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EDITORIAL

[3€]

Editorial

Nous reptes

Susana Martinez Cid, presidenta dAsem Cat

Benvolguts soci@s!

Aquest any ens enfrontem a molts reptes com associacid. Continuem encara en
pandemia, que durant aquests dos anys ens ha obligat a reinventar-nos. De totes
maneres, en aquest temps la nostra activitat com associacié no s’ha aturat i els
reptes que hem patit, amb el confinament, ens han fet evolucionar, reinventar-
nos i buscar noves formes d’interaccié amb vosaltres.

Aquesta situacid ha trencat barreres i la digitalitzacié ens ha apropat més a vo-
saltres, propiciant arribar a moltes més persones que sense necessitat de des-
placament ens hem pogut trobar en un espai virtual. Volem continuar en aquesta
direccib. I, és per aixo que el nostre proposit és millorar la nostra comunicacié
en linia per arribar a tota la gent possible. Aixo ens permetra poder oferir els
grups socioterapeutics en les dues modalitats -presencial i a distancia-, mantenir
les nostres reunions amb el comiteé d’experts -també de les dues maneres- i fer
totes les activitats possibles accessibles arreu del territori catala i, fins i tot, fora
d’aquest.

Tenim, en qualsevol, un altre gran repte: la nostra inestimable Maria Ramos s’ha
jubilat. La Maria ha estat al capdavant de I'associacié durant molts anys i tota la
nostra comunitat estem molt agraits de la feina feta i la lluita que ha portat a ter-
me durant tot aquest temps. Ara, pero, arriben canvis i noves maneres de fer, que
esperem que puguin donar tanta empenta a I'associacié com fins ara ho ha fet ella
i tot'equip que I'ha acompanyat. Tot I'equip continua com fins ara: ’Andrea com
a coordinadora, la Carme a administraci6, el David com a community manager
i una nova incorporacié de suport a la coordinaci6 de I'entitat. Continuem, per
tant, lluitant pels drets de les persones amb malalties neuromusculars. Volem
continuar fent-nos més visibles i presents, volem impulsar la investigaci6 i volem
que ens tinguin en compte com a persones afectades d’'una malaltia neuromus-
cular a totes les institucions publiques.

Us demanem, en aquest sentit, la vostra comprensio i col-laboracié per poder
afrontar aquest 2022 ple de reptes.

Una associacié la mantenen viva els seus socis i, per aixo, us necessitem! Ens
agradaria escoltar les vostres propostes, queixes, col-laboracions, dubtes i ne-
cessitats per poder créixer més i millor. Tot I'equip tecnic us escoltara i també la
junta, que ja coneixeu: la Montse, en Josep, en Carles, I'Olga, el Xavier, el Bernardo
i jo mateixa.

Vagi per endavant donar-vos les gracies per ajudar-nos en aquest 2022. ®
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NOTICIES

La sortida sera el 2 d’abril, a les 11.30 h, al Museu Egipci, amb un dinar posterior

“Fem Cultura, Fem Associacio”:
sortida al Museu Egipci de Barcelona

David Marin,
community manager dAsem Cat

esprés d’uns dificils mesos,

ASEM C(Catalunya anuncia

0o recupera, més ben dit,

I'activitat programada pel
2020: “Fem Cultura, Fem Associacid”.
Aquesta activitat es va quedar a les
portes de celebrar-se, per la ja cone-
guda situacié de pandemia que hem
sofert els ultims dos anys. En aquests
moments tot i que no podem dir que
la pandémia ha arribat a la seva fi, al-
menys les restriccions han desapare-
gut gairebé integrament i aixo ens per-
met reunir-nos, sortir, visitar i menjar
en restaurants tots junts; i, en principi,
sense limits.

El proxim dia 2 d’abril, ales 11.30 h,
ens trobarem a les portes del Museu
Egipci de Barcelona, per a continua-
cio tenir la possibilitat de seguir amb
I'experiéncia i anar a dinar a 'Hotel
Catalonia Eixample 1864 (c/ Roger
de Lludria, 60. 08009, Barcelona), a es-

cassos cinc minuts del museu. Alla po-
drem gaudir d’'una estona agradable i
en molt bona companyia.

L'organitzaci6 d’aquesta activitat
serveix per a millorar la visibilitat i el
reconeixement de l'associacionisme.
Es un gest de gratitud a tots els nos-
tres socis i socies per ser aqui. Defini-
tivament, aquesta iniciativa enforteix
la nostra unié i consolida la familia
d’ASEM Catalunya. L'objectiu és refo-
r¢ar una solida base social, de perso-
nes associades i activistes, que facin
costat a I'entitat. [ en aquesta direcci6
s’emmarquen activitats com: “Fem
Cultura, Fem Associacid”.

Aixi mateix, aquestes activitats o
practiques participatives, inclusives i
de transparéncia com aquesta fan més
senzilla la qualitat democratica dels
processos que es donen a ASEM Cata-
lunya. I transmeten a la societat el mis-
satge que la nostra associaci6 serveix
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El nostre
communily manager

Serveixi aquest text (sobre I'activitat al Mu-
seu Egipci) per a presentar la meva persona
com a nou membre de la familia d’ASEM
Catalunya. El meu nom és David Marin, di-
plomat en Turisme per la Universitat de Gi-
rona i amb un Postgrau en Mitja social per
la UOC. Des de fa ja uns mesos sdc el nou
community manager de I'entitat i encarregat
de la comunicaci6 tant interna com externa
o’ASEM Catalunya.

Espero que la meva passio per les xarxes
socials i per la digitalitzacio aportin el que
I'entitat necessita per atreure més persones
a la nostra comunitat i fer ’ASEM Catalun-
ya una referéncia entre els internautes, aug-
mentant la reputaci6 -si cap- de la nostra
associacio. Confio enormement en els va-
lors de I'entitat i desitjo dur a terme aquesta
labor per a fer més confortable la vida i el
dia a dia dels afectats per les malalties neu-
romusculars. @

també com a motor del progrés demo-
cratic de la nostra regié.

El Museu Egipci de Barcelona

El Museu Egipci de Barcelona és una
instituci6 d’interes cultural i educatiu.
Forma part de la Fundaci6 Arqueologi-
ca Clos, una entitat sense anim de lucre
que es financa mitjancant multiples
activitats culturals que es generen al
voltant de la Col:leccié6 d’Arqueologia
Egipcia i de la Biblioteca Jordi Clos. La
Fundacié actua com a dinamitzadora
del museu, sent una relacié indissocia-
ble per a obtenir els objectius basics,
en termes economics i de visitants.

El museu va ser el primer de temati-
ca faraonica que es va establir a I’estat,
sent tota una referencia dins de I'ambit
de I'arqueologia egipcia per les seves
més de 1.100 peces, les seves exposi-
cions temporals i la seva gran bibliote-
ca especialitzada.

A més, és molt interessant elogiar
les iniciatives de divulgaci6 general
sorgides des del tandem Fundacié-
Museu. Un clar exemple d’aix0 serien
els cursos de formacié per a totes les
edats, els tallers infantils i juvenils, ex-
pedicions culturals, missions arqueo-
logiques, viatges a llocs d’interés his-
toric universal o les visites nocturnes

dramatitzades.
>>



NOTICIES

PRACTIQUES A ASEM CAT

“Gracies a Asem Cat per les practiques i per
la seva gran flexibilitat en el context actual”

Laura Cantd, tutora d’en Mario

1 meu nom és Laura Cantd i he
E estat la tutora de practiques del
Mario durant la seva formaci6 al
centre de treball que forma part del ci-
cle formatiu de grau mitja d’Atenci6 a
Persones en Situacié de Dependencia.

La veritat és que ha sigut una expe-
riencia molt enriquidora per a tots/es
els que hi hem participat. La possibili-
tat que ASEM Cat ens ha donat a '’hora
d’oferir una placa de practiques -en
aquest cas, a en Mario-, ens ha permes
coneixer de ben a prop la tasca que
desenvolupen.

I, des del primer moment ens ha
semblat molt propera i personalitzada
per a cadascun dels socis als quals ate-
nen. La seva manera de treballar de-

Web del Cecac: www.cecac.cat
Teléfon: 93 333 67 50

>> >>

mostra que vetllen en tot moment per
poder assistir a totes les persones, per
tal que puguin cobrir les seves neces-
sitats biopsicosocials.

Estem molt agraits/des, per tant, a
I'’Andrea com a principal persona de
contacte d’ASEM Cat i a la seva tasca i
capacitat per treballar en equip, ja que
s’ha mostrat atenta en tot moment a la
vegada que ha permes flexibilitzar tot
el procés tot i no ser facil adaptar-se
a una situacio tan variable com la que
estem vivint avui dia i des de ja fa un
temps.

Des del Cecac, aixi, volem agrair
I'exités procés de practiques del nos-
tre alumne Mario. Moltissimes gracies
per la vostra tasca! @

Jordi Clos, una figura clau

La figura de Jordi Clos Llombart (Bar-
celona, 1950), president de la cadena
hotelera Derby Hotels Collection, és
vital en la historia d’aquest museu.
La passi6 d’aquest empresari per
I'antic Egipte el va portar a exposar en
un dels seus luxosos hotels la que va
ser la primera exposicié permanent
d’arqueologia egipcia. L'Hotel Claris
va ser el recinte que va acollir aquella
mostra d’art egipci, convertint-se en
un museu.

El canvi de localitzacid i la seva nova
ubicacio, al carrer Valéncia, 284 (Bar-
celona), va suposar una gran millora
en les instal-lacions. Aixi, va ampliar
I'espai per a exposicions i la multipli-
caci6 exponencial de les peces exhibi-
des.

D’aquesta manera, el museu va po-
der oferir i abastar les facetes més
rellevants de la civilitzacié egipcia,
podent acollir exposicions temporals i
augmentant el volum i varietat de pro-
postes culturals que alli se celebren. @
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OPINIO
“Les practigues
m’han passat volant”

e = pan

6c en Mario, un alumne que he

estat de practiques a l'entitat.

Haig de dir que des del principi
he rebut un bon tracte, no només per
part de les treballadores d’Asemcat
siné també dels socis que formen
part de I'associacid.

Ha sigut una experiencia molt en-
riquidora, en qué he pogut aprendre
com es treballa a Asem Cat i també
sobre la xarxa de recursos que tenen
les persones amb malalties neuro-
musculars. I, evidentment, sobre les
mateixes malalties.

He pogut participar en moltes ac-
tivitats que organitza l'associaci6,
com per exemple: el Club de Lectura,
el grup de joves o la gala dels Premis
Fem Pinya.

I, amb tots els socis amb els quals
he pogut estar, m’ho he passat molt
bé. Ha sigut una experiéncia que
m’ha passat volant. @

RECURSO0S

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



EL TEMA

PREMIS FEM PINYA. 11° EDICIO

Recuperem la normalitat,
en una edicio molt especial

Redaccio

questa edici6, la on-

zena, celebrada a mi-

tjans del passat mes
de novembre a l'auditori ONCE
de Barcelona va ser especial. Es-
pecial perqué es recuperava la
presencialitat en un context par-
ticularment delicat i després que
I'any anterior s’hagués de fer de
forma virtual i amb unes carac-
teristiques molt diferents, on els
premiats van (vam) ser la ma-
teixa associaci6 pel gran exercici
de resiliéncia demostrat durant
molt moments viscuts durant els
mesos precedents.

[ especial va ser perqueé, de for-
ma molt excepcional, va tenir una
gran protagonista com va ser la
Maria Ramos, gerent i treballado-
ra social dAsem Cat durant més
de vint anys que vivia les seves
ultimes setmanes al capdavant
de T'entitat, ja que es jubilava a
mitjans d’aquest mes de febrer
(amb un acte institucional i molt
emotiu organitzat el divendres
11 de febrer a les instal-lacions
de la Fabra i Coats i que va aple-
gar a desenes de persones).

Després
d’una edicié
passada
virtual i molt
particular,
en aquesta
es va poder
tornar a la
presencia-
litat, amb
prudéncia
pero tamhé
amb molta
il-lusid

>> Fotos de
la gala / IRV

Aixi, l'acte va comengar amb
unes primeres paraules pronun-
ciades per la Begofia en qué feia
un repas d’alguns dels grans ob-
jectius que es persegueixen amb
I'organitzaci6é d’aquesta galaique
obeeixen a paraules com “com-
promis, solidaritat, reconeixe-
ment, col-laboracid, altruisme,
agraiment, reivindicacié, perti-
nenca o participacié”. Per concre-
tar-ne només un: un dels grans
objectius és “reivindicar el dia 15
de novembre com el Dia Nacional
de les Malalties Neuromusculars”.
La resta, de forma més o menys
logica i coherent, son facils de re-
lacionar amb la naturalesa de la
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nostra organitzacié. I, abans de
comengar amb l'entrega de pre-
mis, la vicepresidenta de la nova
Junta, Montse Font, va pronun-
ciar un petit discurs en qué po-
sava en valor la forca i la impor-
tancia de 'associaci6 per, “entre
tots, fer forca i seguir endavant”.
En aquesta linia, va destacar en
to constructiu que “les malalties
neuromusculars no ens aturen
en els nostres projectes, familia,
amics, etc”.

Premis

ArrAsem, el programa de radio
d’Asem Cat va ser qui es va endur
el primer premi, el de la Partici-
pacié. En va fer entrega la socia
Bea Calvo, que va assenyalar al-
guns dels arguments pels quals
rebien la distincié. Els motius,
entre d’altres, van ser per “oferir
i facilitar una informaci6 que ens
sentim com a propia” o la seva
contribucié a “'empoderament”
o “potenciar el sentiment de
pertinenga”. Van pujar a rebre el
premi les seves integrants, entre
les quals es trobava la mateixa
Montse Font i també la Verodnica
Armesto, alma maters del progra-
ma.

El segon guardé de la tarda-
nit, el de la Col-laboracid, va anar
a parar a les mans del doctor Mi-
guel Angel Rubio, membre del
Comité d’Experts dAsem Cat,
sobretot, “per la seva contribu-
ci6 a l'elaboracié d’'un protocol



XI EDICIO

EL TEMA

A/ GALA
pReNiS FEM P

WA

Aquesta edicio va estar molt marcada per la jubilacio de la Maria Ramos

d’atencié en urgencies a les per-
sones amb malalties neuromus-
culars”. El va rebre de mans del
regidor a 'Ajuntament de Barce-
lona, Joan Ramon Riera. El tercer,
al seu torn, també va anar cap un
metge (també ho faria el quart).
En aquest cas va ser el del Re-
coneixement, que es va endur la

genetista Pia Gallano, per “fer as-
sequibles les lleis de la genética,
disciplina fonamental en el cas
de les malalties neuromusculars,
també en la part de la prevenci6”.
Lhavia precedit en la introduc-
ci6 del guardé la secretaria de
la Junta, Olga Fernandez, que va
esgrimir les raons per les quals
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Premiala
Participcio
ArrAsem

Premiala
Col-laboracio
Dr. Miguel
Angel Rubio

Premi al
Reconeixement
Dra. Pia
Gallano

Premi Especial
del Jurat

Dr. Joan Antoni
Teixido

se’'n feia més que justa mereixe-
dora. El quart premi, I'Especial
del Jurat, va ser pel doctor Antoni
Teixidd, per la seva contribucié
a poder aconseguir “el servei de
rehabilitacié per a les persones
amb malalties neuromusculars”,
dret assolit des de 2006 i que s’ha
de seguir treballant per poder
mantenir. Li va donar I'Anna Fi-
gueras, secretaria d’Afers Socials
i Families del Departament de
Drets Socials de la Generalitat.

[ entre unes coses i altres,
I'equip de professionals i la Jun-
ta s’ho van fer venir bé per donar
una sorpresa a la Maria, fent-li
entrega d’'un bonic i gran ram
de flors, amb moltes paraules
d’agraiment, que també van ser
correspostes per la Maria. L'acte
es va cloure amb l'actuacié de la
Banda Simfonica de Barcelona,
que novament va estar a gran ni-
vell. ®



ACTIVITATS

Nou format per a I’Arrasem:
mes focalitzat, curt i freqiient

Per Veronica, Montse i Rosa: responsables del programa

Eren els voltants de set-
embre de 2018 quan des
d’Asem Catalunya se’ns va
dir que al recinte de la Fabra
i Coats obrien una emissora
de radio i que podiem fer-hi
un programa.

er fer un programa de ra-
P dio es necessiten varies
coses: la primera de totes,
un equip de persones. Inicial-
ment, érem la Veronica, la Montse

i el Xavi. Vam comengar tots tres
a treballar la idea d'un progra-

ma de radio, perd: quin nom li
posavem? Com la idea sempre ha
sigut fer un programa pels socis
d’Asem Catalunya: quina millor
manera que demanar ajuda, 0i? El
grup d’adults, per tant, va ser qui
va proposar el nom dArrasem.
Una vegada teniem equip i nom,
ja només ens faltava la sintonia i
els gingels, que els va fer un altre
soci: el Vicenc.

Ja ho teniem, aixi, tot llest i es-
tavem molt il-lusionats amb el
nostre primer Arrasem, que el
vam dedicar integrament a les
activitats d’Asem Catalunya. Van
venir a la radio representants de
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>> Fotos rea-
litzades durant
I'etapa anterior
a l'arribada de
la pandémia.

/ IRV

totes les activitats que es feien
en aquell moment: la dansa, el
taller d’informatica, la cuina, la
gimnastica...

Ja en el segon programa vam
passar a l'estructura normal



ACTIVITATS

d’un espai radiofonic d’aquestes
caracteristiques: una part pels
esports, on sempre hem intentat
tenir un soci que I'hagi practi-
cat; una altra per a la cultura; i
una tercera, per a les activitats
d’Asem Cat. En aquest temps hem
parlat de submarinisme, d’esqui,
de festivals de cine, de llibres,
d’assistencia personal, de viat-
ges, de taxis, d’accessibilitat...

Segona temporada
I va arribar la segona temporada
d’Arrasem, on es van produir can-

vis a 'equip. El Xavi va passar a
ser membre de I'equip consultor
i vam incorporar la Leticia com a
locutora i redactora, que se su-
mava a les tasques que ja feiem
la Montse i la Veronica. De totes
maneres també vam detectar que
feiem molts programes, pero no
en teniem records; aixi, vam in-
corporar el Miguel com a papara-
zzi. La segona temporada va con-
tinuar igual, fins que va arribar el
virus i es va parar tot. Quan ens
vam poder mig reincorporar a fer
programes -aixo si: sense tecnic,
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L’Arrasem es
va endur un
dels premis
Fem Pinya
de I’dltima
edicid: el de
la Participa-
cio, que ha
portat a les
seves coor-
dinadores a
replantejar-
se el seu
format

>> Els estudis
de gravacio
corresponen al
mateix espai
de la Fabra i
Coats./ IRV

sense estudis i tot fet i produit
per nosaltres-, vam incorporar
a la Rosa en substitucié de la
Leticia. En general i donades les
circumstancies, vam continuar
fent programes mensuals fins al
febrer de 2022, quan hem rees-
tructurat 'Arrasem.

Premi a la Participaci6

Aquest novembre hem rebut el
premi Fem Pinya a la Participa-
ci6: un premi totalment inespe-
rat, ja que en aquest moment
tenim la gravacié de programes
parada. En qualsevol cas 'hem
rebut amb molta il-lusi6, ja que
si fem el programa pels socis
d’Asem Catalunya i sén ells qui
ens nominen: és una enorme sa-
tisfaccié. En rebre el premi vam
estar molt contentes i agraides,
pero a la vegada ens ha portat
a fer-ne dues lectures: una, que
ho estavem fent bé; i la segona,
que els socis troben a faltar el
programa.

Canvis en el programa
Pensem, per tant, que I'Arrasem
ja s’ha convertit en una part
d’Asem Catalunya. Es la veu de
les activitats que fem, de les di-
ficultats i de les oportunitats. La
pandéemia desgraciadament ho
va parar tot, fins i tot el nostre
programa, perd en aquest pri-
mer any postcovid hem hagut
de fer bastants canvis i encara
n’haurem de fer més en un futur
proxim.

Sigui com sigui, ara ja sabem
que podem tornar a enregistrar
al’estudi de Radio Fabrai deixar
la part tecnica als professionals,
per poder-nos centrar en el con-
tingut. Modificarem I'estructura
del programa per adaptar-nos
al canvi i fer el programa més
lleuger: els programes seran
més curts i focalitzats en un
Unic tema per poder fer progra-
mes amb més continuitat i fre-
quéncia.

Les coses canvien. I 'Arrasem
també s’adapta, igual que nosal-
tres, als canvis. e



OPINIO

Terapia

génica

Per Carles Sanchez,

Investigador a la Universitat La Sapienza (Roma)

Ja hem parlat més d’'una vegada de terapia
geénica i els seus potencials, pero la veritat és
que aquesta estratégia compta amb diverses
técniques que s’estan revelant molt eficients
per a tractar moltes de les nostres malalties.
Aixi, en aquest article intentarem repassar
una mica queé és aquesta estratégia i en qui-
nes formes es pot presentar. Finalment, par-
larem d’alguns dels estudis que s’estan por-
tant a terme.

aterapia genica és una estratégia que es va

comengar a provar cap als anys vuitanta,

amb la pretensi6é de modificar i/o corregir
el genoma de les persones que pateixen alguna
mutaci6é causant de malaltia. Per poder aconse-
guir aquesta gesta, quasi treta de les novel-les de
ciéncia-ficcid, de seguida els cientifics es van ado-
nar que un dels llocs on podien aprendre sobre
el tema era observant els elements que porten
mil-lennis fent aixo: els virus. Els virus i la seva
capacitat per infectar les cel-lules i transportar
material sén els elements claus de la terapia gé-
nica. Perd: com es pot agafar un virus i domar-lo
per fer que treballi per a nosaltres? Potser do-
nant-li galetes amb forma d’os?

Doncs, no. La veritat és que un gran aveng
I'’han aportat les tecniques de seqilienciacid, mi-
tjancant les quals podem saber exactament el
codi amb queé esta escrit cada organisme. Sabent
aquest codi, i amb el coneixement que s’ha anat
adquirint amb els anys, és possible realitzar eti-
quetes (o cartells) que li diuen al virus: “Vés aqui
o vés ally”. Es possible fabricar porcions del DNA
que no portin mutacions... Pero: i, fer-los entrar
en el virus? I, fer que, un cop arribi a destinacio,
faci el que ha de fer?

Dels anys vuitanta fins ara ha plogut molt i du-
rant tot aquest temps s’ha anat donant resposta
a aquestes dificultats, com: I'entrega del material
en el lloc on toca, I'eficacia del tipus de virus que
s'utilitza per fer aquesta entrega, la manera per
aconseguir que no vingui totalment eliminat de
les defenses del nostre cos, I'efecte que causa a
nivell de toxicitat, etc.

Llarg programa d’assajos
Actualment, només hi ha aprovat per a les malal-
ties neuromusculars un tractament per a I'atrofia
muscular espinal en casos molt concrets, tot i
que hi ha en desenvolupament un llarg programa
d’assajos desenvolupats per diverses companyies
farmaceutiques per a diferents malalties, com:
Sarcoglicans (alpha, beta i gamma), Calpainopa-

Un gran aveng
I’han aportat les
tecniques de
segiienciacio,
mitjancant les
quals podem
saber exactament
el codi amb que
esta escrit cada
organisme

>> La terapia génica
obre perspectives que
abans semblaven de
ciéncia-ficcio. /
@Pixabay
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tia, Miotonia tipus 1 (Steinert), Disferlinopatia,
Duchenne... |, segur que me’n deixo alguna.

Aquestboom en la terapia genica ha fet també que
les estrategies per modificar el genoma també
s’hagin ampliat. Per una banda, i molt de lama de
la terapia génica amb virus que hem explicat, hi
ha la linia d’investigaci6 del Crispr-cas9. Aquesta
técnica és una evolucié de la terapia genica, que
permet ser més precisos en la correcci6 de la mu-
tacié. Mentre la terapia genica ‘classica’ proposa
la introducci6 de tot un gen corregit -deixant el
mutat en el seu lloc, sense alterar-, la Crispr-cas9
aniria a actuar puntualment sobre la mutacio,
corregint-la completament i eliminant-la del cos.
D’aquesta tecnica encara no hi ha assajos clinics.

Salt d’Exé

Sortint del mén dels virus (perd no gaire), una
altra técnica que sembla molt prometedora és
la que es coneix com I'Exon skipping (el salt de
I'exd). Aquesta tecnica vol modificar el genoma,
fent que quan es llegeixi el codi la maquinaria de
lectura faci un salt en el lloc on hi ha la mutacié.
Aixi tenim un producte que sera més curt del que
és habitual (perqué s’ha saltat una part), pero
encara és una mica funcional. Només serveix per
a alguns casos en cada malaltia on s’ha desenvo-
lupat -i que principalment és per a la malaltia de
Duchenne, on hi ha un gen molt gran que no es
pot fer entrar en cap virus (ja que sén més pe-
tits)-. Aqui trobem farmacs, com el controvertit
Ataluren, o els Exondys53 (Eteplirsen), ja apro-
vats als Estats Units.

Si parlem dels problemes de I'Exon skipping en
quant a eficacia, veurem que sén molt similars a
les altres terapies que volen modificar el genoma:
dificultat en I'especificitat i dificultat en 'entrega,
vist que les molécules que s’introdueixen (oligo-
nucleotids) es degraden molt rapidament. Aixi,
ja hi ha qui proposa d’utilitzar virus també per
aquesta altra estrategia.

Terapia génica, Crispr-cas9 i Exon skipping sén
algunes de les tecniques més notories per a la
modificacié del nostre genoma. Estem possible-
ment davant d'una realitat que ja no es troba no-
més als llibres de ciéncia-ficci6. ®

Per saber-ne més, contacteu-nos, a ASEM Cat, i intentarem
respondre els vostres dubtes.
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“La genética ens permet saber qué
pot passar en la propera generacic”

Entrevista amh PIA GALLANO,

genetista a I’Hospital de Sant Pau i membre del Comite d’Experts

d’Asem Catalunya

Parlem amb la Pia Gallano, genetista de I'Hospital de Sant Pau i mem-
bre del Comité d’Experts de I'entitat, a qui vam reconéixer amb un
premi Fem Pinya en I’edicié celebrada el passat mes de novembre.

“Premis Fem Pinya”, en va rebre un. Com va
ser per a voste I'experiéncia de la gala i com
ho va viure?

Em va agradar moltissim, especialment quan s6n
les families, els mateixos socis, qui et voten i te’l
donen. Aixd ho fa diferent. Ja havia anat diver-
ses vegades a la gala i va ser molt bonic, emotiu.
També, perque com ja vaig dir aleshores, pels qui
estem aqui a baix, en un soterrani on no sabem
si és de dia o plou o fa sol, doncs té un significat
quasi metaforic en relacié amb les malalties, ja
que qui tracta normalment amb les persones s6n
els metges clinics.

Nosaltres, com a genetistes, estem al laborato-
ri, ‘ala cuina) i freqlientment els reconeixements
acostumen a anar cap aquells qui estan en con-
tacte directe amb les persones i no cap aquells a
qui no veus.

En la gala va comparar els genetistes amb
els cuiners: que abans no es veien ni es
reconeixien, pero aixo ja fa temps que ha

“La medecina
personalitzada
ja s’esta duent
a terme, ara
per ara sobretot
en els casos de
cancers”
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canviat i molts s6n grans figures de presti-
gi internacional. Esta passant el mateix amb
vostes?

Esta passant també, si. Per exemple, un genetista
de gran renom com el doctor Carracedo, gallec,
ha estat proposat pel Premi Princep d’Asturies.
Aixi que podem dir que el reconeixement esta
arribant, sobretot des que la genetica ha agafatla
dimensié que té ara. I és que de la genética depén
confirmar el diagndstic, pero també moltes ve-
gades l'assaig clinic i el tractament que es vagi a
aplicar.

El grau de desenvolupament dels departa-
ments de genetica és més o menys igual a
tot arreu? En I'ambit de les neuromusculars,
Franca és capdavantera.
Si, Franga en aquest ambit esta molt avanca-
da. Pero, també al Regne Unit hi ha un consorci
europeu, TREAT-NMD, amb fons de la UE i que és
un espai punter que organitza moltes activitats,
conferéncies... I que és un centre de referéncia.
Fa poc, per exemple, van organitzar, de forma
telematica, unes jornades monografiques sobre
miopaties congenites, que van estar molt bé i
eren gratuites.

A Italia també disposen de molts recursos. I
Holanda, en tot el que sén malalties genetiques,
també estan molt ben posicionats.

I en relacié amb aquests paisos: com estan Es-
panya i Catalunya?

Doncs no van malament, la veritat. A nivell de
diagnostic, estem molt propers. En malalties ra-
res, desafortunadament, a vegades es triga molt
aarribar-hiiles families pateixen, pero es triga el
mateix a Paris que a Barcelona.

Pel que fa a assajos clinics, Sant Joan de Déu i
la Vall d’'Hebron, sobretot en ambit infantil, estan
molt ben posicionats; i en assajos amb adults, a
Sant Pau també estem molt bé. Crec que no hi ha
grans diferencies respecte a altres llocs del mén.
Potser en temes de recerca, en investigaci6 basi-
ca, en 'ambit clinic tenim nivells molt similars,
perd no tant en I'académic on alguns paisos po-
drien estar per davant.

Des de mitjans dels anys noranta, la genetica
ha viscut un creixement espectacular. En quin
moment ens trobem ara?

Jo crec que aquest aveng espectacular es déna so-
bretot a partir de 'any 2005 més o menys, quan
es pot accedir als estudis del genoma huma al
complet. Abans només es podia fer amb un tros o
un gen en concret. Quan la tecnologia ho permet
i, sobretot en I'area hospitalaria, és quan hi ha un
boom.

Avui dia, en els hospitals, estudiar un grup gran
de gens al mateix temps per a diagnosticar una
miopatia esta a 'ordre de dia. Fer un exoma, és
a dir, estudiar la part codificant -uns quatre mil
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gens- és factible. El que encara queda fora de les
arees hospitalaries és 'estudi del genoma com-
plet; perd aixd és igual en altres paisos, perque
s’ha de treballar amb dades molt exhaustives i
que entren en 'ambit de la investigaci6. Encara
és aviat per a incloure-les en I'area del diagnos-
tic, aix{ i tot amb el temps arribara.

S’ha de dir, en qualsevol cas, que des de mit-
jans dels anys vuitanta s’ha avancat molt. Ales-
hores estudiar una familia amb Duchenne ens
podia portar entre dues setmanes i un mes. Ara,
en canvi, podem estudiar-ne una quinzena en el
mateix temps.

Quines sdén les perspectives de desenvolu-
pament de la genética de cara al futur?

Ara es parla molt de la medecina personalit-
zada. Tens un pacient, li fas I'estudi genetic,
identifiques 'anomalia associada a la malaltia
en qliestio i, aleshores amb els resultats, es de-
termina el tractament adequat.

La medecina personalitzada el que fa és
adaptar a cada pacient el tractament que re-
quereix la seva malaltia.

Tot aix0 es pot dir que ja s’esta fent, sobretot
per fer front als cancers. Els hospitals comen-
cen a disposar d’equips multidisciplinaris que
actuen d’aquesta manera pel que fa al diagnos-
tic i tractament del pacient.

Pel que fa a les malalties neuromusculars,
en quin moment es troba la investigacio i
tractament?
Doncs en atrofia muscular espinal ja hi ha un
tractament, que esta funcionant molt bé. En
Duchenne hi ha alguns assajos que estan do-
nant resultats; en miotonica, també hi ha un
tractament farmacologic interessant. També,
en la de Pompe.

Hi ha assajos i tractaments, pero és que hi ha
moltes malalties i algunes només afecten molt
poques persones. Vull dir que no és facil.

Quan hi ha pocs casos és molt important la
col-laboracidé en xarxa amb altres llocs del
mon, o0i?
Si, totalment. Hi ha webs i aplicacions i estem
molt en contacte entre nosaltres. També, a tra-
vés dels congressos.

Hi ha malalties que s’han fet populars men-
tre n’hi ha d’altres que s6n molt desconegudes
per a la societat.

Casos de figures conegudes, amb projeccio,
com el de Juan Carlos Unzué, serveixen tam-
bé perque es parli de les malalties rares?

Si, si. Figures com aquestes -com també ho va
fer el comic Jerry Lewis, que va tenir un fill
amb Duchenne- ajuden que es parli més de les
malalties minoritaries i aixd ajuda, sigui de for-
ma directa o indirecta, a qué es coneguin més.

“Tots els
assajos

amb terapia
génica seran,
segurament,
els més
eficacos”

>> Fotos: Pia Gallano,
a I’Hospital de Sant
Pau.A la dreta, imatge
amb la Maria Ramos a
les oficines de la Fabra
i Coats.
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Pel que fa als assajos en el camp de les neuro-
musculars, quins creu que sén els més espe-
rancadors?

Els que s’estan fent en atrofia espinal. I els de
terapia genica, en general. Tots els que consis-
teixen en la reparacié de gens segurament seran
els més eficagos.

També s’incideix molt en la relaci6 entre
geneética i prevencio.

Si, quan detectem un cas en una familia, veiem el
gen afectat i la manera com s’ha heretat -no totes
les malalties es transmeten de la mateixa forma
(gen dominant o recessiu, malaltia vinculada al
cromosoma X, Y, etc.). Aix{ estudiem els progeni-
tors, sabem si sén portadors, germans, germa-
nes, cosins... | automaticament es posa en marxa
una estratégia, que és el consell genetic. Aquest
permet al pacient saber qué passara amb la seva
malaltia i, després, quins riscos hi ha si volen te-
nir fills, formes de transmissié per exemple d’'una
germana... Tot aix0 permet prevenir el que pot
passar en la seglient generacid.

Per actuar d’aquesta manera, preventiva, has
de tenir tot un estudi genétic. La genética permet
fer una prevencié que possibilita, per exemple,
que una parella que ha tingut un fill amb una
malaltia decideixi o no tenir-ne un altre que no la
tingui. I la relacié entre germans que s’estableix
és molt important per a tots, perd també i sobre-
tot pel nen o nena amb la malaltia, segons m'ho
han reconegut moltes families. Tenir un germa o
germana, en general, és molt terapéutic.

Anar cap a un treball multidisciplinari és un
altre dels aspectes rellevants.

Sens dubte, perd varia molt segons el centre. Si
vius, per exemple, a Olot i has de baixar per fer-te
unes proves, és important que hi hagi una coor-
dinacié i que aquell dia pugui parlar amb tots els
especialistes que calgui i fer-se les proves ade-
quades. El dia que ve, I'atenen el pneumoleg, re-
habilitador, cardioleg... Es fan totes les revisions
pertinents. Tot aix0 ha canviat molt i representa
una millora molt gran, tant per a la persona afec-
tada com per a les families. ®




OPINIO / GRUPS SOCIOTERAPEUTICS

lolanda Gisbert
Psicologa col-laboradora d’ASEM Cat

n primer lloc: “Gracies, Maria i Andrea!”

Aquest és un moment important per a

I'associacié: un canvi d’etapa amb la notable
incorporaci6 de '’Andreai, la cada vegada més prope-
ra i sentida, marxa de la Maria. Per aixo, us agraeixo
que en un moment tan sensible com aquest confieu
una vegada més en mi per formar part d’aquests di-
jous en grup.

Vaig tenir I'oportunitat de coneixer ASEM Cat
quan la Maria em va confiar realitzar un estudi so-
bre les necessitats basiques de les persones que
patien malalties neuromusculars. I, posteriorment,
per participar en una jornada amb una ponéncia so-
bre el diagnostic. Des d’aleshores, malgrat que la re-
lacié professional es va acabar, el tracte amb ASEM
Cat sempre ha estat molt proper i especial. Aixi que,
davant la proposta, no m'ho vaig pensar.

Em dic Iolanda Gisbert i treballo com a psicologa
infantil i d’adults des de fa més de quinze anys. He
treballat i treballo en diferents dispositius de la xar-
xa sociosanitaria. Primer, als CSMI]Js (Centre de Sa-
lut Mental Infanto Juvenil) de Vilafranca del Penedés
i de Vilanova i la Geltrd, que depenen de I'Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelona. I, més tard, al de
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Badalona, que depén de I'Institut de Serveis Muni-
cipals. Després he exercit en els CDIAPs (Centre de
Desenvolupament i Atencié Precog) de Badalona i
Barcelona, on encara hi sdc. En la practica privada,
treballo com a psicoterapeuta en poblacié majori-
tariament d’adolescents, joves i adults.

El passat dijous (febrer) vaig participar en el grup
per a familiars d’afectats. Aquell dia es van dir coses
realment importants. Una d’elles i que podria ser la
primera reflexié que ens podriem plantejar és que
“sou vosaltres, com va dir el Josep, el pal de paller”.
Aquell dia es van apuntar moltes coses; tantes, que
cadascuna caldria abordar-la en sessions diferents!

La diversitat hi va ajudar. Hi havia familiars de
joves, familiars d’adults, pares i parelles d’afectats.
Després de tants anys, vaig constatar encara el repte
que tenim amb les malalties neuromusculars: tant
a nivell personal com social. D’aqui la importancia
d’associacions com ASEM Cat, que no només treba-
llen per una millora de la qualitat de vida dels afec-
tats sin6 que també acompanyen en cada un dels
seus processos: des del periple del diagnostic fins



alarecerca d’ajudes i suports en tots els ambits.
A més, desenvolupa una tasca fonamental amb
una presencia constant en les administracions i
la seva voluntat insaciable d’incloure i fer parti-
cipar els facultatius especialitzats per adequar
les respostes en relacié al diagnostic i al trac-
tament.

També cal subratllar el paper que realitzen
per fer front a les necessitats diaries que vagin
sorgint: feina sense fi. Com ho és també cons-
cienciar per a la inclusid i la normalitzacié de la
malaltia en el nostre paradigma sociosanitari.

Parlem ara d’un dels temes que van sorgir: els
‘tempos’, tant dels familiars com dels afectats.
Uns tenen pressa per fer; els altres sembla que
ho visquin aparentment en calma.

Tanmateix vam tractar el sentiment de frus-
traci6 i d’'impotencia, i com la recerca activa de
solucions a qualsevol demanda o sospita -en-
cara que sigui sense fonament- porta sovint a
una sobreactuaci6 dels familiars, que en el fons
tracten de calmar la boca del seu propi ‘monstre
intern’ (el sentiment de culpa que ens acompan-
ya).

Una altra qiiestié sobre la qual vam reflexio-
nar va ser la necessitat de buscar respostes de
manera activa mitjangant la recerca de millors
metges, millors tractaments, millors exercicis fi-
sics, millors calcats... Fins a adonar-nos que, com
diu el José: “Perdem més temps aprenent a viure
que vivint!” I és que els familiars es debaten entre
quina és la distancia entre el seu ‘familiar-subjec-
te’ i el seu ‘familiar-afectat’: quan cal dirigir-se a
I'un i quan a l'altre, quan atendre la necessitat i
quan complaure la propia dependéncia emocio-
nal per por a la pérdua (simbolica o no) de I'ésser
estimat.

I és que, com diu el Manel: “Sén les propies
pors i dificultats per assumir la malaltia les que
ens fan actuar sense pensar i pressionar-los”. I,
en el fons, sabem que per més pressio o poc espai
que posem com a familiars, no podem controlar
allo que ells decideixin. I ho hem d’aprendre a
respectar.

També va apareixer el significat del diagnostic:
no només és una etiqueta o una nomenclatura
en el ‘Gran Llibre de Petete’. Hem de reflexionar
sobre que suposa un diagnostic d’aquestes ca-
racteristiques, que esta molt lluny de ser només
una descripci6 teorica i descriptiva que ocupa
algunes pagines a Internet.

Vam acabar la sessi6 amb ganes de més. Vam
obrir molts ‘melons’ i la Maria ens va recordar
una cosa que sembla molt senzilla, pero que és
molt complicada -i no parlo de malalties neuro-
musculars-: “NO ES HACER, ES ESTAR”. @

Lligam - 15

>> Sota aquestes linies, programa d’activitats i tallers de
I’entitat per aquests mesos. / Altres fotos: @pixabay



Aquest 11 de febrer de 2022 (diven-
dres), al Recinte de la Fabra i Coats es va
celebrar l'acte institucional de comiat a
la Maria Ramos, treballadora social i ge-
rent de I'entitat durant més de vint anys
i historia viva i molt present d’Asem Cat.
Una figura fonamental per entendre el
que ha estat I'associacié fins arribar al
present.

Segurament no hi ha millor mostra que les co-
ses s’han fet bé o molt bé durant el teu pas per
una feina o entitat (com en el cas de la Maria)
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que quan arriba el dia del comiat es reuneixin
desenes de persones -amics, families senceres,
parelles, mares i pares amb els seus fills o fi-
lles, etc.- per participar de la festa o celebracié
i no perdre l'oportunitat de traslladar-te els
seus missatges d’afecte i de consideraci6 cap a
la teva persona, treball i aportacions durant la
teva trajectoria.

Aix0, agranstrets, ésel que esvadonar el diven-
dres 11 de febrer, entre les 16 h i 18 h aproxi-
madament, al recinte de la Fabra i Coats, en un
gran espai habilitat per al’ocasié i amb absolut
respecte a les mesures sanitaries, d’acord amb
el context de pandémia que tot i ser més lleu
que en el passat recomanava I'lis de mascareta,
respecte de distancies i ventilacio.

L'acte va comengar amb un repas en imatges de
molts dels moments de la carrera i experién-
cia de la Maria Ramos durant aquestes més de
dues decades al capdavant de I'entitat i que
van incloure episodis importants com el tras-
llat de seu des de Can Guardiola, al carrer Cuba,
a la Fabra i Coats, les moltes jornades anuals
organitzades o iniciatives plantejades i tirades
endavant com els grups socioterapéutics, la
Coral, el programa de radio ArrAsem o la ce-
lebracié dels Premis Fem Pinya, que el passat
mes de novembre van arribar a la seva onzena
edici6. La Maria, ja en aquell inici, va comengar
a emocionar-se.

Després vindrien tot un seguit d’'intervencions,
entre les quals destaquen la de la nova presi-



denta de la Junta i que en un inici estava en
dubte si podria assistir, Susanna Martinez, o la
del president anterior, Bernardo Gamez, que
va llegir un ampli text d’agraiment a la tasca
desenvolupada per la persona que aquell dia
esgotava les seves tultimes hores com a gerent
de 'entitat. De la intervencio del Bernardo, re-
cuperem un petit fragment en que destacava
una lli¢6 apresa o una frase molt repetida per
la Maria com és “que el millor tractament és un
bon tracte”, especialment en referéncia al tre-
ball amb metges i altres professionals.

La Maria va tenir torn de replica i va assegurar
que no tenia res preparat. I probablement era
cert, tot i que a ella -com va reconeixer- no li
costa gens parlar en public i, a més, aposta per
la forga iel valor que té precisament la conver-

>> Fotos fetes durant
I'acte. En aquesta, a la
dreta, la Maria i el seu fill i
nét./ IRV

sa. De la seva feina, es va definir professional-
ment i per vocacié com a “treballadora social”.
Una tasca que entén que “sempre ha de dirigir-
se a acompanyar a les persones perqué aques-
tes puguin trobar el seu propi espai”.

Després va ser el moment per a la musica,
amb dues peces preparades per la Coral per
a l'ocasi6 i de significat molt especial per a la
Maria Ramos, com van ser “Amics per sem-
pre” i “Gracias a la vida”. Aquesta tltima cancgo,
convertida en himne de I'associacié durant els
durs mesos de la Covid-19. Musica classica i
torn per als regals -que en van ser uns quants-
van servir com a cloenda d'un acte molt emo-
tiu, afectuds, d’agraiment i que tancava una
etapa intensa majoritariament, com va subrat-
llar, “amb moltes més llums que ombres”. ®




ENTITAT / Opinié

DATES ASSENYALADES

Dia internacional

de la distrofia miotonica

La miopatia hereditaria més freqiient en adults ja té un lloc en el calen-
dari: 15 de setembre. La seva prevalenca, que s’estima a Europa sobre 5
casos cada 100.000 habitants, és més alta en determinades zones del mén

i hi ha estudis que indiquen que podria ser forga superior.

ombroses malalties tenen un dia dedi-
N cat a la conscienciaci6 sobre aquestes;

dates que les associacions de malalts
aprofiten per informar a I'opinié publica sobre
les repercussions, necessitats assistencials i
promoci6 de la investigacio sobre els seus res-
pectius efectes. Pero, la miopatia hereditaria
més freqiient en adults mancava de tenir una
data especifica.

Euro-Dyma (European Dystrophia Myotonica
Association, https://euro-dyma.eu/), fundada el
setembre de 2019, és I'inica federacié europea
d’associacions de pacients sense anim de lucre
dedicada a la distrofia miotonica tipus 1 (DM1
o malaltia de Steinert) i a la distrofia miotonica
tipus 2 o miopatia miotdnica proximal (DM2 o
PROMM).

L'Euro-Dyma va organitzar el passat 14 de
setembre la primera jornada dedicada als pos-
sibles tractaments farmacologics per ala DM1 i
ala DM2. Com a introduccid, es va exposar una
perspectiva general d’Euro-Dyma.

La xifra de pacients amb DM1 o DM2 a Euro-
pa es desconeix. Segons I'ultim informe perio-
dic d’Orphanet (portal europeu de referéncia

>> Tot i que encara hi
ha molt cami per fer,
s’estan duent a terme
investigacions en el
camp de la DM1 que

obren noves perspec-

tives. / @Pixabay.
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A Guipuscoa (Pais Basc),
la prevalenca de la DM1 és
de 265 casos cada 100.000
habitants

sobre malalties rares i medicaments orfes) pu-
blicat el gener de 2021, 'estimaci6 a Europa de
la DM1 és de 5 casos cada 100.000 habitants.
S’ha d’assenyalar, pero, que existeixen zones
on la prevalenca és molt superior: a Saguenay-
Lac-Saint Jean, regi6é administrativa de la pro-
vincia del Quebec (Canada), és de 158 per cada
100.000 persones; o a Guipuscoa, al Pais Basc,
és de 265 per cada 100.000 persones. D’altra
banda, un estudi recent dels Estats Units indi-
ca que la prevalenga calculada mitjancant un
cribratge neonatal és superior a l'estimada:
4,76 casos per cada 10.000 naixements. Es
a dir, un cas cada 2.100 naixements ((John-
son, NE y cols., Neurology 2021; doi:10.1212/
WNL.0000000000011425).

Euro-DyMA

Molts paisos disposen d’associacions nacio-
nals de pacients dedicades exclusivament a les
DM, tot i que ja existien equips europeus no
especifics que s’ocupaven d’elles ((Eurordis,
ENMC, etc.). Actualment, sembla que estem a
prop de disposar de molecules decisives per
a tractar la DM1, que avui no compta amb un
tractament que en modifiqui la seva evolucio.
Recordem que la malaltia de Steinert redueix
I'esperanc¢a de vida aproximadament uns vint
anys. Per un altre cantd, els peculiars aspec-
tes cognitius de la DM1 (Rosado-Bartolomé A,
Dominguez-Gonzalez, C., Rev Neurol 2021; doi:
10.33588/rn.7305.2021257) impliquen que el
compromis en profunditat de les associacions
de pacients tenen una importancia critica.

A més, 'experiéncia amb altres federacions
d’associacions de malalts ensenya que es guan-
ya temps en el disseny, assaig i autoritzacié de
farmacs quan existeix una entitat com la recen-
tment creada Euro-DyMA. e

(Text reproduit per cortesia de Gaceta Médica).
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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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RARE DISEASES EUROPE

EURORDIS

PRESENCIA INTERNACIONAL

les Xarxes Europees de Referencia (ERNs). Les
ePAGs tenen la missié de representar els inte-

Asem Cat,
a EURORDIS

ressos i necessitats de la comunitat de pacients
i les seves funcions sén:

garantir que les necessitats de les perso-
nes que viuen amb una malaltia rara im-

ASEM Catalunya forma part d’EURORDIS (Rare Diseases Europe): una
alianca, sense anim de lucre, de 984 organitzacions de pacients de 74

paisos que treballen junts per millorar la vida d
que viuen amb una malaltia rara a Europa.

Per Javier Torras
1 seu objectiu principal és enfortir la veu
E dels pacients i contribuir a definir les in-
vestigacions, les politiques i els serveis
més adequats per als pacients, reunint tots els
grups d’interes i mobilitzant la comunitat de
malalties rares.

EURORDIS va crear els ePAGs (Grup Europeu
de Defensa dels Pacients) per implicar les or-
ganitzacions de pacients i garantir 'accés de-
mocratic dels representants de pacients en els
processos de presa de decisions al voltant de

pulsin les activitats de cada xarxa europea
de referencia.

defensar la diversitat de punts de vista de
la comunitat de pacients més amplia relle-
vant per a cada ERN, i no només de la ma-
teixa area de malaltia.

treballar amb les xarxes nacionals i euro-
pees per facilitar la comunicacié bidirec-
cional entre les Xarxes Europees de Re-
feréncia i la comunitat de pacients.
treballar en col-laboraci6 amb els metges
per donar suport al desenvolupament de
guies de practica clinica i altres eines de
suport a la presa de decisions cliniques i
contribuir a les activitats de recerca, edu-
cacid, informacié i conscienciacio.

e 30 milions de persones

>> En la pagina de la
dreta, imatges capta-
des durant la jornada
celebrada a Barcelo-
na pel Dia Muncial de
les Malalties Minori-
taries, poc abans de
I’inici de la pandémia.
/ IRV

Sovint els pacients amb malalties rares pa-
teixen dificultats per obtenir un diagnostic
encertat o per accedir tant a terapies com a
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coneixements especialitzats adequats. Els seus
metges sén incapacos d’ajudar-los, perque mai
no han vist casos similars, de manera que no re-
ben tractament o han de buscar per tot internet
esperant trobar un centre amb els coneixements
especialitzats necessaris.

Xarxes Europees de Referéncia (ERNs)

Per pal-liar aquest problema la Comissié Eu-
ropea de Salut va crear les Xarxes Europees de
Referencia (ERNs): xarxes virtuals que connec-
ten experts i investigadors de tota la Uni6 Euro-
pea, que comparteixen els mateixos interessos
en una malaltia rara especifica o en un tracta-
ment altament especialitzat. Son, sobretot, xar-
xes d’assisténcia sanitaria destinades a millorar
I'accés al diagnostic, I'atenci6 i el tractament de
malalties rares, compartint I'experiéncia, els co-
neixements i els recursos dels seus membres.

Pertant, és moltimportantqueles ERNsroman-
guin centrades en les necessitats dels pacients i,
per aixd, brinden als metges i a les organitzacions
de pacients de diferents paisos I'oportunitat de
codissenyar millors serveis d’atenci6 médica per
ales persones que viuen amb malalties rares.

Per revisar el diagnostic i el tractament d'un
pacient, els coordinadors dels ERNs convoquen
consells virtuals d’especialistes medics en dis-
ciplines diferents, utilitzant una plataforma
tecnologica especifica i eines de telemedicina.
D’aquesta manera, els pacients amb malalties ra-
res i complexes podran beneficiar-se del millor
tractament i assessorament disponible a la UE
per a la seva malaltia concreta. Els seus metges
tindran accés a un grup de professionals alta-
ment especialitzats de tota Europa.

La nostra preséncia
Hi ha actualment 24 Xarxes Europees de Re-
ferencies, organitzades per tematica, sent

ASEM Catalunya
esta represen-
tada a I’ePAG
de ’ERN EURO
NMD, que és
I’encarregada
de recopilar
dades sobre les
experiencies,
necessitats i ex-
pectatives dels
pacients amb
malalties neuro-
musculars
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I'EURO-NMD (European Reference Network for
Rare Neuromuscular Diseases) la que engloba
el nostre col-lectiu. ASEM Catalunya esta re-
presentada a I'’ePAG de 'ERN EURO NMD, que
és 'encarregada de recopilar dades sobre les
experiéncies, necessitats i expectatives dels
pacients amb malalties neuromusculars. I, aixi,
ajudar a desenvolupar eines comunes dins
de I'ERN. Té influéncia en tots els aspectes de
I’ERN: metge, social, psicosocial, educatiu, étic
i de control de qualitat.

Al camp de les malalties neuromusculars,
les organitzacions de pacients com la nos-
tra han estat clau en la generacié de material
d’informacié i capacitacié sobre malalties es-
pecifiques per als professionals de la salut, aix{
com per als pacients i en el desenvolupament
d’evidéncies solides per donar suport a les in-
tervencions d’atencié social i de salut al seu
estat membre europeu. Des d’ASEM Catalunya
continuarem treballant amb aquest objectiu. ®

>> En la imatge de I'esquerra,
el Juanjo, president en el seu
moment i soci de ’entitat,
durant una de les ponéncies
que es van poder escoltar
durant aquell mati dedicat a
les malalties minoritaries. /IRV



ET RECOMANA

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

EL GORRESPONSAL

BRL NEVELY INEPIRADL EN BECADY REALES

Eva Garcia Saenz
Ed. Planeta

Algi que porta mort quaranta
anys no pot ser segrestat ni sagnar.
L'exinspector Unai Lopez de Ayala rep
una trucada anonima que canviara
el que creu saber sobre el seu passat
familiar. Té una setmana per trobar el
llegendari Llibre Negre de les Hores:
una joia bibliografica. Si no ho fa, la
seva mare, que no descansa al cemen-
tiri des de fa décades, morira. Sera tot
aixo possible? @

‘EL CORRESPONSAL’

David Jiménez
Ed. Planeta

“Recomanacions fetes per algi que en sap, i molt, de Illibres’. (Asem Cat)

A continuacio us deixem algunes recomanacions editorials per aquests pro-
pers mesos, que inclouen un ampli ventall d’obres, variades i que quasi estem
segurs que respondran als interessos de molts dels nostres socis (aquesta pri-
mera obra, de forma excepcional, no és del José Angel perd creiem que tamhé
pot encaixar amb les inquietuds de molts de vosaltres, per la seva tematica,
proximitat a I’actualitat i hibridacié amb la ficcid).

LISABEL
EILLENDE.

VIOLETA

Isabel Allende
Plaza&Janés

Epica i emocionant historia d’una
dona, la vida de la qual es desenvolu-
pa durant transcendents episodis de
la historia del segle XX, que comenca
amb la grip espanyola de 1920, quan
neix, i arriba fins a la pandemia de
2020.

La Violeta sera la primera nena de
cinc germans, en una familia que les
viura de tots els colors. Historia ins-
piradora i molt emotiva. ®
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inés Martin Rodrigo
Destino
Premi Nadal 2022

Quan la vida s’atura de cop, és el mo-
ment de fer memoria. Es aixo el que
sent la Noray davant la inesperada
mort dels seus avis, Carme i Tomas.

Després de 'enterrament, incapag
de fer front a I'absencia de qui li van
ensenyar tantes maneres d’estimar,
torna a la casa familiar del poble, on
va créixer i va ser feli¢c. ®



Ultim llibre del periodista David Jiménez després
d’escriure “El director”, en que va explicar el seu pas per
la redaccié del diari El Mundo com a director: un any que
va donar molt de sii que també li va generar certa contro-
versia després de la seva publicacio.

En aquest cas, a “El corresponsal”, obra de ficcio, Jimé-
nez narra les aventures d'un jove periodista amb ganes
de viatjar i coneixer de primera ma el mén durant la Re-
volta de Safra a Birmania, que li serveix a la vegada per

descriure les interioritats d’aquesta professio, que 'autor
coneix perfectament després d’haver-s’hi dedicat durant
una part molt significativa de la seva carrera professional,
just abans de tornar a la redacci6 del diari de Madrid.

En el llibre hi ha espai per a I'amor, 'idealisme i la co-
neixenca entre un jove periodista que comenca i un altre,
ja de tornada, amb molta experiéncia que l'ajuda a des-
cobrir una realitat menys idil-lica del que, des de fora, es
podria en un principi imaginar. e

Bramoca BUsguETs
ConsteHaclons

Blanca Busquets
Ed. Proa

Els secrets d’'una familia catalana ame-
nacada per ETA veuen la llum molts
anys després. En una casa de Collse-
rola es prepara la celebraci6 dels cent
anys de I'avi Cinto, un home silenciés
que té la passi6 d’observar les estre-
lles i de buscar-hi connexions invisi-
bles. El lector anira coneixent tota la
familia d’en Cinto —del fill Quim al
besnét Nil— a partir d'un mosaic de
veus expressives, vives, diferents. @

A P s 1

BENVOLGUDA
Empar Moliner

4

Empar Moliner
Columna / Premi Ramon Llull

La Remei Duran és una dibuixant de
prestigi que es considera una atracti-
va senyora de cinquanta i pocs anys,
felic esposa i mare.

Una tarda, asseguda al seient del
darrere del cotxe familiar, endevina,
amb tota nitidesa, que el seu jove ma-
rit, violinista titular en una orquestra,
s’enamorara de la noia, violinista su-
plent, que els acompanya. Ells dos en-
cara no ho saben. Ella,si. @
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Lucia Galan
Ed. Planeta

La vida improvisa, i nosaltres amb
ella.

No tinguis pressa. La vida és llarga
i bonica. Es una aventura en queé es
pot aprendre de cada experiéncia. La
vida és una elecci6 i canvi, és donar-
se permis per sentir, és autocritica i
aprenentatge. [ és viure moltes vides
enuna. @
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