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EDITORIAL

Editorial

Mai
us oblidaré

Maria Ramos

Tot passa i tot queda, pero per a nosaltres és passar fent cami”.

Serveixin aquests versos per iniciar aquesta editorial que esta destinada a
tancar un cami i deixar-ne d’altres oberts perque altres els puguin seguir.

“En mirar enrere, veig el cami que mai hauré de tornar a trepitjar”.

I és que amb aquesta editorial es tanca una etapa: una etapa d’'un llarg aia ve-
gades dificil cami pero que també ha estat en molts moments gratificant. En
ell hem compartit amb tots vosaltres moltes experiéncies plaents, doloroses,
d’exit, de fracas: és a dir, hem compartit la nostra vida.

Una vida plena, intensa, en que hem apres molt d’aquesta experiencia vital
i hem incorporat un aprenentatge molt valués com a capital huma, que és el
millor dels tresors. Tot i que mai vaig perseguir la gloria ni voler deixar en la
memoria (dels socis) la meva cang6, la veritat és que tots deixem moltes coses
en la memoria. Mai oblidem les experiencies compartides, mai ens oblidarem
de nosaltres. Mai us oblidaré.

Vosaltres sou les trepitjades que queden en el meu cami. Aquestes petjades
estan gravades en la meva anima, en la meva memoria, en mi. Ha estat un
cami en qué a vegades hem avancat a cops, pero en el qual el més important
dels aprenentatges ha estat viure el dia a dia de la manera més confortable
possible, entenent aquesta confortabilitat com I'art de viure bé, encarant les
dificultats i gaudint de totes les possibilitats.

Es tanca, per tant, una etapa pero també s’obren nous horitzons: horitzons

cap als quals el cami s’anira fent pas a pas i que sera el que els caminants
segueixin o iniciin en caminar. @
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>> Maria Ramos, durant la cerimonia d’entrega de guardons aquest setembre

La Maria Ramos, guardonada per
la Societat Espanyola de Neurologia

Redaccio

int anys de feina al capdavant
‘ } d’ASEM Catalunya com a treba-
lladora social i gerent

s6n molts anys: quasi mitja vida la-
boral. I, com si estigués fet amb tota la
intenci6, coincidint precisament amb
la juvilacié de la Maria Ramos, aquest
setembre la Societat Espanyola de Neu-
rologia ha posat en valor aquesta tra-
jectoria fent-li entrega d’'un premi en la
categoria social.

A les xarxes socials de la nostra en-

titat podia llegir-se durant aquelles
dates que la SEN reconeixia, d’aquesta
forma, “la gran tasca feta (per la Maria)
a ASEM Catalunya organitzant jornades
i grups socioterapéutics”. La seva feina
en aquest ambit ha estat enorme, com
també en molts altres: tant a nivel orga-
nitzatiu -s’ha de veure la gran evoluci6
viscuda en aquestes dues décades- com
a nivell d’activitats, projectes, millo-
ra de recursos... El seu compromis en
aquest temps ha estat molt alt.

Discurs
de Ia Maria Ramos

Recollir un premi sempre és un ho-
nor. I que te’l concedeixi la Societat
Espanyola de Neurologia és un privi-
legi. A més, rebre un premi que reco-
neix el teu treball és gratificant.

Elmeu treball no sempre ha estat facil
i ha tingut com un dels seus principals
objectius: millorar la comunicacié en-
tre el metge i el pacient i el pacient i el
metge, en tots dos sentits. Per aconse-
guir-ho han estat utils l'organitzacio
de les jornades médiques dASEM
Catalunya, on els professionals i pa-
cients han tingut l'oportunitat de
relacionar-se i conéixer-se fora de
I'ambit de la consulta.

També, han permés reunir dos co-
neixements i experiencies: els que te-
nen els professionals sobre l'evolucio
natural de les malalties i el coneixe-
ment dels pacients sobre com les
viuen ells.

En aquest context, els grups socio-
terapéutics, un dels grans elements
identitaris de l'entitat on treballem
les emocions, ens han ajudat a viure
de la manera més confortable possi-
ble. Aquest treball emocional és una
gran aportacié per millorar la co-
municacio. Hem posat en valor l'acte
medic en la consulta, subratllant que
moltes vegades: “El bon tracte és el
millor tractament”.

Moltes gracies per aquest reconeixe-
ment. ®
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NOTICIES

INFORMACIQ | ENTRETENIMENT

El programa de radio Arrasem, torna

després d’una pausa,

Redaccio

rrasem, el programa de radio
Amensual d’ASEM  Catalunya,

torna després d’agafar-se uns
mesos de descans després d’'una epo-
ca complicada com ha estat fins aquest
moment la pandémia. De fet, en un na-
mero anterior informavem d’aquesta
necessaria, comprensible i justificada
pausa en les emissions, que precisa-
ment aquest setembre ha recuperat la
seva activitat habitual.

Com molts de vosaltres ja sabreu, és
des delaseva posada en marxa ara fa ja
més de dos anys, un espai informatiu i
de divulgaci6 de referéncia de la nostra
entitat, digirit per dues de les nostres

amb molta empenta!

souices i que en aquest temps ha anat
comptant amb altres col-laboracions
de persones de l'associacio, que s’hi
han implicat durant periodes més o
menys llargs. L'espai, que es grava el
tercer dijous de cada mes, pot trobar-
se en versid on line a la web de la Fa-
brica de Creacié de la Fabra i Coats.
S’ha de dir que la factura técnica i pro-
funditat, rigor i qualitat dels contingits
sempre han estat fins avui de molt ni-
vell i ha cobert una amplia gama de te-
mes, sempre pivotant sobre les malal-
ties neuromusculars com a eix central,
i amb especial sensibilitat pels contin-
guts de caracter social. @

Web del programa: www.barcelona.cat/fabraicoats/ca/radio-fabra/programalarrasem
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NATACIO

T’animes a nadar
amb nosaltres?

a Laia Armengol, socia d’ASEM
LCatalunya, esta creant, jun-
tament amb altres emprene-
dors, un grup de nataci6é adaptada.
Inciativa al qual donem suport.
L'activitat es realitzaria al CEM
Sant Andreu, inicialment en horari
de matins pero ampliable segons
demanda a altres franges del dia.
Estan preparats per a tots els ni-
vells: des del més inicial fins al de
competicid. El projecte va prenent
forma i, per aixo, volem coneixer a
totes les persones interessades! No
dubteu a posar-vos en contacte amb
nosaltres per a més informacid. La
il-lusio, les ganes i I'esport s’uneixen
en aquesta iniciativa!

T’animes? @

RECURSOS

Guia de recursos
a I’abast

Us recordem que tenim a les ofi-
cines exemplars de la Guia de
recursos a l'abast, on coneixer les
opcions que tenim a nivell de salut,
educaciéo o social en aquests mo-
ments a Catalunya a la nostra dispo-
sicié. Una eina molt util! e



SESSIONS INFORMATIVES

LLEI DE FINAL DE VIDA

“Garantista” i, potser,
“massa hurocratitzada”

Redaccio

n una de les sessions on

line celebrades abans

d’aquest estiu i davant un
tema tan destacat com el deple-
gament de la Llei d’Eutanasia,
que entrava en funcionament
a finals del passat mes de juny,
a Asem Cat se li va voler donar
protagonisme amb una sessié
monografica, amb experts en la
materia.

La xerrada virtual portava
per titol “El dret a viure i morir
dignament” i va comptar amb la
participacié de Cristina Vallés,
membre de la Junta directiva de
I’associaci6 Dret a Morir Digna-
ment (DMD-CAT) i Josep Maria
Boquet, membre del Comite de
Bioetica de Catalunya.

Préviament a la interven-
cié dels dos experts, la Maria
Ramos va recordar que trenta
anys enrere, llegint ‘Una mort
molt dol¢a’ de 'escriptora fran-
cesa, Simone de Beauvoir, “so-
bre el procés de malaltia i mort
de la mare de I'autora”, es va in-
teressar per aquesta part final
de la vida.

Sobre la posada en marxa
d’aquesta nova Llei organica
d’eutanasia ( o com es va citar
durant la xerrada ‘Llei de final
de vida’), Cristina Valles i Jo-
sep Maria Boquet van coincidir
en definir-la de “garantista” i,
potser, d’excessivament “buro-
cratitzada”.

En aquest sentit, Vallés va re-
cordar alguns aspectes impor-
tants de la Llei, com que “ningu
pot demanar una eutanasia per
a una altra persona” o que s’ha
de patir “una malaltia greu i in-
curable”. Aixi, va precisar que
tot el procés consta de “vuit
passos” i es pot estendre “en-
tre 30 i 45 dies”, sempre amb
la possibilitat durant tot aquest
periode de fer-se enrere. Tan-
mateix, va recordar alguns as-

“Es tracta
d’un servei
equitatiu,
que pot
sol-licitar
qualsevol
persona i

ha de ser
“una decisio
informada”

>> Foto
@Pixabay

pectes basics, com que s’han de
fer dues sol:-licituds separades
per 15 dies 'una de l'altra, que
s’ha de ser major d’edat o que
s’ha de ser resident o estar em-
padronat a l'estat des de fa un
any, entre altres requisits.

També, que es tracta d’un ser-
vei “equitatiu, que pot sol-licitar
qualsevol persona” i que ha de
ser “una decisié informada: els
metges han d’informar de totes
les mesures terapéutiques exis-
tents al voltant de la malaltia”
que pateix la persona.

En un altre sentit, va preci-
sar que els professionals sani-
taris es poden fer “objectors”,
perd que “es tracta d’'un dret
individual, que una entitat no
pot atribuir-se”. En qualsevol
cas, referint-se a una enquesta
del Servei de Salut a Catalun-
ya, va remarcar que “el 90%
dels professionals estan a favor
d’aquesta Llei”.

Séneca i una bona vida

Josep Maria Boquet, al seu torn,
va iniciar la seva intervencié
amb una frase de Séneca, que
deia: “El savi ha de viure tant
com degui i no tant com pugui”.
Boquet va tocar el tema de la
dignitat, que va reconéixer que
és “subjectiva” pero que s’ha de
vincular a “la capacitat d’una
persona per a poder prendre les
seves propies decisions”. Aixi, va
assenyalar que “hi ha persones
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que opten per la mort perque la
medicina té les seves limitacions
i/o perqué han de viure en unes
condicions que per a elles no s6n
acceptables”.

Sobre la Llei, aquest membre
del Comité de Bioética de Cata-
lunya va assegurar que hauria de
funcionar com ja ho fa a Oregon,
als Estats Units, és a dir, “per a
deixar tranquil-les a les perso-
nes”, sabent que poden evitar
viure en unes determinades cir-
cumstancies.

Aix0 no obstant, va subratllar,
no significa que “després es faci
o no us d’aquest dret”. Va lamen-
tar, en qualsevol cas, que el re-
dactat, “esta excessivament de-
tallat, amb massa tramits”, i que
probablement “no s’aplicara de
la mateixa forma en cada territo-
ri de I'estat”.

Sobre la seva naturalesa, va
voler precisar que en realitat
“no és una prestacié siné que
es tracta d’'un servei assisten-
cial, que s’ha d’inscriure en les
bones practiques dels profes-
sionals”.

En el torn de preguntes es
va voler aclarir la relacié entre
vida i mort. Cristina Valles va
assenyalar que “s’ha de natura-
litzar la mort, també com una
etapa de la vida”, mentre Josep
Maria Boquet va matisar que “a
vegades només la vida biologica
no és vida” i que “s’ha de poder
viure i morir dignament”. @




ENTITAT

OPINIG/ EXPERIENCIA DE SOLIDARITAT | CONVIVENCIA

La meva nova familia amb I’'Alagie

Per Carme Clapera, socia d’Asem Cat

m dic Maria Carme Cla-
pera, tinc 61 anys, visc
a Montagut, a la Garro-
txa, i estic diagnosticada de
Distrofia Miotonica d’Steinert.

Des de fa quatre anys, a casa,
hi viu un noi africa, de Gam-
bia, que va arribar el setembre
de l'any 2017, just després de
la mort del meu marit: va ser
una de les oportunitats o ca-
sualitats que et dona la vida.
Visc en una casa aillada, en una
urbanitzacié6 de Montagut: un
poble de 1.000 habitants de la
comarca de la Garrotxa. La casa
té una planta com a garatge, una
altre com a pis i, per ultim, una
com a atic. El garatge esta dividit
en dues parts: una part com a ga-
ratge pel cotxe i, a I'altra part, hi
ha un bany i un espai gran on el
meu marit va muntar una petita
cuina on, mentre anavem fent

la casa, hi passavem els estius
ja que era un lloc on feia fresca.

L'Alagie
LAlagie, el noi africa, ocu-
pa aquest espai, compartim

casa i ens ajudem mutuament.
Un dia vaig explicar a I'asociacio
d’ASEM Cat aquesta historia i em
varen proposar de fer unarticle, ja
que els hi va semblar interessant.
En una reuni6 mensual d’Asem
em van preguntar com me'n
sortia en el dia a dia. Alesho-
res els vaig explicar que aques-
ta familia vivia a casa i els va
interesar coneixer la historia.
Jo tinc una malaltia neurode-
generativa, distrofia miotonica
d’Steinert, que em van diagnos-
ticar quan tenia uns 28 anys; no
me’n recordo molt bé perque
en aquell moment estava molt
bé de salut i no li vaig voler do-
nar importancia. No volia que
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La mort del
meu marit
quasi va co-
incidir amb
la possibhili-
tat de llogar
una part de
lacasaa
I’Alagie

afectés a la meva vida. Es una
contradiccid, pero aixi ho vaig
viure. Ho vaig heretar del meu
pare, tot i que a ell li havien diag-
nosticat als 58 anys i, per tant,
vaig pensar que em quedaven
molts anys per comencar-me’n
a preocupar. Pero la vida passa...

Per casualitats de la vida, quan
vaig enviudar als 58 anys vaig
rebre una trucada d’un noi, amic
de la filla d’'una amiga i a qui jo
no coneixia, preguntant-me si
podria llogar la part habitable
del garatge. Ell acabava de sepa-
rar-se i buscava un lloc per viu-
re i li calia una resposta urgent.
La meva primera reacci6 va ser:
quedar-me en blanc, tot i que
em va demanar una resposta
urgent que jo no li podia donar.

Un lloguer que
m’ha canviat la vida
Estava vivint la mort del meu
marit i no podia processar cap



ENTITAT

altra infomacié. Ho vaig parlar
amb uns amics i em van aconse-
llar que si ho volia llogar, hi posés
algt de confianga. LAlagie és un
noi que ja havia vingut a casa per
cuidar el jardi quan el meu marit
no se’n podia fer carrec a causa de
la seva malaltia. Jo ja el coneixia i
una amiga em va dir que I'Alagie
compartia pis a Olot i que, potser,
li podria interessar tenir el seu
propi habitatge. Ho vaig veure
clar, podriem fer un intercanvi:
que ell m’ajudas a mi a fer coses
en el jardi i coses puntualsi jo el
deixava a canvi d’'un lloguer sim-
bolic. Ho va acceptar raidament.

Araja portem fent aquest inter-
canvi 4 anys: ens va bé per a tots
dos i ens ajudem mutuament a
fer altres coses. Jo puc comptar
amb ell per a coses que consi-
dero necessaries per a mi, com:
anar a comprar coses pesades o
voluminoses o bé coses que no
puc carregar, descarregar-me
el cotxe quan arribo de la com-
pra, obrir-me una ampolla...

Sé que quan necessito ajuda li
puc demanar i quan la necessita
també me la demana: ajuda logis-
tica, fer la cuina, fer encarrecs a
hores que ell treballa com anar a
buscar un paquet a correus, etc.
Tinc un suport i ajuda que em
permeten ser més lliure. No
haig d’anar demanant ajuda a
diferents persones per a diferen-
tes coses. A casa tinc el recurs
d’ajuda que em permet ser in-

dependent i, poc a poc, cada cop
més es va integrant com a part
de la meva familia. Crec també,
que per ell, jo séc part de la seva
familia. Ell ha trobat una casa,
una familia i un punt de referen-
cia que I'ha ajudat a integrar-
se. Viu aqui i amb gent d’aqui.
Jo vaig coneixer la seva familia i
ell, 1a meva. Hem fet festes d’aqui,
Catalunya: ho celebrem junts i ell
també em fa particep de les se-
ves festes o tradicions. Crec que
ens hem adoptat mutuament.

Gracies a tenir un contracte
de lloguer va sortir la idea de
reagrupar a la seva familia. Jo el
vaig ajudar amb tot alldo que vaig
poder i, a 'hivern del 2020, em
va demanar si volia anar Gam-
bia i em va semblar una bona
idea per coneixer el pais i la
seva familia. Ell va fer un casa-
ment tradicional, perd com des
de T'Administracié demanaven
un paper oficial de casament, va
haver de fer un casament oficial.

Una nova familia
Va ser un viatge fantastic. I el
millor de tot va ser quan, des-
prés de dos mesos, la seva dona
li va comunicar que estava
embarassada: em farien iaia?
Per a l'’Alagie s6c la seva mare
espanyola i jo estic molt conten-
ta d’aquest vincle. I, ara, quan
arribin la seva dona i el seu
fill, ja si que serem una familia.
La seva dona, la Fatu, va arri-
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“Hem d’obrir
els bragos

a unavida
millor per

a tots. Hem
de viure i
conviure”

>> Fotos
cedides per
I'autora amb
els nous
membres de
la familia.

bar I'agost del 2020 i, al setem-
bre, va néixer I'Omar. Jo la vaig
acompanyar en el part, ja que
els Gambians no tenen la cos-
tum d’acompanyar a la seva dona
mentre pareix. Vaig veure néixer
I'Omar i ara soc la seva iaia. Amb
lamare, ens avenim molt, cadascu
té el seu espai, pero passem esto-
nes junts que és la meva alegria.
Després d’'uns mesos, la Fatu em
va comengar a fer la neteja de la
casa un dia a la setmana, pero ara
puja cada mati una hora. Em va
molt bé, ja que no només neces-
sito ajuda per a feines de neteja
sin6 també pel dia a dia: m’esten
la roba, la plega, em canvia el llit
quan és necessari... A vegades
m’ajuda a vestir-me... A mi em va
bé aquesta ajuda i a ella també li
van molt bé tenir aquests diners.
Es una hora de feina al dia, perd
tenim altres moments de con-
tacte: amb el nen, per a xerrar
una estona, quan anem juntes
a fer encarrecs... Ens ajudem i
donem molt suport mutuament.
Com a exemples: acompanyar-
la al pediatra, a I'escola d’adults
0 quan em quedo amb el nen.

“Em diuen iaia”

Em diuen iaia i estic molt orgullo-
sa del meu paper. També he de dir
que no totes facil: som de cultures
molt diferents i, a vegades, costa.
Ells fan un esfor¢ per adaptar-se
a la cultura d’aqui i, a mi, em va
bé obrir-me a noves maneres de
viure la vida. Penso que és positiu
adquirir altres punts de vista i he
aprés que tot estd bé: no hi ha un
model ideal. Ningud té la veritat.
També m’adono que és una
altra forma d’ajudar-nos els
uns als altres. Ells arriben i
desitgen ser acollits i nosal-
tres, els d’aqui, els necessitem.
Tenir companyia i ajuda, sense
que sigui mitjancant els diners, i
oferir acollida a gent que necessi-
ta un lloc on comengar una nova
vida millor és un bon intercanvi.
Hem d'obrir els bragos a
una vida millor per a tots.
Hem de viure i conviure.
Jo dono gracies per haver-los
trobat i ells, suposo, que tam-
bé me’'n donen, per tenir aquest

punt de referencia i una iaia. ®



SESSIONS INFORMATIVES

En temps de la covid-19:
reflexions d’aquest estiu per viatjar

Per Ignasi Robleda

res experts en turisme ac-

cessible ho tenien molt

clar i aixi ho van expressar
durant la sessié en linia organit-
zada per ASEM Catalunya abans
d’aquest passat estiu. Davant les
noticies de rebrots i tot i que la
campanya de vacunaci6 avangava
a bon ritme, aquest estiu ha estat
millor viatjar a prop, “per la Pe-
ninsula, el sud de Franga, Canaries
o les Balears” i, si es podia, també
“evitar tenir que fer us de qualse-
vol connexi6 aéria”.

I qui ho van dir tenen ja trajec-
tories contrastades en la materia:
el primer, Xavier Torrescassana,
que va muntar una agencia per
organitzar viatges adaptats el
2010, ‘Barcelona Special Traveler'.
Emprenedor, amb dos fills amb
diversitat funcional, fa una decada
va voler fer un gir a la seva carre-
ra professional i dedicar-se a una
cosa que 'omplis “els seglients 25
anys de la seva vida laboral”, expli-
cava. Abans, treballava de publi-
cista, “amb un bon carrec”, en una
multinacional.

La segona, Modnica Oriol, de
I'Agéncia Catalana de Turisme
i que durant la sessi6 va recor-
dar els molts problemes durant
I'esclat de la pandémia el marg

de 2020 perqué moltes persones
poguessin tornar des dels seus
destins. Moltes, repassava, “es van
haver de quedar durant setmanes
0 mesos on es trobaven”, al’espera
de poder tornar i les ambaixades
no sempre les van poder ajudar.

[ el tercer va ser en David Estell, de
COCEMFE (Confederaci6 Espan-
yola de Persones amb Discapaci-
tat Fisica i Organica) Turisme In-
clusiu i que fa més de 17 anys que
es dedica als viatges de les perso-
nes amb diversitat funcional. Per
ell, tot i que comencavem a veure
la llum al final del tinel, “jo em
quedaria a prop”. |, si es podia, ani-
ria a algun punt al qual es pogués
“arribar per via terrestre”. Xavier
Torrescassana, en aquest sentit,
va subratllar que s’ha d’anar dia
a dia perqueé les circumstancies
canvien amb freqliéncia i “les me-
sures avui poden ser unes i uns
dies més enlla poden ser molt
diferents”. “S’ha de ser prudents”
va remarcar, a la vegada que acon-
sellava que “toca encara aguantar
una mica”.

Viatjar assegurat

Un altre dels temes que es va tocar
va ser el de les assegurances de
viatge: novament tots tres experts
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Si s’ha de
volar amb
cadira de
rodes, és
recomanable
actuar amb
previsio i
preguntar a
les compan-
yies aéries

>> Foto d’un
passatger en
un aeroport./
@Pixabay

van coincidir en recomanar-les en
els casos de viatjar a I'estranger,
davant qualsevol adversitat que
es pogués presentar. “Si no estas
cobert, qualsevol cosa pot sortir
molt cara”, va subratllar en Xavier.
En David, al seu torn, va remarcar
“mirar molt la lletra petita” i que
els serveis que es contractin in-
cloguin “qualsevol problematica
derivada de la covid-19”. El pas-
saport i les mesures adoptades a
nivell europeu poden facilitar les
coses i donar garanties, tot i que
segons matisaven, “és millor evi-
tar sorpreses”.

Monica Oriol, per la seva ban-
da, va destacar per a les persones
amb diversitat funcional que a
Catalunya existeixen moltissimes
propostes, moltes incloses en la
pagina web de 'Agéncia Catalana
de Turisme. Va posar en relleu
la “molt bona oferta de vies ver-
des” molt diverses i de recorre-
guts més o menys llargs segons
els interessos de cada persona.
També va destacar una iniciativa
bastant recent a la Costa Brava,
coneguda com ‘Wheelchair frien-
dly’ (cadires de rodes amigables),
que inclou diversos campings de
la zona i que estan plenament
adaptats en tots els seus serveis,
inclos I'accés a la piscina.

Cadires i avions

Sobre les cadires de rodes, pre-
cisament, es va parlar sobre les
dificultats de volar amb elles, so-
bretot siaquesta és eléctricai, per
tant, porta bateria. Torrescassana
va aconsellar “fer els tramits amb
molta anticipaci6” i va assenyalar
que laresponsabilitat sobre la de-
cisié final “és del pilot, que és qui
mana en ultima instancia sobre
el passatge i la seguretat”. Una de
les socies dASEM Catalunya, en
tot cas, va alertar sobre el tracte
que el personal dona a les cadires
i que és especialment delicat per
a elles, ja que moltes persones
tenen adaptades les cadires i tots
els seus accessoris a les seves ne-
cessitats i particularitats.

El fundador de ‘Barcelona Spe-
cial Traveler’ va assenyalar que
la responsabilitat en aquests ca-
sos “recau sobre les empreses de
handling”. e



REPORTATGE /
JOEL QUESADA, 17 ANYS | ESTUDIANT DE L'INSTITUT DEL TEATRE

“No hem de tenir por d’explicar
| visibilitzar les nostres realitats”

Encara avui falta presencia i visibilitat
en I'ambit creatiu de les persones amb
diversitat funcional, un greuge que ha
de canviar per forca per adequar-se als
temps actuals. En Joel, anb moltes ganes
d’explicar histories, segur que hi tindra
molt a dir.

omés té disset anys pero té les coses
molt clares i ja ha assolit algunes fites
que no estan a I'abast de tothom. S’ha

tret el batxillerat i ha aconseguit superar les
molt exigents proves d’accés a l'Institut del

Acaba de superar
les proves a
I’Institut del
Teatre, s’hi vol
guanyar la vida

i no descarta
escriure una
novel-la

Lligam - 10

“Em sembla injust i
irrespectuds que surtin a series
i pel-licules persones en cadira
de rodes que siguin actors 0
actrius i no persones reals amn
diversitat funcional”

“La societat hauria de
facilitar i potenciar la
nostra presencia també en
I’ambit més creatiu”

Teatre. Ell i a casa seva estan molt contents i
satisfets amb tot plegat. El Joel Quesada, soci
de l'entitat, té AME diagnosticada des que té
sis mesos, periode en que el seus pares van
coneixer ASEM Catalunya i que els ha portat,
en tot aquest temps, a ser part destacada de
I'associaci6. El pare va ser durant molt anys
tresorer.

“Ha estat un procés dur i estressant”, reconeix
en Joel en referéncia a les proves que I'han per-
meés accedir a uns estudis que té molt clar que
vol fer i sobre els quals s’ha reafirmat després
de superar-los. I és que explica que van coin-
cidir amb la selectivitat i, a més, 'Institut del
Teatre, no compta, segons assegura, amb quo-
tes reservades per a persones amb diversitat
funcional com si passa en moltes universitats
catalanes. Aixo encara li dona més meérit, mar-
cant-se com a gran repte, “una vegada a dins”,
superar tots els cursos a la vegada que aplica
els coneixements en projectes personals. Som-
nia amb poder escriure i dirigir peces de tea-
tre, cinema, televisid... I fins i tot vol escriure
una novel-la, tot i que matisa que és plenament
conscient del “gran esfor¢” que aixd comporta.

S’han de superar estereotips

impropis d’aquests temps

Sobre la poca visbilitat i presencia de les per-
sones amb diversitat funcional davant i darre-
re de les cameres, ho troba un error, una falta
greu de la qual no culpa ni el sector ni les pro-
ductores siné la societat que “no ens ha permes



desenvolupar, ocupar, aquest espai creatiu tan
necessari”. I no només aixo, siné que lamenta
i fins i tot ho considera una falta de respecte
i una injusticia que a moltes séries i films les
persones que apareixen en cadira de rodes no
siguin realment persones amb diversitat fun-
cional siné actors i actrius simulant que ho
son.

Afegeix, en aquest sentit, que encara “ens mo-
vem massa en estereotips i missatges massa
plans, poc profunds, que descriuen a persones
incapaces de valer-se per si mateixes i necessi-
tades de I'ajuda de persones nornativitzades”.
Sembla clar, pel seu discurs, que espera que
aquesta situacié canvii i en aquesta linia ce-
lebra series com l'estrenada en els ultims
temps, “Maricén perdido”, obra de I'escriptor

>> Imatge de promocid
de la serie de Bob Pop. A
I'esquerra, retrat d’en Joel
Quesada.

Una pel-licula:

Charlie ila
fabrica de
xocolata

Un llibre:
Normal people
Misica:

La cantant
Ariana Grande
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EL REPORTATGE

>> Imatges de
la pel-licula i
llibre favorits
del protagonista
d’aquest article.

amb esclerosi multiple Bob Pop, que subratlla
“m’omple de felicitiat i em tranquil-litza molt”.

Reclama i anima, d’aquesta manera a tothom,
a explicar i vibilitzar les seves realitats i, per
aixo, celebra la presencia en xarxes de perfils
d’activistes com el de la @oyrum o @jouniiis
que, sense pels a la llengua, diuen les coses
com les senten, donen visibilitat i trenquen
amb prejudicis i idees que ja haurien d’estar
en aquest segle XXI més que superades.

Potser, i aixi, ho esperem no caldra esperar
molt per veure els seus primers passos dins
d’'un moén professional, el de la creacid, que no
és facil pero si apassionant i que s’enriquira
molt amb la preséncia de veus com la del Joel,
que poden i han d’aportar molt. @




“De tot aquest temps, més de vint anys, del que més orgullosa
estic és del nostre model d’atencio social als socis i socies”

Entrevista amb MARIA RAMOS,
treballadora social
i gerent d’Asemcat durant més de 20 anys

Aquesta és una entrevista molt especial per
Asem Catalunya, ja que et jubiles i poses fi
a una etapa de més de 20 anys al capdavant
de I'entitat. Com estas vivint aquesta etapa,
dltimes setmanes o mesos, com a gerent de
I'entitat?

Sincerament, m’ha costatunamicafer-mealaidea
de la jubilacid: que ja no tindré el contacte perso-
nal amb els socis o que ja no hi haura més ses-
sions dels grups socioterapéutics -que s6n molt
enriquidores-. Tampoc hi haura I'organitzacié de
les jornades, dels Premis Fem Pinya, ni la dura
tasca que representa la cerca de subvencions, etc.

“Estic molt
orgullosa del
treball fet, tot

i que també
reconec errors”
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Pero és un cami que he anat fent i ara estic molt
convencuda que és un cami que he fet i que ara
en tocara un altre.

20 anys s6n molts, quasi més de la meitat de
la vida laboral d’'una persona. Com valores
tota aquesta etapa?

Si tinc que resumir-ho en una idea et diré que es-
tic molt orgullosa del treball fet, tot i que també
reconec errors.

Com la resumiries?

Doncs hem desenvolupat en aquest temps tot un

projecte d’atenci6 social molt bonic, en qué s’ha

prioritzat ser al costat dels socis. Aquest model

d’atenci6 social ha abracat tres arees:

e Atenci6é individual: he tingut el gran honor
que els socis confiessin en mi i compartis-
sin moltes confidéncies, situacions de molt



LENTREVISTA

patiment, perdues, perd també moments de
molta felicitat. Tinc molts records.

e  Atenci6 grupal: va ser durant molt temps el
fet diferenciador d/Asem Catalunya; un luxe
pel que fa al'atencié emocional. Les sessions
grupals sén el més meravellés que es pot
viure.

e  Atenci6 comunitaria: amb el treball per a te-
nir preséncia en I'agenda politica i que ens
va permetre aconseguir la fisioterapia conti-
nuada per a neuromusculars, la potenciacié
i empoderament de les socies perqué assu-
missin tasques o responsabilitats de direccié
politica, etc.

També destacaria els Premis Fem Pinya: ara
hi ha moltes entitats que fan homenatges més
0 menys iguals, perd quan nosaltres vam co-
mengar a fer-los n’hi havia molt poques que en
fessin. O, si m’apures, érem els primers. Des
d’aleshores és l'acte per excel-léncia de soli-
daritat, on l'entitat i els socis mostren el seu
agraiment. I és que un dels valors que hem tre-
ballat és precisament el de I'agraiment.

Les jornades médico-informatives han estat
molt importants: en elles hem tractat temes
que interessaven als socis i sdcies i que, pré-
viament haviem detectat en les entrevistes i
en les interaccions mantingudes. Per tractar
aquests temes hem comptat amb professionals
d’altissima qualitat, a qui hem sensibilitzat so-
bre la situacié de les persones amb malalties
neuromusculars. Podriem dir que hem comp-
tat amb més de 500 professionals. A tots ells
vull agrair la seva col-laboraci6, l'interés, el
compromfs, la sensibilitat, etc. Han sigut ells
qui han donat valor a aquestes jornades.

Seguiria aquest repas amb el Comite
d’Experts: un veritable luxe, del qual gaudim
des de fa més de 15 anys. No tinc paraules per
agrair-los la seva dedicaci6.

[ acabaria per la revista Lligam: que quan jo
vaig comencar era una fulla -aixd si, amb infor-
macié molt important- i la hem convertit en la
revista de qualitat que és avui.

Que recordes d’aquells inicis a Asem? Com
era aquella Maria Ramos que va comencar
a treballar aqui? I com era I’entitat alesho-
res?
Els inicis no van ser facils; com en la vida, que
res ho és. Aleshores ja tenia molta experién-
cia professional i vaig comengar amb ganes
de canviar moltes coses, sobretot pel que fa a
I'atencié social. També creia que les entitats
havien de tenir més pes politic i que, per tant,
s’havia d’incidir en I’agenda politica.

Vaig arribar amb molta for¢a i un intens
compromis amb la causa de les persones amb
malalties neuromusculars.

”(A I’Andrea),
coma
suggeriment

li diria que
gaudeixi de la
feina, perque
aquest gaudi és
el termometre
que s’estan fent
bé les coses”

>> Foto: Maria Ramos
durante la celebracion
de la dltima jornada
médico-informativa
previa a la pandemia
/ IRV
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Com heu evolucionat tots plegats? Per una
banda, tu com a persona i com a profes-
sional? I de I'altra, Asemcat, que en aquest
temps ha crescut, ha guanyat en molts as-
pectes i s’ha consolidat com una veu de re-
ferencia en I'ambit de les malalties neuro-
musculars?

La societat, en general, ha canviat molt. Hem
passat de prioritzar el discurs al relat, d’allo
profund a I'aparenca, de 'etica a l'estética o
del contingut a la imatge. I tots, sembla ser, que
hem comprat aquesta nova realitat.

I pel que fa a mi, tinc més experiéncia profes-
sional i personal. ], toti que diuen que segueixo
sent una “guerrera”, em sento en pau i amb més
capacitats per entendre a l'altre.

Quin o quins han estat els millors moments?
I quins han estat els pitjors?

Els millors moments han sigut molts. O millor:
tota la meva experiéncia ha sigut un “millor mo-
ment“, En tinc tants que no en puc assenyalar
només un. [ els pitjors: aquests es queden en el
meu interior i em serveixen per aprendre.

De quins projectes o objectius et sents per-
sonalment més satisfeta?

De tots! Pero, si n’haig d’assenyalar alguns, avui
diria que la constituci6 i funcionament del Co-
mité d’Experts, el reconeixement d’Asemcat
com a centre col-laborador dels serveis socials
especialitzats, el Lligam i, per sobre de tots, el
model d’atencid social als socis i socies.

Qué t’hauria agradat aconseguir i, de mo-
ment, no ha estat possible?

Consolidar un Centre d’Atenci6 Integral, pero
aixd és un gran repte que no és facil.

De cara a aquest futur més immediat, quins
consells donaries als maxims responsables
de I'entitat?

No haig de donar consells a ningd. Sempre dic
que “els consells s6n per no fer-ne cas”. Com a
suggeriment, d’altra banda, els diria que gau-
deixin de la feina, perqué aquest gaudi és el ter-
mometre que s’estan fent bé les coses.

En el teu cas deixaras més o menys la teva re-
lacié laboral amb I'entitat, pero seguiras vin-
culada d’alguna manera?

El compromis que vaig adquirir quan vaig arri-
bar a Asemcat continuara segur, tot i que ja no
com a gerent o treballadora social.

I, de cara al teu futur personal immediat,
quins projectes tens ara per endavant?
Doncs, tinc idees que em ballen pel cap com
fer ioga, escriure, estudiar... Sempre he tingut
el desig d’estudiar Ciencies Politiques i aquest
sera un bon moment. @



OPINIO

Les nostres dades
al poder

Per Carles Sanchez,
Investigador a la Universitat La Sapienza (Roma)

n aquest nimero parlarem de qui som

exactament, on vivim, com vivim o, fins i

tot, cap on volem anar... Potser ja heu en-
tés per on vaig: avui parlem de registres de pa-
cients.

Moltes de les nostres malalties sén de les ano-
menades “malalties rares”, és a dir, malalties que
son poc freqiients i, per tant, amb molt poca gent
al mén afectada. Aquest fet, que pels cientifics és
extremadament apassionant, és un auténtic cal-
vari per a les persones afectades.

Només pel simple fet de ser pocs afectats en
tot el mén comptem amb menys possibilitats,
estadisticament parlant, que algun laboratori o
algun cientific es dediqui a estudiar el que ens
passa. Si, a més, hi sumem les lleis del mercat que
regeixen les grans companyies farmaceutiques,
sempre desitjoses de diners, trobar recursos per
estudiar les nostres malalties és una quimera. I
aqui és on ens hauriem de preguntar: “Que ha
passat perque la SALUT, reconeguda com a dret
universal, hagi acabat privatitzant-se de tal ma-
nera que el sistema public no ho sigui en el grau
suficient per garantir la recerca medica sense la
incursié de grans companyies que s’emporten el
gat a l'aigua?”. Aquest tema és molt interessant,
perd el deixarem en l'aire com a pregunta retori-
ca, esperant que cadascu en tregui les seves pro-
pies conclusions.

Seguint, en qualsevol cas, amb el fil inicial de
l'article el fet de ser rars genera també dos al-
tres problemes que no depenen dels diners pero
que s6n fonamentals. Per un canto, la dificultat
d’identificar i diagnosticar correctament una per-
sona, ja que com sembla logic existeixen menys
proves diagnostiques. I per 'altre, el fet que no
tenim quasi antecedents per a comparar la situa-
ci6 d’estudi i, d'aquesta manera, cada afectat rar
és pioner en si mateix. [ la comparativa, per tant,
resulta com buscar una agulla en un paller.

Per sort, la ciéncia esta avangant i tot i que en-
cara es desconeixen la majoria de les coses, s’esta
comencant a veure la importancia de tenir-nos
classificats i ben ordenats.

Aixi, els registres de pacients ens serveixen per
agrupar-nos, quantificar-nos i generar informa-
ci6 sobre les nostres malalties que, al ser rares,
moltes d’elles encara no tenen definida la seva
evolucid. Per exemple, encara molt sovint dos
pacients amb un mateix diagnostic presenten
caracteristiques molt diferents. Aixo, a la llarga,
acaba resultant en un problema pels investiga-
dors i per a les cases farmaceutiques que, sense

“En un mon
globalitzat i amb
els nimeros

que remenem
nosaltres

(poca gent per
malaltia), cada
vegada més es
veu la necessitat
de fer registres
que siguin de
caracter global
(europeus,
mundials)”

>> En un mdn cada
vegada més digital, les
dades i la informacio
son imprescindibles/
@Pixabay
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un marc clar de referéncia amb quée comparar
els seus estudis o farmacs, s’han d’esforcar molt
per a determinar si es millora o no o per coneixer
'evoluci6 natural de la malaltia. Es més, pot ser
que segons els pacients que agafin el farmac tin-
gui un efecte molt bo o cap.

En aquest escenari, és importantissim conéixer
bé les nostres malalties i, sobretot, tenir llistats
de les persones afectades que recullin el diag-
nostic exacte, pero també les condicions de vida i
com aquestes canvien al llarg del temps. Aquesta
és I'inica manera de conéixer qui som.

Pero, com ho fem?

No puc deixar de comentar que tot el que fa re-
feréncia a les nostres dades és més que molt im-
portant. Estem a 'era de la informacié i tothom
trafica amb les nostres dades (que sovint ens
obliguen a donar voluntariament). Les dades
de la nostra salut, en mans cientifiques, poden
ajudar-nos a caminar cap a la cura, pero les ma-
teixes dades en mans d’una asseguradora, d’'un
banc o altres entitats, poden servir per a privar-
nos de credits o assegurances. S’ha d’anar molt
en compte.

Vist que estan sortint i sortiran cada vegada
més assajos clinics, veurem com també cada
vegada més sortiran estudis d’historia natural i
registres de pacients. La informaci6 és poder i,
d’alguna manera, cada investigador, cada hospi-
tal, cada farmaceéutica, s’ha anat fent el seu propi
registre on anar a pescar gent on provar o vendre
els seus productes. Pero, en un mon globalitzat i
amb els nimeros que remenem nosaltres (poca
gent per malaltia), cada vegada més es veu la
necessitat de fer registres que siguin de caracter
global (europeus, mundials). I, un altre vegada,
aqui trobem a faltar la figura publica que garan-
teixil’anonimat i la tutela de les nostres dades. En
qualsevol cas, mentre aixo no arriba, us diria que
busqueu informacié de la vostre malaltia, regis-
tres (que soén molt necessaris) i, abans d’omplir-
los, us pregunteu: “Qui sera el propietari final de
les nostres dades? Public, privat? Que en fara i
com les utilitzara? Qui tindra accés i com a les
nostres dades?”

No és el mateix que les dades formin part
d'una empresa privada, d'una farmaceutica,
d’un hospital en concret o d’'una associaci6é de
pacients. Tots quatre tenen interessos similars,
pero també molt diferents. Tu pots decidir! @




ELS DIJOUS FEM SALUT!

Grups socioterapeutics d’ASEMCAT
I§h-719:30h

Primer dijous de mes:
GRUPS DE PARES AMB NENS PETITS

Segon dijous de mes:
GRUPS D’ADULTS

Tercer dijous de mes:
GRUPS DE FAMILIARS

Ultim djous de mes:
GRUPS DISTROFIA MIOTONICA D’STEINERT
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EDUCACIO

EDUCACIO

Families i joves dAsem Catalunya:
preparats per anar a la universitat?

ALBA BUENDIA SEGOVIA
Socia d’ASEM Catalunya

1 curs académic 2021-2022 és a punt de

comencar i, molt aviat, les classes s’'ompliran

d’estudiants que inicien o continuen els
seus estudis postobligatoris a la universitat. Si més
no, segons la “Guia de Atencion a las Personas con
Discapacidad en la Universidad 2020”, estudi es-
tadistic anual sobre I'’educacié inclusiva a Espanya
publicat per la Fundacié Universia i Banco Santan-
der, indica que el percentatge d’estudiants amb
discapacitat matriculats el curs anterior va ser de
23.851 alumnes, un 1,5% a tot el sistema univer-
sitari espanyol (elEconomista, 2021; Fundacién
Universia, 2021). Aquesta xifra demostra que, Uni-
cament, una minoria d’estudiants amb necessitats
especials accedeix a estudis superiors.

Pero, quines sén les causes darrere d’aquest

fenomen? La resposta la trobem en la manca
de protocols uniformes d’actuacié a la xarxa
d’universitats autonomica i estatal, juntament
amb la falta de recursos economics publics per
finangar els serveis necessaris per a un correcte
desenvolupament personal i académic, les quals
dificulten I'accés dels estudiants amb discapacitat
a aquesta etapa de formacio.

Els joves amb malalties neuromusculars for-

men part d’aquest col-lectiu minoritari, ja que
requereixen d’adaptacions i serveis de suport
adaptats a les seves necessitats. Aixi, el passat
mes de juny, ASEM Catalunya va organitzar una
trobada virtual, on diversos joves van compartir
les seves experiencies com a estudiants de grau,
master i doctorat amb alumnes de nou accés, amb
I'objectiu de facilitar la transicié dels estudiants
nouvinguts a la vida universitaria. Especialment,
es van abordar aspectes com el desplagament al
centre educatiu, la necessitat d’assisténcia perso-
nal durant la jornada lectiva, les fonts de financa-
ment disponibles o la sol-licitud d’adaptacions
curriculars per a un correcte seguiment de les
classes, entre d’altres qiiestions.

Després d’escoltar els testimonis dels partici-

pants, es va arribar a les segiients conclusions:

¢ 1) El transport accessible és ineficient. Els
trens regionals, autobusos i linies de metro
no estan completament adaptats, fet que difi-
culta enormement el desplagament al centre
d’estudis. Tanmateix, en els casos en que el
mitja de transport és accessible, hi ha greus
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problemes de manteniment (rampes i ascen-
sors que no funcionen, manca de mecanismes
de seguretat al vehicle o andanes d’estacions
de tren no anivellades). Com a proposta, es
va plantejar informar els ajuntament muni-
cipals i els responsables de transport de la
zona d’aquesta realitat per buscar solucions
i alternatives per als usuaris amb mobilitat
reduida. Si més no, les solucions puntuals no
cobririen les necessitats de tot el col-lectiu,
ja que la Xarxa de Transports Publics de
Catalunya continuaria amb grans deficiencies
en materia d’accessibilitat universal en tot el
territori.

2) L'assistent personal és una figura prac-
ticament inexistent en educacié posto-
bligatoria. Actualment, poques universitats
cobreixen aquesta figura, la qual resulta
imprescindible perqué aquelles persones
amb un gran nivell de dependéncia puguin
desenvolupar-se amb normalitat dins de la
comunitat universitaria. L'assistent personal
té com a objectiu donar suport en aspectes
de cura personal (menjar, beure, anar al
lavabo, etc.) i tasques d’acompanyament
(ajuda per fer desplagaments dintre del
complex educatiu, prendre apunts a classe o
transcripci6 de respostes als examens). En
la majoria de casos, aquest suport és deter-
minant perqué I'estudiant pugui assistir a

la universitat, pero el seu cost fa que sigui
economicament impossible d’assumir per a
les families. Només la Universitat de Llei-

da, la Universitat de Girona i la Universitat
Rovira i Virgili ofereixen solucions per cobrir
aquesta necessitat. En el cas de la Univer-
sitat de Lleida, existeix un servei anomenat
UDL per tothom, on el servei d’assisténcia
personal el realitza un company/a remune-
rat per la universitat. Per una altra banda,

la Universitat Rovira i Virgili també ofereix
la figura de l'assistent de manera gratuita,

ja que es subvenciona mitjanc¢ant ajudes
proveides pel govern. En la resta de centres
d’estudis superiors, aquesta necessitat no es
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troba coberta, fet que comporta que les
families han d’assumir el cost del servei.
Conseqiientment, s’'observen desigualtats
entre els estudiants de diferents facultats
arran de la falta d’'un protocol general que
garanteixi aquest servei a tots els estu-
diants universitaris amb discapacitat que
ho requereixin, independentment del seu
centre d’estudis.

+ 3) Existeixen possibilitats de financa-
ment. L'nica via per poder pal-liar les
despeses extraordinaries que compor-
ten les necessitats especials dels estu-
diants amb discapacitat és la sol-licitud
de diverses beques i ajuts provinents
d’organismes publics i privats. Cal desta-
car la prestaci6 d’atenci6 social a les per-
sones amb discapacitat (PUA) i les beques
Reina Letizia para la Inclusion, Fundacién
ONCE, Fundacién Universia, Banco San-
tander o Fundacion Adecco, entre d’altres.
No obstant aix0, s’ha de tenir en comp-
te que les subvencions es concedeixen
un cop comencat el curs academic. Per
aquest motiu, s’ha de tenir en compte que
és possible que es requereixi una inversio6
préevia per part de les families.

e 4) Malgrat tot, les adaptacions curricu-
lars s6n adequades. La predisposicio de
les universitats a adaptar I'avaluacié o la
metodologia de la realitzacié de les practi-
ques és elevada. Les directrius en materia
d’accessibilitat académica funcionen
correctament, ja que no s’ha detectat cap
problema al sol-licitar la realitzaci6 de les
proves i activitats de forma oral, dictades
o al'ordinador.

Des d’ASEM Catalunya continuem treballant
per fer que la universitat sigui una etapa edu-
cativa inclusiva i accessible per a tothom. Per
aquest motiu, elcol-lectiu d’estudiants amb
malalties neuromusculars vol fer una crida

a tots els organismes implicats per abordar
conjuntament les problematiques exposades
amb anterioritat, amb la finalitat de garantir
la seva plena integracié a la comunitat univer-
sitaria. Seguim! @
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>> Foto de la Massae i la Bea, estudiants i socies
dAsem Catalunya. @matges cedides per les propies
autores.

Lligam - 17



GALA PRESENCIAL A LAUDITORI ONCE, EL 13 DE NOVEMBRE

Tornen enguany els premis Fem
Pinya en format presencial

Després d’una edicio anterior que es va haver de celebrar via on line
per la pandémia, enguany tornem al format presencial -amb tota la
prudéncia- per poder reunir-nos i fer honor al nom dels premis.

Redaccio

quest 13 de novembre tenim una cita
Aa I'Auditori ONCE per celebrar la 112

edicié dels Premis Fem Pinya. Com en
I'dltima edicié celebrada de forma presencial
el 2019, també aquest 2021 podrem gaudir de
I'actuacié de la Banda de Musica de Barcelona
i Nacional de Catalunya, que actuara just des-
prés de l'acte d’entrega dels premis en les se-
ves quatre categories. D’aqui, que us animem a
participar, a votar i a presentar les vostres pro-
postes de possibles candidats (teniu mes infor-
macié en la web de I'entitat o podeu contactar
via correu electronic). Ja sabeu que aquesta
gala té un valor molt especial per a tots nosal-
tres, ja que exemplifica el compromis que tots
tenim per units fer forga per seguir endavant.

e D’altra banda, voliem també aprofitar
I'espai en aquesta revista per recordar-vos
que ja estan en funcionament tant el grup
de la coral com les activitats de gimnas-
tica. La primera funciona els dilluns de 10
ha11.30hilessegoneselsdimartsidijous
de 10 ha 12 h. Us animen a participar-hi! @

>> A dalt,imatge de
I'dltima gala celebrada
de forma presencial.

A la dreta, fotografies
de les sessions de

la coral i gimnastica
d’aquest inici de curs.
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ENTITAT

CAMPANYES OBERTES

Novetats de la campanya “Defensem la fisioterapia”

> Tot i que de les reclamacions que varem fer en el seu dia, totes menys una han estat ateses i resoltes, la campanya per defensar
la fisioterapia continua oberta perqué ens arriben ‘inputs’ d’altres entitats que no coneixen aquest servei especific per a persones
amb malalties neuromusculars. El treball d’ASEM Catalunya és molt valuds i per aixo estem alerta per tal de col-laborar a fer la
vida de tots nosaltres una mica més facil.

Després que el 2006 es va posar en
marxa el servei de fisioterapia i, donat
que s’han detectat algunes inciden-
cies, el mes de mar¢ de 2017 durant
les Jornades d’ASEM Catalunya vam
adquirir el compromis de defensar
el servei de fisioterapia tant davant
de I'Administracié com davant de les
empreses, professionals i usuaris. I va
ser el 2018 que vam engegar una cam-
panya per a defensar aquest servei de
fisioterapia.

Demanem a tots els socis i socies la
col-laboraci6 i implicaci6 per tirar en-
davant aquest tema.

Posem a la vostra disposici6 un full de
reclamaci6 per indicar incidencies en
aquest servei que farem arribar al De-
partament de Salut.

Seguiment del desplegament
de la Llei 39/2006

El 2018 ens vam proposar des d’ASEM
Catalunya revisar també la Llei
39/2006, de 14 de desembre, sobre
la promocié de l'autonomia personal
i atencid a les persones en situaci6 de
dependeéncia.

Sembla que la Llei va generar mol-
tes expectatives pero hi ha hagut una
mena de desencis amb aquesta llei.
Només una vintena de socis/socies
d’ASEM Catalunya semblen haver de-
manat la revisio de la seva situacié.

La valoracio es fa per comunitats i per
equips multidisciplinaris formats per
un metge, infermer/a i el/la fisiotera-
peuta pero sembla que aquesta valora-
ci6 no és del tot objectiva.

Des d’ASEM Catalunya i com associacié
paraigiies de totes les persones amb
malalties neuromusculars una de les
nostres tasques és agrupar les veus
del nostre col-lectiu per donar visibili-
tat i/o fer més forga sobre les incidén-
cies que anem detectant.

Junts tenim més veu per demanar can-
visimillores tant a’Administracié com
a les empreses privades. També per a
sensibilitzar la societat en general.

Per a poder fer arribar millor les inci-
déncies que tenim tant a les adminis-
tracions com a les empreses privades,
necessitem dades concretes per a fer-
les arribar a les persones adients.

Hem habilitat un formulari electronic
per a recollir les incidéncies.

> Formulari disponible al nostre web:
www.asemcatalunya.com i a la nostra
seu a: ¢/ Sant Adria, 20 (Bcn).

> Podeu comprovar els punts que dema-
nem revisar al nostre web: www.asemca-
talunya.com
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> Podeu entrar i accedir als formularis
corresponents des del nostre web, a:
www.asemcatalunya.com
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Aquest 13 de novembre, tornen
== Cls premis Fem Pinya en versio presencial:
11?2 edicio. Us hi esperem!

Els Premis Fem Pinya cerquen els segiients objectius:

1.- Reivindicacio del dia 15 de novembre com el Dia Nacional de les Malalties
Neuromuscular.

2.- Mostrar pablicament el reconeixement de I'entitat i els seus associats i
amics cap aquelles persones i /o entitats que ens acompanyen i ajuden en el
nostre dia a dia.

3.- Gaudir i agrair publicament les col-laboracions altruistes de tots aquells
que ens han delectat amb les seves actuacions musicals, teatrals, etc. en les
nostres gal-les i que ha estat molta i molt bona gent: presentadors i presen-
tadores de les gales, alguns professionals, pero, la majoria, gent de la propia
entitat.

4.- Fomentar el sentiment de pertinenca a Asemcat: és un orgull ser membre
d’aquesta entitat, que treballa per contribuir a la millora de la qualitat de vida
de les families amb persones amb malalties neuromusculars.

9.- Promoure la participacio activa i entusiasta dels associats fent les seves
nominacions als Premis. Es un goig veure i viure I'entusiasme i la diversitat de
propostes que fan pales que som un col-lectiu molt agrait.

6.- Fer de la solidaritat I'eix vertebrador de les politiques i actuacions de Ase-
mCatalunya.

Per tot aix0: jque important
i que gran es aquesta gala!




Per Leticia Esporrin, socia dAsem Cat i membre del club de lectura

Asem, des que va comencar la pan-

demia i com sempre s’ha fet, es van
preocupar per proporcionar-nos ei-

nes per ajudar-nos també en aquest escenari.
En tot moment van estar al teléfon. La Maria
ens va acompanyar amb les seves reflexions i, a
través d’Internet, ens van proporcionar taules
d’exercicis fisics, reunions de grup o, fins i tot,
una gala virtual. Agrair també a I'’Andrea, que
ens va facilitar en tot moment perdre la por a
I'ordinadoriensvaposaral’abastmoltes propos-
tes que ens han ajudat en aquests durs moments.
Pero,perami,unadelesmillorscosesenaquest
temps ha estat la creacié del Club de Lectura.
El José Angel, que ja tenia una seccié a
la revista Lligam des d’on ens recomana-
va llibres, i la Maria, que sempre esta aten-
ta per innovar, van decidir crear aquesta
activitat en que poguéssim participar des
de casa, lluny de qualsevol risc de contagi.
Aixi, al novembre de 'any passat es va iniciar
aquest Clubd’Asem i, des d’aleshores, hem seguit
suportantlapandemia, pero milloracompanyats.
Esperavem la vacuna des de casa mentre vi-
viem a través dels llibres les aventures dels nens
perduts, I'angoixa de la soledat de I'illa deserta
o la complexitat dels comportaments humans a
“El Senyor de les mosques”. Vam rebre I'hivern
amb el fred dels pols a “La llamada salvaje”,
acompanyats dels gossos que lluitaven per su-
perar-se i millorar la vida dels homes i els seus
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companys. Comencavem I'any amb la ruta de la
seda, moltes vegades amb un ritme poétic i in-
trospectiu a “Seda”. Al febrer hi havia esperanga
per als més vulnerables, les persones grans a
les residéncies es vacunaven a bon ritme, men-
tre nosaltres estavem amb el nen de la “La vida
ante si”, mantenint la innocéncia fins i tot davant
el més sordid de la societat, fent is d’un tendre
sentitde’humortotiladuresadeles condicions.

Per Sant Jordi, amb la Maria, ens va veure tan
plensd’il-lusi6iamb empenta, que ensvapropo-
sarferalgunsvideosrecomanantunllibrefavorit.

Fins aquell moment les lectures eren comu-
nes i el José Angel, que n’era el dinamitzador,
ens proposava un llibre per aquell mes que
havia pensat per a tots nosaltres i que en la re-
unié del Club de Lectura explicavem i sobre el
qual donavem la nostra opini6. Comentavem
que ens havia semblat, el que ens havia impres-
sionat, la lectura propia que en féiem i detalls
o altres valoracions que se’ns podien ocorrer.
Tanmateix, un dels participants, aquell qui vol-
gués, podia -i pot- fer cada vegada una petita
ressenya sobre l'autor i el moment historic de
I'obra, que també ajuda a entendre’l millor.
En els videos de Sant Jordi, cada un de nosaltres
vam fer les nostres recomanacions de lectures
i ho vam proposar i fer a la nostra manera. Va
ser una preciosa manera de celebrar aquell dia:
el dia dels llibres, els escriptors i nosaltres, els
lectors.

A T'abril ja viviem amb més tranquil-litat, la
vacuna s’estenia i arribava a tothom, sembla-
va que el malson estava arribant al seu final
mentre nosaltres practicavem I'empatia amb
les aventures del protagonista de “El curioso
incidente de perro a media noche”.

Vaja, la vacuna ha arribat pero no ha acabat

amb tot el perill. Nosaltres acabavem el curs
amb “La ridicula idea de no volver a verte”, as-
sistint a una vida entregada a la ciéncia, en uns
temps on ser dona era molt dificil.
Estem patint uns temps durs, pero gracies al
nostre Club de Lectura, son més suportables.
Cada un al nostre nivell, participant com po-
demivolem, fem que el pes de viure, entre tots,
sigui més lleuger.

Gracies a Asem, gracies a ’Andrea, gracies a en
José Angel i gracies als companys: seguim lle-
ginti compartint! e



NOTICIES

ET RECOMANA

Recomanacions del José Angel, exllibreter i soci d’Asem Cat

EL ULTIMO
ENCUENTRO
SANDOR
MARALI

REFIRLIFA

salamandra

JULIA
NAVARRO

L

DE
NINGUNA
PARTE

Julia Navarro
Plaza & Janés

Que és més dificil: morir o matar?
Abir Nasr és un adolescent que
presencia, impotent, 'assassinat de
la seva familia durant una missi6 de
I’exércit israelia en el sud del Liban.
Davant els cadavers de la seva mare
i germana petita, jura que perse-
guira als culpables durant la resta de
la seva vida.

‘EL ULTIMO ENCUENTRO’

Sandor Marai
Ed. Salamandra

Ultim llibre que s’ha tractat al Club de Lectura dAsemcar. (J. Angel)

A continuaci6 us deixo algunes novetats editorials per aquesta tardor de
veritables ‘monstres’ de la literatura actual (també disponibles en catala),

molt recomanables.

Pel que fa a I'tltima sessi6 del Club de Lectura, el llibre “El tiltimo encuen-
tro” va posar sobre la taula I'alt nivell literari d’aquest grup. I es va notar
per com s’aprecien velles joies literaries molt sovint oblidades, pero que

PAUL
HAWKINS

Paula Hawkins
Columna

Amb la mateixa intensitat amb que
va captivar 27 milions de lectores de
tot el mén, I'autora de “La chica del
tren”, ens ofereix un brillant thriller
sobre les ferides que provoquen els
secrets que amaguem.

El descobriment del cos d'un jove
assassinat brutalment en una casa
flotant de Londres desencadena
sospites sobre tres dones.
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Fernando Aramburu
Tusquets

Es la nova novel-la de Fernando
Aranburu després de I'éxit interna-
cional de “Patria”.

Passats els cinquanta, Toni, profes-
sor d’institut decebut amb el mén,
decideix posar fi a la seva vida.
Meticluds i sere, té escollida la data:
sera en un any. Fins aleshores anira
escrivint una mena de cronica per-
sonal a estones dura i desafecte i en
d’altres tendre i plena d’humor.



sens dubte formen part de la base sobre la qual se sosté

el mén actual.

Es increible com els personatges es deixen endur cap allo
desconegut i com, nosaltres, ens deixem captivar per una
narrativa a vegades carrinclona pero que ens fa pensar,
reflexionar i, més tard, debatre sobre temes que ens afecten
en el dia a dia. Esta clar que aquest Club de Lectura és so-
bretot un exercici enriquidor per a la ment i pel cos.

DAl TRUERA

Queridos nifos

David Trueba
Anagrama

David Trueba ens convida a sumar-
nos a una caravana electoral: una
novel-la vibrant sobre la politica i els
politics.

Es una novel-la divertida com una
sobretaula amb amics, pero contun-
dent com un cop de puny al fetge.
Una mica d’aquesta contradicci6 té
el seu protagonista, Basilio, quan
comenga a acompanyar a la candida-
ta a presidenta, Amelia Tomas.

En relacié amb el llibre en qiiestio, la meva reflexio final

després de la reuni6, és que no hem de ser tant castors
amb la vida si pel cami ens anem trobant amb grans

o

Paul Auster
La Warmia insmontal
de Stephen Crane

Paul Auster
Seix Barral

Un recorregut fascinant per la figura
de Stephen Crane i pels anys en qué
els Estats Units van passar de ser el
pais de Billy el Nen a convertir-se en
I'’America de Rockefeller. En aquesta
apassionant biografia literaria, Paul
Auster recrea la fascinant vida i
energia creativa de Stephen Crane
(1871.1900).
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troncs. No perdem el temps en construir preses i ens
quedem darrere d’aquestes veient com el nostre riu
segueix el seu curs cap avall. Ens hem d’abracar a aquell
tronc per, com a minim, poder surar. I, amb un segon
tronc, ja podrem pensar a construir una petita barca per
continuar amb la nostra vida. @

Gerard
Quintana

Gerard Quintana
Columna / Premi Ramon Llull’21

Eivissa, 1999. La Maria i els seus
fills, l’Angel il'Alba, de cinc i set anys,
arriben una tarda placida de setem-
bre a la platja després de saber que
el vol del pare, el Salvador, ha patit
una cancel-lacié i que torna amb el
darrer avi6 de la nit.

El que passara en aquella petita
cala ho canviara tot per sempre.



Generalitat de Catalunya
Departament de Salut

Els teniu a la vostra
disposicio a les oficines
d’Asem Cat!
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