibilitat es concentren en I'adaptacio
dels espais publics i molt pocs en el lloc on

habiten les persones discapacitades”

dependentment de sien el momenten
qué es construeixen, no s’ha previst
que els utilitzin persones amb dife-
rents tipus de discapacitat.

Aixi plantejat i llegit per qualsevol
dels que no tenim cap tipus de
discapacitat, sembla una exageracio,
pero existeixen arguments més que
suficients per a sostenir aquesta de-
manda. El principal, és la vida matei-
Xa, perque ningu pot estar completa-
ment segur que mai tindra una
discapacitat, encara que sigui tempo-
ral, ja que els accidents laborals o de
transit estan a I’ordre del dia, deixant
a un alt nombre de persones amb
discapacitats temporals o fins i tot per-
manents. Es facil concloure que pro-
bablement la major part de la pobla-

ci6 actual d’Espanya superi els 80
anys d’edat, fins i tot els 90 en algu-
nes societats o localitats concretes. Per
bona que sigui la salut fisica i mental
gue es pugui mantenir fins a aquesta
edat, d’una manera o altra, aixi com
tots som potencials ancians, també
som potencials discapacitats.

En qualsevol dels casos anteriors
parlem de la necessitat de comptar
amb determinades condicions d’ac-
cessibilitat en el propi habitatge, pero
una persona discapacitada no passa
el temps Gnicament en el seu habitat-
ge. Potser mai hagim tingut
I’experiencia, pero si alguna
vegada ens toca rebre en la
nostra propia casa —de no
discapacitats—a una persona
que si ho és, estarem prepa-
rats per aatendre-laadequa-
dament? Tenim les condici-
ons necessaries perqué —per exemple-
una persona en cadira de rodes pu-
gui utilitzar el lavabo? O és que les
persones amb discapacitat no poden
tenir familia o amics als quals visitar?
A aixo ens referim quan parlem de su-
perar I'accessibilitat. Si, semblaimpos-
sible, pero —tal com diu Eduardo
Galeano- per a que serveix la utopia
si no per ajudar-nos a caminar. Els Pre-
mis Accés de la Fundacio Salas sén un
d’aquests valuosos passos que ens im-
pulsen acreure que si és possible cons-
truir —literalment, amb maons, asfalt
i formig6- un mon transitable, habi-
table, obert i disponible per a totes les
persones... un mon accessible per a
tots.

Rodrigo Prieto
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«El que pretenem el Daniel és que rebi informe
canals. Ell ja parla i t¢ molta intencionalitat con

El Daniel és I’Ginic nen amb la sindro-
me d’Steinert que estudia al Centre
d’Educacio Especial de Can Vila, a
Mollet. Ara té sis anys i ja parla, cami-
na i es relaciona amb d’altres estudi-
ants. La seva logopeda, Marisa
Cérdenas, ens explica en queé consis-
teix el Sistema de Comunicacio Alter-
natiu i Augmentatiu que ha seguit.
Per quin motiu en Daniel es troba a
aquest centre?

Per la proximitat, viu a Martorelles i
és I’escola d’educacio especial publica
gue té més a prop. A Mollet també va
comengar I'atencié precog i després va
passar a aquesta escola, que forma part
d’un institut on també hi ha el centre
El Bosc, el taller ocupacional i el cen-
tre especial de treball. | és I'nic ma-
lalt neuromuscular que tenim.

Quin tractament segueix?

Va comencar en un grup, per les seves
caracteristiques, i després d’una ava-
luaciod se’l va veure a nivell de tracta-
ment fisioterapéutic, de programacio
de grup i de logopédia. Ha mantingut
aquests tractaments des que va entrar
a I’escola.

En que consisteix aquest tractament?
El de ortopedia pretén que qualsevol
nen amb qualsevol sindrome pugui
comunicar-se. Ell va arribar sense par-
lai se li va adequar un Sistema de Co-
municacio Alternatiu i Augmentatiu
per afavorir lacomunicacié amb el seu
entorn. Se li va dissenyar un programa
més concret de terapia miofuncional,
per treballar més aspectes de deglucio,
respiratoris i bucofenatoris. Hem valo-
rat de menys complexos, com el dels
objectes tangibles, i els més complexos,
com els de I'ordinador. Per a ell ha es-
tat molt important poder accedir a l'or-
dinador, tant a nivell d’oci com d’apre-
nentatge, perque a través d’ell li hem
programat molt plafons comunicatius
i li hem adequat el contingut curricular
de classe.

Quins professionals I’atenen?
Individualment jo mateixa, que soc la
logopeda, i la Lola Mata, que és la fisi-
oterapeuta. A nivell de grup, la Pilar
Garcia és la seva mestra, i d’altres s’en-
carreguen de les activitats de musica,
plastica, informatica.

El tractament de logopédia esta rela-
cionat directament amb la malaltia
d’Steinert?

Es independent. En qualsevol nen que
entri a I’escola prioritzem els aspectes
comunicatius i després se’l dissenya
un programa adequat a les seves ne-
cessitats. Hi ha nens que no necessiten
cap sistema, perdo amb el Dani es va
utilitzar un de comunicacié augmen-
tatiu i en un segon moment de segui-
ment.

Ja s’aprecia alguna millora?

El nen ha anat evolucionant. Ja parla,
reconeix moltes lletres, pot escriure,
comenga a llegir... Ara el seu sistema
és de suport per afavorir-li 'adquisi-
cié de més vocabulari. Se li esta alter-
nant el sistema SPC, que és alternatiu
a la parla, i amb el llenguatge de ges-
tos. L’ha afavorit. Els sistemes de co-
municacié tenen una caracteristica que
és lamultimodalitat i el nen parla, I'ha
servit de recolzament per fomentar-Ii,
per poder interactuar amb I’entorn. El
que pretenem és que rebi informacié
per diferents canals, en aquest sindro-
me i en d’altres. Parla i té¢ molta inten-
cionalitat comunicativa.

De quina manera es relacionaamb el
seu entorn?

D’esquerra a dreta, la logopeda Marisa Cérdenas, la fisioterapeuta Lola Mata i la mestre Pilar Garcia.

L’estabilitat afectiva és molt important,
que ell agafi seguretat, i també la
sociabilitzacié amb un entorn proper.
Ell també estudia un dia a la setmana
en una escola ordinaria del seu barri,
on estudia la seva germana. Al princi-
pi ell no estava preparat per compar-
tir un espai i, després del treball a I’es-
cola, se’l va fer un acompanyament.
Araanivell d’autonomia esta més pre-
paratija no cal que nosaltres hi siguem
presents.

En funcid de cada nen, i del seu ni-
vell cognitiu, el tractament pot tenir
més o menys dificultats?
L’adequacio del sistema sempre és di-
ferenti per aixo lafem pensant en cada
nen. L’objectiu final és que el sistema
es traspassi al seu ambit familiar i al
seu entorn social, que no es quedi no-
meés a I’escola.

I el procés és diferent si es tracta de
nens o adults?

Del sindrome d’Steinert només tenim
aquest cas, pero el sistema també es fa
servir amb gent gran, sobretot els que
han tingut traumes per accidents i es
queden sense parla. S’ha de buscar un
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1acio per diferents
municativa»

sistema alternatiu perqué pugui rela-
cionar-se.

Manteniu contactes amb d’altres cen-
tres o associacions per fer el segui-
ment dels malalts?

A nivell de logopedia ens supervisen
la nostra feina només quan tenim al-
gun dubte, pero aquest no ha estat del
Dani. El que si hem fet és compartir,
presentar I’experiéncia en jornades.

| seria possible mantenir el contacte
a través d’una xarxa virtual?

Si. Ara hem pres contacte a través del
forum de I'associacio. Es el cas d’un
professor de Sevilla que té afectats dos
bessons de tres anyets. Després del
Nadal comencarem el contacte. No
només ha de ser a nivell de logopédia
sind tot un treball global de tots els
professionals que tenen nens. Per aells
és molt important tenir en compte
aquesta relacié interprofessional, per-
que és els que ens ddna la visio6 global
del nen aI’lhora de prendre decisions i
estratégies. Es molt important posar-
nos en comu per fer un seguiment més
exhaustiu i adequat a les seves neces-
sitats.

Intervencio logopedica amb un
nen amb sindrome de Steinert

No tots els nens amb la Sindrome de Steinert s6n iguals, hi ha una
variabilitat de carac-teristiques que es poden manifestar o no.

Constatem que un nen amb aquesta sindrome pot avancar en diferents
arees i pensem que aixo és possible gracies a la feina realitzada i al treball
coordinat entre els professionals i la familia en el moment d’adoptar les
decisions i estrategies conjuntes.

La intervencid logopedica ha de “facilitar i dotar als alumnes d’un
Sistema de Comunicacié Augmentatiu i/o Alternatiu -S.A.A.C.-, adaptat
a les necessitats i caracteristiques individuals, que els permeti comuni-
car-se i interactuar adequadament amb el seu entorn immediat”. Abans
de pensar en I’adquisicio del llenguatge, hem de facilitar la comunicacio.
Un cop que I'alumne comenca a fer Us del seu sistema de comunicacié
podem programar una série d’objectius i exercicis de terapia miofuncional
per afavorir la degluci6, la respiracid i praxies bucofonatories.

La finalitat dels S.A.A.C. i de la intervencié logopedica és augmentar
la parla —sistemes augmentatius- o substituir-la quan aquesta no pugui
desenvolupar-se o sigui incomprensible —sistemes alternatius -. En la
nostra tasca, considerem que “els sistemes alternatius no han ser sistemes
tancats”, ja que desconeixem I’evoluci6 que pot presentar I’'alumne que
els utilitza. De vegades, hem pogut observar i constatar un augment de
les emissions vocaliques, amb I’aparicié de paraules articulades
correctament. Per aquesta rad, creiem més convenient utilitzar un metode
mixt pel que fa al sistema alternatiu.

Decisions per a facilitacié de un S.A.A.C:

1. Valoracio inicial del nivell de competéncies de I'alumne en les arees
implicades en la comunicacio.

2. Eleccio del sistema de comunicaciéo més adequat al seu nivell de
competencies i necessitats.

3. Selecci6 del vocabulari inicial.
4. Ajustientrenament en I’Gs del sistema de comunicacio seleccionat.

5. Seguimentiavaluacié amb la finalitat de donar continuitat al siste-
ma o fer possible la modificacio.

6. Generalitzacio del sistema al seu entorn.

Inicialment, podem comencar amb sistemes de menor complexitat;
I’Gs dels sistemes amb ajut (plafons de pictogrames, objectes tangibles,
comunicadors de baixa autonomia, fins a la utilitzacié de comunicadors
o softwares informatics més sofisticats), que els permeten no només co-
municar-se, sind també accedir a diferents continguts curriculars.

Son recursos fonamentals pel treball de rehabilitacio, que donen suport
a la paraula amb I’objectiu que I’'alumne amb qualsevol sindrome rebi
informacié per diferents canals; visual, tactil, imputs auditius, a més de
I’oral. Qualsevol metodologia ha de ser significativa i funcional per po-
der potenciar 'autonomia de I'alumne, millorar I’estabilitat afectiva i fo-
mentar la socialitzacié en situacions interactives.
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Cuidar amb suport, d’Espal Salut:
nou model d’atencié a domicili

El projecte “Cuidar amb suport” ha
estat elaborat per la Fundaci6 Espai
Salut i per la seva posada en marxa,
el passat 18 de maig de 2005, es va sig-
nar un conveni de col-laboracié amb
la Fundaci6 “ la Caixa ”.

Aprofitant les possibilitats que ofe-
reixen les noves tecnologies, aquest
projecte vol incorporar als domicilis
dels pacients amb malalties
neurodegeneratives amb determinats
nivells de dependéncia, dispositius i
programes informatics orientats a fa-
cilitar i potenciar les actuacions tera-
péutiques i de cuidado . Amb aixo es
pretén, alhora, millorar i incrementar
I’accés dels cuidadors a continguts
dissenyats especialment per rebre for-
macid i informacio adient que els aju-
di a prendre decisions sobre la mane-
ra més idonia de tenir cura, tant de la
persona dependent, com d’ells matei-
xos i si la persona que pateix la malal-
tia té algun tipus de trastorn cognitiu
pugui treballar aspectes relacionats
amb I’estimulacio de les funcions com
sén lamemoria, I’atencio, el llenguat-
ge, etc.

Per a aquest projecte es dura a ter-
me una experiencia pilot durant un
any en 30 domicilis.

Els diferents elements que formen
part del projecte son:

1. Nuclis familiars on hi hagi una
persona dependent amb o sense alte-
racions cognitives i on el cuidador (in-
formal) sigui un membre de la fami-
lia 0 una altra persona que no rebi cap
tipus de salari per les tasques especi-
fiques de cuidar.

2. Un equipament informatic que
s’'instal-lara en el domicili. Estara pro-
gramat de forma amigable, amb I'ob-
jectiu que els usuaris (persones depen-
dents i cuidadors) el puguin fer fun-
cionar amb una minima formacio.
L’equipament estara composat per:
una CPU, un teclat, dos altaveus, un
ratoli i una pantalla.

3. Uns programes informatics
especialment dissenyats en quatre
ambits molt especifics:

- Terapéutics, orientats a I’estimu-
lacié cognitiva. Aplicaciéo multimedia
interactiva, especialment dissenyada
per a I’estimulacié de les funcions
cognitives d’aquelles persones que,
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per raons de malaltia o accident, pre-
senten alteracions d’una o més
d’aquestes funcions. Es tracta d’un
conjunt d’exercicis, de diferents ni-
vells, especialment adrecats a I’esti-
mulacié de I'atencid, la memoria, les
funcions executives, el llenguatge i el
calcul. Els objectius d’aquest treball
d’estimulacio son reforcar, optimitzar
i mantenir, o retardar, el deteriora-
ment de I’estat de les funcions
cognitives d’aquests pacients, segons
el pronostic de la seva malaltia
-Prevencio de nafres. Un dels pro-
blemes que més freqiientment es pre-
senten en pacients dependents és

- Obra Social

L Fundacié "la Caixa”

Ajudes técniques

i Accessibilitat
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I’aparicié de nafres per pressio. En
aquest modul, s’estructuren les bases
relacionades amb la higiene de la pell,
canvis posturals, proteccions i altres
tipus de recomanacions orientades a
prevenir aquestes lesions.

- Mobilitzacions i transferencies.
Una de les grans carregues del
cuidador és la mobilitzacio de la per-
sona dependent, en especial a I’hora
d’assistir-lo per dur a terme les acti-
vitats de la vida diaria (higiene, ves-
tit, transferéncies, etc.). La Fundacio
Privada Espai Salut instal-la a I’ordi-
nador un programa que permet al
cuidador, després d’un procés de for-
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macio especifica, recordar pas a pas
totes les técniques que ha aprés. Ca-
dascunad’elles esta sequienciada amb
fotogrames i explicacions en audio. A
més, es pot veure també en format
video, per tal de poder apreciar-hi la
dinamica del moviment.

- Accessibilitat i ajudes tecniques.
En nombroses ocasions, petites ajudes
técniques o un consell que guii al
cuidador a I’hora de solucionar una
dificultat per a la realitzacio d’'una de
les activitats basiques de la vida dia-
ria, pot salvar una barrera per a ell.
En aquest sentit, un altre dels progra-
mes informatics que s’inclou va ori-
entat a oferir al cuidador informacio
sobre aspectes relacionats amb ajudes
técniques i d’accessibilitat a I'entorn.

4. Un sistema de comunicacié que
connecti, mitjancant un numero de
teléfon (trucada gratuita per a I’'usua-
ri), el domicili amb la seu de la Fun-
dacio Privada Espai Salut.

5. Professionals del sector de la
rehabilitacié que donin suport als
nuclis familiars. Periodicament es des-
placaran al domicili per, aclarir dub-
tes, potenciar la formacio del
cuidador, adequar els programes d’es-
timulacié cognitiva a I’evolucio de la
persona, etc.

Obijectius generals

- Millorar la qualitat de vida tant
de la persona dependent, com del
cuidador informal.

- Disminuir I'impacte dels factors
estressants sobre el cuidador.

- Aconseguir que la persona depen-
dent amb alteracions cognitives
pugui accedir des del seu domicili
a programes terapeutics dissenyats
sobre una base multimédia i parti-
cularitzats segons les seves capa-
citats de resposta.

- Incrementar la percepcio de segu-
retat.

- Millorar els coneixements.

Poblacions dianaa les quals s’ori-
enta el projecte

En aquesta experiéncia pilot hi par-
ticiparan persones amb malalties
neurodegeneratives com soén:
Parkinson, Esclerosi Multiple,
Neuromusculars i Huntington, en-
tre d’altres.

Ramon Valeta, Dtor. de la Fundaci6
Espai Salut, Corporacio Fisiogestion
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GRUPOS TERAPEUTICOS

A VvOosotros...

Quisiera daros las gracias por como
sois en general. Por vuestras alegrias,
que cada vez son mas gratificantes;
por vuestras penas, que a todos nos
va bien aprender a ser mas humildes
con el sufrimiento y sentimiento aje-
no. Hace més de un afio que comen-
zamos esta trayectoria y yo hoy quie-
ro deciros que el venir aqui con voso-
tros ha sido la eleccion mas acertada.
Ya sé que no somos los que en un prin-
cipio éramos, pero al final estamos los
que si queremos estar. Los que quere-
mos compartir una experiencia ajena,
aungue con nosotros no vaya.
Quisiera deciros algo para allanar
mas vuestro camino; y a veces por
ignorancia al fracaso o por no haceros
sentir peor, lo he ido posponiendo...

Genio y figura hay que demostrar
en muchas ocasiones por cada pelda-
filo que nos toca subir. Probablemen-
te, Puri, eres mas fuerte de lo que ta
crees, ya que asumiste queriendo o sin
querer exponer tus sentimientos des-
de dentro de tu vida.

Olvidarse de una historia no es ol-
vidarse de vivir. Vosotros, Maica y
Juan, no os olvidais de reir aunque por
dentro lloréis. No os olvidais de que
podéis compartir vuestros propios
sufrimientos porque son vuestros y de
vuestra vida. Y eso os hace fuertes,
vuestra unién, vuestras flaquezas y
vuestras risas.

Por lo que a mi respecta, Nuri, me-
reces todos mis respetos, ya que veo
en ti el reflejo de una situacién muy
conocida para mi. Lucha si quieres
por timisma... o retirate si asi lo sien-
tes. Pero hagas lo que hagas piensa

pero halle- en ti... en
gadoeldia. #FJ yenjr aqui con vosotros ha sido la t' Y e U
A menudo . . No dejen
hemos eleccion mas acertada. No somos los que  te
comparti- TNCINin 6 coaccio-
compart - que en un principio éramos, pero al e

por nues- final estamos los que queremos estar” quieres se-

tros fami-

liares i la incertidumbre de no encon-
trar respuestas a nuestras dudas. Por
eso0, Jaume, quiero que no tires la toa-
Ila; no mires si no quieres atras, pero
mira por esa ventana de la esperan-
za, de esos castillos de suefios aunque
fueran de carena, que a ti tanto te gus-
taron. Mira por ti.

Mentiria si no admirara tu capaci-
dad de luchay entrega (y no digas que
es tu obligacion). Esa capacidad por
asumir un desenlace que tu, en tu fue-
ro interno, aplazas a cada momento
pero sabes que esta ahi. Esa sensacion,
Mercedes, de sacarla partido aun a la
lagrima mas dolorosa y a la vez con
la capacidad de la sonrisa. Obligacion
no obligada si tenemos en cuenta que
eres humana, que necesitas dar y que
te den. Dejar de luchar para vivir y
seguir viviendo para continuar la lu-
cha.

Increible tuvo que ser el dia, Glo-
ria, que aceptaste coger ese toro de la
vida y asumir en tu propia piel una
responsabilidad no compartida. Valor
suficiente has demostrado y te de-
muestras a ti misma el hecho de afron-
tar que esa pérdida no significa una
soledad buscada pero si consentida.
Y el dolor disminuye al recordar el
carifio que cada dia compartias.

guir lu-
chando, hazlo porque asi lo desees, no
por los demas.

Sabes que para mi eres muy espe-
cial. Sabes que siempre te digo que no
estas valorada a la medida de tu per-
sonay disponibilidad. Sabes Maria...
gue a nivel personal estas muy den-
tro de mi, no por lo que eres sino por
lo bien que yo estoy cuando estoy con-
tigo. Das fuerza a quien no la tiene.
Esperanza, cuando nos vemos perdi-
dos, y a veces rifias “si nos pasamos
tres pueblos”. Pero por eso eres tu y
por eso eres especial.

A los profesionales, pedirles dis-
culpas por ponerles un liston tan alto.
Ya que no se podian imaginar que tu-
viéramos tantas sensaciones e inquie-
tudes dentro de nosotros. Esas sensa-
ciones y lagunas que parecen increi-
bles, pero que damos fe que existen.
Y ustedes, dia a dia, lo estan compro-
bando.

No me queda nada mas que dar
gracias en general por aceptarme
como soy Yy por aceptar mi historia,
gue sin ser importante para todos si
gue es compartida por todos. Por ello
os doy mi sincero agradecimiento. Por
todo y por ser como sois.

Tomi Guerrero
Responsable del grupo de Steinert
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CARTAS DE LOS ASOCIADOS
Una proposta

Em complau fer-vos arribar una proposta que ens caldria
estudiar per prendre consideracié en els estaments cor-
responents.

En la lluita per evitar I’exclusio o discriminacié soci-
al de les persones amb un grau elevat de mobilitat redu-
ida, fins al punt de ser ateses per cuidadors aliens dins
del programa «Viure en Familia» de la Conselleria de
Benestar Social i Familia de la Generalitat de Catalunya,
ens cal desenvolupar projectes que complementin les
mesures de proteccio social.

Una de les circumstancies que dltimament vénen
agreujant aquesta discriminacio és la del consum d’ai-
gua. El passat 24 de desembre de 2.004, el Parlament de
Catalunya va aprovar la modificacié de la normativa le-
gal que regula el canon de I'aigua, un impost que es re-
capta mitjancant el rebut de I’aigua, i I'import del qual
va a parar integrament a la Generalitat, concretament a
I’Agéncia Catalana de I’Aigua.

Per acollir-se a la bonificacié establerta per a unitats
convivencials de més de tres persones, cal acreditar-se
mitjancant I'impreés corresponent, en el qual no consta
si la unitat convivencial de tres persones, en forma una,
0 més, de discapacitada i degut a la seva disminucio ne-
cessita d’un cuidador alié a la unitat convivencial. Aixo
motiva un consum més elevat tant per a la persona afec-
tada com del mateix cuidador, que també s’ha d’higie-
nitzar.

Caldria, per evitar la penalitzacio del consum neces-
sari, que la dita bonificacid fos extensiva a aquests ca-
sos. Al mateix temps, caldria tenir un cens de les perso-

nes discapacitades i el seu grau a través del padré mu-
nicipal a la fi de disposar d’un cens estadistic.

I si en el futur es vol normalitzar el consum de I’ener-
gia mitjancant la implantacié de canons, a I’estil dels de
I’aigua, caldria estudiar bonificacions per persones amb
mobilitat reduida que incrementen el seu consum d’elec-
tricitat per damunt del normal al recarregar diariament
les bateries dels seus elements de mobilitat.

Tenint en compte que les dates del padré municipal
també serveixen per al cens electoral, la junta electoral
podria saber si la persones destinada a la taula electoral
pot complir amb aquesta funcié , etcétera. Circumstan-
cia que, repeteixo, hauria de constar estadisticament. I,
finalment, podria servir per elaborar dades per a I’hora
de programar equipaments, residéncies de vida, habi-
tatges assistits, etcetera.

L’anic cens municipal del qual es disposa fins ara és
el que déna I'Institut Municipal de Persones amb
Discapacitat de I’Ajuntament de Barcelona, nodrit per
aquelles persones que alguna vegada van requerir d’al-
gun servei.

Doncs be, resumint, caldria endegar una campanya
per a la inclusié d’aquestes dates en el padré a efectes
estadistics i per a qualsevol gestié entre els afectats i
I’Administracio.

Totes aquestes dates son significatives per a fer valer
els drets dels discapacitats vers I’Administracio i la so-
cietat perque afecten temes com la LISMI, la LAU i mol-
tes més lleis socials existents o que en el futur es puguin
desenvolupar.

Juan Termes
Vocal de persones discapacitades de 'AVV d'Horta

Queridos lectores

Digo queridos porque aunque llevo poco tiempo colabo-
rando en esta asociacion he descubierto un mundo real-
mente entrafiable. Cuando comencé mis préacticas como
trabajadora social todo me era desconocido pero, ense-
guida, el buen ambiente y buen compafierismo que exis-
te en este trabajo hicieron que las tareas encomendadas
me resultaran faciles y cercanas. De hecho, quiero apro-
vechar esta ocasion para expresar mi sincero agradeci-
miento a vuestra gran colaboradora Maria Ramos por
todo lo que he aprendido a su lado, asi como al resto del
personal del centro.

Debo confesar que este “mundo” que creia sélo vues-
tro se ha hecho, en poco tiempo, también mio. Pero es
que ademas se lo he transmitido a mi familia, amigos y a
los conocidos que de repente me he dado cuenta de que
nos pertenece a todos. Y asi debe ser, porque todos esta-
mos en la misma rueda que tiene una sola direccion, la
de conseguir mayor calidad de vida a través del teson y
del esfuerzo personal de cada uno de nosotros.

Una asociacion es eso, un lugar de encuentros, de in-
tercambio, de solidaridad y ayuda mutua para crecer jun-
tos; un lugar dénde nos miramos y nos reconocemos cada
dia haciéndonos sentir una parte importante de la socie-

dad. Un lugar donde la angustia da paso a la calma y
dénde el llanto se convierte a menudo en risa, y todo gra-
cias al trabajo de equipo. Hemos caminada durante un
tiempo junte y me siento agradecida porque me habéis
hecho participe de vuestras vidas al igual que espero ha-
ber sabido dar lo mejor de mi misma.

Deseo destacar que la dinamica que se ha sabido crear
alrededor nuestro se encuentra el “todo” y que el espiri-
tu que hay no se conforma con menos. Son muchas las
actividades que se realizan y numerosos los eventos que
ponen de manifiesto la importancia que tienen las enfer-
medades neuromusculares. De esta manera, cada vez se
acerca mas gente solicitando informacion y apoyo, per-
sonas que se creian solas ante la enfermedad y que ahora
se “contagian” de energia positiva para buscar una solu-
cion entre todos.

Mantener la ilusién y aportar todo tipo de sugerencias
nos hace crecer pero, ademas, es necesaria vuestra impli-
cacion directay la asistencia a los grupos y sesiones crea-
das especialmente para vosotros, porque la participacion
es fundamental y porque en ASEM Catalunya los asocia-
dos tenéis siempre la Gltima palabra. Es la inica manera
de que vuestros suefios y mis suefios se hagan realidad
muy pronto. Un abrazo.

Margarita Rovira
Trabajadora Social en préacticas
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Hola socios/as!

Hola socios/as, amigos/as de ASEM Catalunya. Os escri-
bo esta carta primero para desearos un feliz afio nuevo,
lleno de amor, valentia y mucha paz. También para com-
partir con vosotros/as historias que me pasan, que hacen
gue a veces me enfade, que a veces me creen impotencia,
pero sobre todo historias que me dan grandes lecciones y
me ayudan a encararme con mas valentia a la vida.

HISTORIA 1: Asistencia Personal

Mi historia un poco ya la conocéis, vivo con mis pa-
dres, mayores y practicamente agotados. Hace algo mas
de un afio recurri a una empresa de lo que yo llamo Asis-
tentes/as Personales y tras tres fallidos, a la cuarta apare-
ci6 Erika, mi actual AP, con ellay pagando a dicha empre-
sa 630 o estuve unos 10 meses, hablando y conociéndo-
nos Erika y yo descubrimos la Estafa, yo pagaba por una
hora de su servicio 10 = y ella cobraba 6 =. Por lo que
decidimos continuar nuestro contrato laboral de tu a tu,
en plan particular, pasando a pagarle yo directamente 400
a al mes. Per o alin asi me era imposible pagarmelo yo
sola, todavia necesitaba la ayuda econémica de mis her-
manasy la fisica de mi padre, ya que si Erika faltaba quien
me atendia era mi padre. Finalmente, ASEM ofrecid el ser-
vicio de Asistencia Domiciliaria, al cual yo me he acogido.
En principio me ha supuesto una gran ayuda econémica,
ya que ahora s6lo pago al mes unos 130 o y Erika sigue
asistiéndome, de lunes a viernes contratada por CTF vy fi-
nes de semanay festivos pagada directamente por mi, pero
sintiéndolo mucho y no queriendo ser desagradecida, ne-
cesito méas. Necesito que cuando Erika no me pueda aten-
der, confiar en que CTF me enviara a otra persona tan ca-
paz como ella. Pasado mafiana iré a hablar con Flora, mi
contacto en CTF, y le ensefiaré que yo no soy un cuento y
mucho menos un objeto, que soy una realidad, una per-
sona que necesita que se le escuche para ser bien asisti-
da. Y todo esto, porque ayer cuando me comunicaron que
ya tenian sustituta intenté explicar que necesitaba una
persona con fuerza y me cortaron dejandome con la pala-
bra en la boca, y por la noche resultd que la sustituta no
tenia nada de fuerza y me tuvo que coger mi padre.

HISTORIA 2: Mundo laboral

Encontrar un puesto de trabajo con unas condiciones
bien es dificil, convencer al mundo de mis capacidades es
una odisea, pero presentar mi C.V. a mi asociacién, pre-

Asem Catalunya

oportunidad, y enterarte dias después de que el puesto se
lo dieron a una persona que ya tiene trabajo fijo y por do-
ble partida, cabrea, cabrea muchisimo. Esa persona no es
socio de ASEM, esa persona trabaja desde hace afios en el
IMD y también da clases en no sé que sindicato, esa perso-
naes un hombre estupendo que sabe mucho de informati-
ca, y seguro que necesita el extra que le supone dar clases
en ASEM, pero yo también lo valgo, a mi también me hu-
biera ido bien un extra a mi pension, pero sobre todo an-
siaba una oportunidad y confiaba en que ASEM habién-
dome presentado candidata me la daria.

HISTORIA 3: Vida Independiente

Las/os que me conocéis ya sabéis que suelo ser una per-
sona inconformista, muy critica y guerrera hasta la médu-
la. Pues bien, hace pocos meses di con el Foro de Vida In-
dependiente (FVI) y por primera vez en mi vida empecé a
tratar con personas con diversidades funcionales y que al
igual que yo se creian “normales”. Personas que viven con
limitaciones funcionales pero que se sienten super capaces
de vivir en sus casas, de formar sus propias familias, de
trabajar, personas que no se sienten discapacitados/as.
Como yo, que con mis limitaciones no me siento limitada,
al contrario me gustan los retos y yo soy mi primer reto. En
el FVI trabajamos porque se nos reconozcan unos dere-
chos tan basicos como levantarnos y acostarnos cada dia,
0 como participar activamente y en igualdad de oportu-
nidades en la vida social, econémica y politica. Lucha-
mos diariamente bajo el lema Nada de Nosotros/as sin
Nosotros/as para conseguir el reconocimiento del Asis-
tente/a Personal hacia nuestra independencia, sin tope
de horas, partiendo de la autogestion con el pago directo.

Aqui os he dejado tres de mis historias mas recientes,
no las Unicas porque también os podria hablar de
TransitArt nuestro genial grupo de teatro, o del Equipo de
Trabajo Juvenil tan interesante y lleno de oportunidades
que a formado ECOM y del cual yo participo y aunque
somos pocos/as jovenes los/as que lo integramos a mi me
dicen mucho, o del choque emocional que produce recibir
una noticia del tipo —Ya tienes una plaza en una residen-
cia-, 0 de los continuos pinchazos que estoy sufriendo por-
que nuestras calles son verdaderos vertederos de basura 'y
residuos, os podria hablar de lo afortunada que soy por-
que aunque a veces las cosas se pones dificiles yo cuento,
os lo prometo, con un entorno familiar y de amistades gran-
de, muy grande y no en cantidad sino en calidad, excep-
cional, genial, magico, vital, y quizas otro dia os lo cuente.
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