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EDITORIAL

asem
catalunya

ASSOCIACIO CATALANA DE

PERSOMES AME MALALTIES
NEURCMUSCULARS
Editorial
Susana Martinez Cid,

presidenta d’Asem Catalunya

Benvinguts de nou a tots i totes a la nostra revista trimestral, Lligam!

En aquest Lligam parlarem de les jornades que vam organitzar aquest passat
mes de juny, on vam poder comptar amb diverses intervencions, molt didacti-
ques i interessants, perd amb un caire diferent, molt transversal. Precisament,
una de les ponents, la Sra. Montse Gasol, responsable de la Divisié del Medica-
ment del CatSalut, és la protagonista de la nostra entrevista, amb qui repassem
el cicle recorregut pels medicaments des de les fases prévies d'investigacio i
fins a la seva comercialitzacid.

També, trobareu a la revista altres continguts com els relacionats amb el con-
cert solidari a favor de la nostra entitat celebrat al Palau de la Musica el 23
d’abril i amb gran aforament; el taller de cuina impartit per una socia; testi-
monis que ens poden obrir els ulls en determinades situacions i facilitar seguir
amb esperanca; un article de la nostra psicologa, Patricia, que des de setembre
de I'any passat ens acompanya en la gran tasca d’ajudar-nos a tots a tenir més
qualitat de vida; o un repas al desenvolupament de la nostra assemblea anual.

| per acabar i no menys important: parlem del nostre canvi de logo. Com us
hem anat informant, un dels nostres reptes és arribar al nostre public millo-
rant la comunicacié. Es per aixd que treballem en un lleuger canvi d'imatge de
I'associacid, acompanyats d’'una millora en diversos aspectes relacionats amb
aquesta com ara la nostra web, on tindrem els continguts més ordenats i es-
tructurats ajudant els lectors a trobar la informacié que busquen.

Gracies per seguir-nos, per animar-nos a continuar i esperem que us agradi la
lectura.

Una abragada a tothom! e
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NOTICIES

Junta Ordinaria
d’Asem Catalunya’23

Es va celebrar en format mixt, presencial i en linia,
el passat 14 de juny i va servir per, entre altres punts,
marcar nous reptes, com potenciar la preséncia de I’entitat

entre els socis infantils i adolescents.

Per élga Ferndndez,
secretaria de la Junta Directiva d’Asem Cat

| passat 14 de juny de 2023 va tenir lloc

’Assemblea general ordinaria d'Asem

Catalunya. Aquesta va ser en format
mixt, per tant, va haver-hi assisténcia presen-
cial i en linia. La convocatoria es va enviar a
totes les persones socies via e-mail incloent la
documentacié necessaria perqué poguessin
consultar-la abans d'assistir-hi. LAssemblea va
ser exposada i moderada pels membres de la
junta directiva. En total, van assistir-hi 14 so-
cis.

Els punts de I'ordre del dia van ser:

e Lectura i aprovacio, si s'escau, de I'acta de
I’Assemblea General Ordinaria anterior.

e Presentacid i aprovacio, si s'escau, de la
Memoria 2022.

e Informe de tresoreria de 2022 i presentacié
del pressupost per a 'any 2023 i aprovacio
si s'escau.

Informe de presidéncia.
Precs i preguntes.

Es va produir un canvi en 'ordre del dia, iniciant
'Assamblea amb I'lnforme de presidéncia. Tots

el punts van ser aprovats amb 14 vots a favor,
cap vot en contra i cap abstencio.
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Tots els punts
van ser aprovats
amb 14 vots a
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CATALUNYA
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ASSOCIACIO CATALANA DE
PERSOMES AMB MALALTIES
NEUROMUSCULARS

Pel que fal'informe de presidéncia es va exposar
que les propostes i linies prioritaries pel 2023
segueixen sent:

e  Expansio i representacio d’ASEM Catalunya
a tot el territori catala.

e Fomentar i recolzar projectes d'investigacio
cientifica mitjancant I'assessorament del
Comité d’Experts.

e Millorar la comunicacié de l'entitat vers els
socis i la societat, en general.

La digitalitzacié de I'entitat.
| com a proposta nova: potenciar I'entitat
entre els socis infantils i adolescents.

També es va destacar que s'esta dissenyant e
implementant un canvi d'imatge més actual i
del qual se’'n vol fer particips a les persones
socies, com s’ha fet a I'hora d’escollir el nou
logotip d’ASEM Catalunya. Al punt final de
precs i preguntes es va visualitzar el video
amb el nou logotip de I'associacio, triat per
totes les persones socies
gue van votar en el seu

b moment.

-~ >> | posant fi a aquest

L escrit: aprofitem I'ocasio,
ucamgiicer ] igual que es va fer a
I'lassemblea, per recordar
qgue tot aquell qui vulgui
ser voluntari per recolzar
la Junta, per fer tallers i/o
acompanyar a persones
gue necessitin suport en
les activitats, i per partici-
par a les comissions exis-
tents i noves sera benvin-
gut. °

S e



Per David Marin, community manager d’/ASEM Cat

collaboradors, persones socies i simpa-

titzants, avui és un dia molt especial per
a la nostra associacié perqué volem compartir
amb tots vosaltres una emocionant novetat: la
nostra nova imatge!

Hem aplicat un canvi significatiu, que inclou
un nou i vibrant logo, aixi com nous colors cor-
poratius. | estem entusiasmats per tots els be-
neficis que aixo ens brindara.

El cor de la nostra nova imatge és el nostre
bell logo, que representa una neurona tricolor,
on cada color simbolitza un component essen-
cial de la nostra entitat: les malalties neuro-
musculars, les persones i 'associacio. Aquesta
combinacié té un significat profund que volem
compartir amb tots vosaltres.

- En primer lloc, hi ha el color que representa
les patologies: el dia a dia que enfronten les per-
sones que viuen amb malalties neuromusculars.
Es important destacar que el nostre objectiu
com a associacio és oferir suport, recursos i una
comunitat solidaria que brindi el suport neces-
sari en el cami cap a la millora de la qualitat de
vida.

- El segon correspon a les persones: a tots
i totes, membres, persones collaboradores
i simpatitzants. Son i sou el nucli de la nostra
associacio. | la vostra fortalesa i esperit sén fo-
namentals per a mantenir-nos units en la nostra
missio.

- El tercer i darrer color és el de I'associacio:
ASEM Catalunya. Som una entitat compromesa
amb la defensa dels drets de les persones amb
malalties neuromusculars, la promocié de la sa-
lut i la qualitat de vida, i el foment de la sensibi-
litzacié sobre aquestes condicions.

Estimats membres d'’ASEM Catalunya,

Feta aquesta primera exposicié, anem a par-
lar dels beneficis d'aquest canvi d'imatge. Un
d’aquests, i rellevant, és que la nova imatge re-
flecteix de manera més clara i precisa la nostra
esséncia i els nostres valors. La neurona tricolor
simbolitza la interconnexié entre les patologies
neuromusculars i altres minoritaries, les perso-
nes i I'associacio. |, com cadascuna d’aquestes
parts és essencial pel funcionament harmonios
d’ASEM Catalunya.

Amés, el nou logoi els colors corporatius faci-
litaran la comunicacié amb tots vosaltres i amb
el mon exterior. Ens permetra destacar visual-
ment en xarxes socials i en el nostre lloc web,

La nova imatge
reflecteix de
manera més
clarai precisa la
nostra esséncia
i els nostres
valors

Representa una
renovacio del
nostre compro-
mis per treballar
incansablement
pel benestar i

la millora de la
qualitat de vida
de les persones
amb malalties
neuromusculars

>> En la pagina
anterior, imatge de
I'Assamblea, cele-
brada en format
mixt. En aquesta,
fotografia de Mar
Lorca. / @Asemcat
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creant una identitat més solida i coherent.
També, aquest canvi d'imatge representa un
nou comencament i una renovacié del nostre
compromis de treballar incansablement pel be-
nestar i la millora de la qualitat de vida de les
persones amb malalties neuromusculars.

Volem, per tant, agrair a tothom qui ha par-
ticipat en aquest procés i que han contribuit a
fer realitat la nostra nova imatge. El seu suport
i entusiasme son fonamentals per a nosaltres. |
estem segurs que junts continuarem avancant
i creixent com a comunitat.

Aquesta nova imatge és un simbol
d'esperanca, fortalesa i unitat. Ens sentim ho-
norats de compartir-ho amb tothom i esperem
que rebeu aquest canvi amb el mateix afecte i
il-lusié amb qué 'hem creat.

Gracies per formar part d’ASEM Catalunya i
per ser part d'aquest emocionant canvi! e

Mar Lorca Rojals,
una nova incorporacio

Per Mar Lorca Rojals

ola :) em dic Mar Lorca Rojals, tinc
vint-i-cinc anys i vaig néixer a la ciu-

tat de Barcelona.

Em considero una persona molta riellera,
treballadora i empatica. En el meu temps
lliure m’agrada molt practicar yoga, sortir a
passejar la meva gossa Lola, anar al teatre i
viatjar arreu del moén. Sé¢c una enamorada de
les llles Balears, sobretot d’Eivissa i Formen-
tera ja que des de molt petita hi estiuejava
amb els meus pares.

Tinc la carrera universitaria de Treball
Social, realitzada al Centre Universitari la
Salle. Des de molt petita havia volgut estu-
diar aquests estudis perquée m’agrada molt
el tracte amb les persones, els valors que
comporta i perque crec que és gratificant en
molts aspectes.

Estic molt contenta de formar part d’ASEM
Catalunya i de créixer professionalment en el
camp del treball social. @



ENTITAT

>> Fotos de I'exposicid i del posterior dinar, junt amb una foto de grup. Tot va transcérrer en un gran ambient. / @AsemCatalunya

Bl SORTIDA CULTURAL

Redaccio

El passat 26 de mar¢ vam poder
gaudir d’una sortida diferent, origi-
nal, explorant la cultura des d’altres
perspectives. Aquest cop, de la ma
de Dali!

na iniciativa museistica ex-

cepcional, que ens va perme-

tre una aproximacioé a l'obra
de l'artista de Figueres poc usual,
servint-se dels avencos tecnologics
més innovadors.

Quaranta persones ens vam reunir
al Centre ldeal Barcelona per gau-
dir d'un viatge immersiu per la ment
de Salvador Dali: un artista de ment
oberta, ambicids, provocador i que
-potser menys conegut- sempre va
tenir una gran curiositat i interes per
I'ambit cientific (com en aquesta ex-
posicié es va poder comprovar).

“Dali Cibernétic” fou, per tant, un
recorregut emocionant per les seves

obres més reconegudes, concebuda i
desenvolupada sobre la base de pro-
jeccions de gran format, instal-lacions
interactives, hologrames, realitat vir-
tual i intelligéncia artificial. Molts i
variants suports, que van enriquir i
fer més entretinguda i interessant la
nostra visita a aquest espai cultural.

Segons descriu el Centre Ideal,
aquesta mostra és “una experiéncia
immersiva, de nova generacié sobre
els universos paral-lels, la fisica quan-
tica, la quarta dimensio, la geometria,
etc. interpretades per Dali a través de
les seves obres!”

Totes les persones assistents el dia
26 de mar¢ ens vam endinsar en la
ment de l'artista! Aixo si, en format
de grups reduits per poder gaudir al
maxim de I'experiéncia.

Dinar a I'Hotel llunion

Plegats també vam assaborir el dinar
a I'Hotel llunion, ubicat al barri del

Lligam - 6
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OPINIONS

DELS ASSISTENTS
“Muy agradecido a la
organizacion del acto
de ayer, a todos los
participantes en su
desarrollo. Gracias por
invitarnos”

“Interessant i agraida
d’haver pogut compartir
aquesta activitat amb
vosaltres”



ENTITAT

Poblenou i, per tant, tampoc massa
lluny de les nostres oficines a la Fa-
bra i Coats de Sant Andreu (Barcelo-
na), que ens va permetre passar una
estona d’allo més agradable, en bona
companyia. Retrobar-nos, aquest cop
si, sense restriccions derivades de la
pandémia de la Covid19, ens va fer
viure I'experiéncia amb més intensitat

Nou taller de cuina
d’ASEM Catalunya

i alegria. | ja n’hi havia ganes, com es va
notar en 'ambient d’aquella jornada.

ASEM Catalunya organitza anual-
ment una sortida de caracter cultural,
sense perdre de vista el foment de la
part associativa, molt important per a
tots nosaltres.

Aquesta interrelacié de la partici-
pacié comunitaria amb el moén de la

cultura ens apropa a una inclusié real,
fent visibles les necessitats del nostre
col-lectiu, la supressio de barreres ar-
quitectoniques i animant a les perso-
nes amb discapacitat fisica a explorar
espais, nous projectes, iniciatives i ac-
tivitats, sabent que trobaran a ASEM
Catalunya la seguretat i tranquil-litat
del bon tracte. @

“Bon rotllo”, “dinamisme de la profes-

» «

sora”, “varietat de receptes”, etc.

Per Andrea Falip

urant aquest primer semestre de

I'any, ASEM Catalunya ha ofert di-
verses sessions d’'un emocionant “Ta-
ller de Cuina”, a carrec de I'Alicia He-
rrerias. LAlicia és socia i col-laboradora
de l'entitat i, amb molt entusiasme i
bona energia, presenta opcions de re-
ceptes senzilles, assumibles i assequi-
bles. |, sobretot, bonissimes!

El taller es va realitzar al centre Ate-
neu Harmonia, de la Fabra i Coats, amb
un total de cinc sessions, distribuides
qguinzenalment. Les places limitades
per l'espai ens van obligar a acotar el
nombre de participants. El taller va
guedar sense places en menys de dos
dies!

Les sessions, de dues hores de dura-
cio, incloien I'explicacio, preparacio i
tast de tota mena de receptes, des de
primers, principals i postres!

Els participants posaven a prova les
seves habilitats culinaries tant dins
com fora el taller, ja que després de
cada sessid tenien l'oportunitat de
compartir les seves experiéncies.

Aquesta fantastica activitat va es-
tar molt ben rebuda entre totes les
persones socies, que comenten que
el que els va impulsar a apuntar-se
va ser: “Saber un poco mas de cocina
para ayudar en casa”, “para colaborary
aportar algo de lo que sé” i “aprendre
receptes noves”.
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Destaquen del taller el “bon rotllo”
qgue hi ha entre tots els assistents i
col-laboradors, el “dinamisme de la
professora”, la “varietat de receptes”,
etc.

Des d’Asem Catalunya, agraim la
voluntat de [l'Alicia, qui amb I'ajuda
del José Angel i I'Alex, impulsen acti-
vitats com aquest exitos taller! Espe-
rem poder continuar celebrant noves
edicions! @




JORNADES

JORNADES MEDICO-INFORMATIVES ANUALS D’ASEM CATALUNYA, CELE-
BRADES AQUEST PASSAT 10 DE JUNY A L'HOTEL ILUNION DE BARCELONA

Mirada multidisciplinaria a
les malalties neuromusculars

Per: redaccié i Patricia Rodriguez, psicologa AsemCat

a presidenta d’Asem Cata-

lunya, Susana Martinez, va

ser l'encarregada d'obrir
les Jornades amb un missatge
d'agraiment als presents i a tots
els col-laboradors per, a conti-
nuacio, cedir la presentacié in-
augural a la Secretaria d’Atencio
Sanitaria del Departament de Sa-
lut de la Generalitat de Catalun-
ya, Sra. Carme Bertral. Aquesta
va posar en valor la importan-
cia i la feina desenvolupada per
entitats com Asem Catalunya,
gue soén “de gran ajuda per a
I’Administracié”.

Aixi, va destacar el tema tractat
en aquelles jornades, “el treball
multidisciplinari i poder oferir un
servei integral”, i va recordar que
des del seu departament “estan
oberts i a disposicio de tothom”.

Processos dels medicaments

La primera ponéncia va estar
presentada per la Sra. Montse
Gasol, cap de Divisié de I'Us
Racional del Medicament del
CatSalut, que va explicar els pro-

cessos seguits pels medicaments
des de les seves primeres fases i
fins a la seva comercialitzacié.

Va assenyalar, com segurament
molts de nosaltres ja sabiem, que
les coses van “més a poc a poc
del que acostuma a aparéixer en
els mitjans”. En qualsevol cas, va
descriure tots els passos seguits
en el circuit i va explicar que,
en el cas de les malalties mino-
ritaries, hi ha aspectes evidents
de rendibilitat que van a la con-
tra, pero que l'adopcié a nivell
europeu des de I'any 2000 d’'una
série de mesures per facilitar la
inversid i el retorn s’han traduit
en majors esforcos i millors re-
sultats per part de les farma-
ceéutiques (més informacié sobre
aquest punt en l'entrevista que
publiqguem en aquest ntimero del
Lligam).

Respecte al financament dels
medicaments, Gasol va assenya-
lar que, en ultima instancia i en
la part acordada amb les farma-
ceutiques, a Espanya recau en les
administracions autonomiques.
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“En els
ultims cinc
anys els
estudis
genetics
han millorat
molt”

“La rehabili-
tacio és clau
per retardar
compli-
cacions
musculo-
esqueléti-
ques, pero
un excés
d’exercici
podria ser
perjudicia

I))

>> [matges de
la Jornada, que
va comptar

amb una alta
participacio. A la
pagina segtient,
escena de la
intervencio de

la Sra. Carme
Bertral / IRV

Aixi, davant la previsié de pos-
sibles autoritzacions de terapies
géniques en un futur relativa-
ment curt, va expressar els seus
dubtes sobre si es disposara o no
de les partides financeres neces-
saries, “ja que es tracta actual-
ment de tractaments que poden
costar milions d’euros”, tot i que
va matisar que “s'estan estudiant
férmules que ho permetin”.

Sobre les negociacions entre
els laboratoris i I'Estat pel preu
final dels medicaments, va assen-
yalar que tot i que aquestes po-
den fer que els processos es dila-
tin, els resultats poden derivar en
“rebaixes molt substancials, de
fins el 40%".

El valor d’'un bon diagnostic

El protagonista de la segona in-
tervencié va ser el Dr. Raul Jun-
tas, neurdleg i cap de la Unitat
de Malalties Neuromusculars de
I'Hospital Vall d’'Hebron, hospital
de referéncia a la XUEC a Cata-
lunya, al CSUR estatal i també a
I'ERN (xarxa europea de referen-
cia). El seu discurs va remarcar
guestions clau com “disposar ra-
pidament d'un bon diagnostic” o
“fer un bon seguiment de les per-
sones afectades des del vessant
neurologic”.

Sobre el diagnostic, es va re-
ferir a proves que poden ser de
gran ajuda, com “la ressonancia
magnética i els estudis genétics,
clinics i dels arbres genealogics”.
També va subratllar el valor del
treball multidisciplinari en el cas
de malalties minoritaries, aixi
com poder oferir suport psico-
logic -que va lamentar “és molt
escas aqui, a diferéncia del que
passa a Franca on esta molt més
avancat”-. La presidenta d’Asem
Catalunya, en tot cas, va recordar
en que I'entitat compta des de fa
poc amb un servei gratuit de su-
port psicologic per a les persones
socies i les seves families.

En el torn de preguntes van
sorgir dubtes i es va posar de
manifest que la qliestié del diag-
nostic és encara un tema que
no es resol facilment ni en tots
els casos. Algunes persones van
exposar les seves situacions par-
ticulars d’anys d'anades i vingu-

>>



des als especialistes sense saber
exactament que tenien. Tot i aixo,
el Dr. Juntas va assenyalar que
“en els Ultims cinc anys els estu-
dis genétics han millorat molt”.

Rehabilitacid, clau

Per a aquesta tematica es va po-
der comptar amb la Dra. Conxita
Closa, especialista en Medicina
Fisica i Rehabilitacio, presidenta
de la Societat Catalana de Me-
dicina Fisica i Rehabilitacio, i
actualment cap de Secci6é de Re-
habilitacié de I'Hospital Clinic de
Barcelona.

Closa va incidir en el paper de
la rehabilitacio en les persones
amb malalties neuromusculars
per poder treballar i retardar les
complicacions musculoesqueleti-
ques; tot i aixd també va puntua-
litzar que “un excés d'exercici po-
dria ser perjudicial”. En aquesta
linia, va afegir que “sempre s’ha
de comptar amb la prescripcié
del metge o la metgessa rehabi-
litadora”.

Respecte al valor del tre-
ball multidisciplinari, va posar
'exemple de I'Hospital Clinic on
es reuneixen cada 6 mesos pro-
fessionals de diferents ambits i
va informar que “ja s’ha publicat
el nou Pla de Rehabilitacié Conti-
nuada de Catalunya”, que incor-
pora nous avencos tecnologics
gue permeten oferir ajudes téc-
niques cada cop més adaptades i
personalitzades.

Seguiment respiratori
Va continuar el Dr. Marti Pons,
coordinador  del Programa
de Ventilaci6 Domiciliaria de
I'Hospital Sant Joan de Déu. En el
seu cas, va deixar clar que “s’ha
de realitzar un seguiment respi-
ratori per evitar problemes greus
en el futur”.

| per aixo i segons va explicar,
una de les funcions principals del
pneumoleg és “ensenyar quins
son els senyals dalerta, com
anticipar-se a problemes greus i
com fer el seguiment respiratori”.
Va destacar el paper fonamental
de les families, que sén “els aliats
dels professionals medics” i va
concloure que “pels pacients i les
families la vida canvia gracies a

I'aplicacié de terapies de ventila-

el

cié”.

Afectacions en el cor

Al seu torn, el doctor Limeres,
cardioleg de la Unitat de Car-
diopaties Familiars i Genética
Cardiovascular del Servei de
Cardiologia de I'Hospital Univer-
sitari de la Vall d'Hebron, va acla-
rir que “podem tenir el mateix
ADN pero diferents instruccions
que donen com a resultat que
diferents malalties neuromuscu-
lars tinguin diferents afectacions
al muscul del cor”.

A part de les diferéncies mole-
culars en expressié de la mateixa
proteina en el teixit, “la historia
familiar també és una de les
causes de diferéncies entre els
pacients”, va observar. Limeres
va explicar que “les patologies
neuromusculars poden presen-
tar una afectacié cardiaca varia-
ble en funcioé de la seva natura-
lesa”.

Aixi, segons va detallar, “les
anomalies cardiaques més fre-
qglients tenen a veure amb tras-
torns de la forca i I'electricitat”.
Els professionals, pero, disposen
d'eines pel seu diagnostic i mo-
nitoratge. També va fer esment
que “actualment existeixen trac-
taments que modifiquen la his-
toria natural de la malaltia”.

Anestésia i nutricié

La Dra. Contreras, responsable
de 'Area de Neuroanéstesia de
I'Hospital Universitari de Bellvit-
ge, es va referir al rol significatiu
de l'anestesista i va tocar qlies-
tions com que “la col-locacié del
pacient pot evitar lesions secun-
daries”, que “mantenir la tempe-
ratura corporal amb dispositius
pot evitar crisi” o que” s’ha de
vigilar la interaccié de farmacs,
sobretot amb els relaxants mus-
culars”.

La ponéncia final del mati
va ser a carrec del nutricionis-
ta del Servei de Neurologia de
I'Hospital Clinic, el Sr. Marcos
Carrasco. Aquest va recordar les
qualitats beneficioses de “la die-
ta mediterrania i equilibrada” i va
aprofitar per donar una série de
consells per a les persones amb
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“S’ha de
realitzar un
seguiment
respiratori
per evitar
problemes
greus en el
futur”

“Les pa-
tologies
neuromus-
culars poden
presentar
una afecta-
cié cardiaca
variable en
funcié dela
seva natura-
lesa”

JORNADES

dificultats digestives causades
per les malalties neuromusculars
(que es poden sollicitar a Asem
Catalunya).

La tarda, pel debat

La tarda va comencar amb els
testimonis de la Taula de Salut
Mental, conduida per la psicolo-
ga d'Asem Catalunya, Patricia
Rodriguez.

Durant una hora vam poder
escoltar com diferents persones
socies compartien, des de diver-
ses perspectives (persona afec-
tada, mare, parella), com havien
viscut els constants moments
de canvi que comporta conviure
amb una malaltia neuromuscu-
lar. Es van viure moments molt
emotius i totes les persones as-
sistents van destacar molt posi-
tivament poder conéixer de pri-
mera ma histories molt properes
a les seves.

Per acabar, “Perfectamente
Imperfectos” ens va obsequiar
amb un espectacle molt especial.
Des de la malaltia, aquest grup
va oferir els monolegs, divertits,
de dues persones que pateixen
malalties croniques i neuromus-
culars que van fer riure els assis-
tents i va evidenciar que 'humor
és una de les millors terapies. ®

MES INFORMACIO

Podeu demanar tots els continguts de les
ponéncies, posant-se en contacte amb Asem
Catalunya a I'e-mail:
administracio@asemcatalunya.com




PSICOLOGIA

Per Patricia Rodriguez,
psicologa d’ASEM Catalunya

n aquest numero

m’agradaria poder recu-

perar la taula de Salut
Mental que vam realitzar en el
marc de les Jornades meédiques
d'’ASEM Catalunya d’enguany.

En aquesta ocasié es va posar
el focus en la mirada multidis-
ciplinaria en les malalties neu-
romusculars. Era imprescindible
poder parlar també de la salut
mental.

En la taula vam comptar amb
diferents testimonis que ens
van explicar, des de diverses
perspectives, com convivien
amb els moments de canvi que
comporten les malalties neuro-
musculars.

Una de les principals inquie-
tuds que abordem en el servei
d'atencié psicologica d’ASEM
Catalunya és la recerca de re-
cursos i eines personals per
poder fer front als canvis cons-
tants de quée va acompanyada la
malaltia i que ens generen an-
goixa i ansietat.

Com convivim amb la malaltia?
Hi ha molts factors que in-
flueixen; el primer de tots i per
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Pot semblar
que només
és una
diferéncia
léxica, pero
son pa-
raules que
influeixen
en la nostra
manera de
percebre la
realitat

sobre de la resta és la manera
com convivim amb la malaltia.
Es dificil habituar-se i acceptar
el diagnostic i el procés i canvis
gue comporten. Davant de la
malaltia: em resigno o I'accepto.
Pot semblar que només és una
diferéncia léxica, pero soén pa-
raules que influeixen en la nos-
tra manera de percebre la rea-
litat. L'accepto com a subjecte
actiu que puc fer quelcom o bé
em resigno com a subjecte pas-
siu que només rep la situacioé i
espera les conseqliéncies.

Amb quines paraules ens par-
lem a nosaltres mateixos?
Parlant de llenguatge, potser
no ens hem parat a observar de
guina manera ens parlem, qui-
nes paraules fem servir. | aixo té
molta relacié amb el que estem
tractant, ja que aquelles que es-
collim influeixen en el caire dels
nostres pensaments.

Quan penso sobre la meva
persona en termes negatius,
la nostra ment, per donar co-
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herencia, fa de filtre a estimuls
negatius. Tenir cura de nosaltres
mateixos també és tenir cura de
la manera com ens pensem, ens
parlem i ens dirigim a nosaltres
mateixos i mateixes. Pots pro-
var de fer-ho: observa els teus
pensaments.

Quines paraules utilitzes per
parlar sobre tu mateix? | sobre
la resta de persones? Quin vo-
cabulari fas servir quan penses
en la teva malaltia? T'animo a
que puguis fer la prova. Si tens
qualsevol dubte o t'agradaria
compartir (de manera confiden-
cial) les conclusions a les quals
has arribat, ho pots fer a: psico-
logia@asemcatalunya.come

>> Us recordem que el
Servei d’Atencid Psicologica és
gratuit per a totes les perso-
nes socies aixi com per a les
seves families. Les hores son
convingudes. Pots escriure’'m a
psicologia@asemcatalunya.com,
per whatsapp al 679 45 53 38
o pots trucar-me en el mateix
namero.




* ACTIVITATS
SOCIOTERAPEUTIQUES

AR7RASEM
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L'ENTREVISTA

“Esta clar que s’han de reduir
els temps per establir preus i
comercialitzar els medicaments”

MONTSE GASOL,
CAP DE DIVISIO DE L'US RACIONAL DEL MEDICAMENT
SISTEMA DE SALUT DE CATALUNYA

Parlem amb Montse Gasol, del CatSalut i res-
ponsable de I'Us Racional del Medicament, per
saber més sobre com s'estableixen els preus a
Catalunya, quins sén els periodes que se se-
gueixen (i si s6n o no els adequats) i les previ-
sions del departament per a la cobertura dels
nous tractaments amb terapies géniques, que
s’esperen en un futur a curt termini i que poden
obrir nous horitzons.

>> Imatges realitzades
durant les Jornades
dAsem Cat celebrades
el passat mes de juny
a Barcelona / Ignasi
Robleda
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DIVISIO DE L'US RACIONAL
DEL MEDICAMENT

“Basicament, s’encarrega de fer les
recomanacions d’Us basades

en evidéncies cientifiques

i tenint en compte crite-

ris d’eficiéncia i d’equitat”

La primera pregunta, seguint una mica un ordre
més o menys logic, és sobre els precedents pre-
vis a la seva arribada i desenvolupament en el
departament actual.
Jo séc farmacéutica, de formacié. | quan vaig
acabar la carrera - Farmacia és una carrera molt
polivalent i pots acabar en llocs molt diferents-
vaig decidir especialitzar-me en Farmacia Hos-
pitalaria: em vaig presentar al FIR, que és com
el MIR dels metges pero en Farmacia, amb una
residéncia de quatre anys a I'Hospital de Bell-
vitge. Durant aquell temps també vaig aprofitar
per fer un master en Atencié Farmaceutica.
Quan vaig acabar, el 2012, vaig enfocar la
meva trajectoria a la gestié del medicament al
CatSalut, on les decisions que es prenen te-
nen un impacte més global. Vaig estar al Pro-
grama d'Harmonitzacié, on s'avaluen els nous
medicaments. D’altra banda, també vaig te-
nir 'oportunitat de participar en el disseny
dels primers models de pagament innovadors,
com els esquemes de pagament per resultats,
una tipologia d’acords amb els laboratoris far-
maceéutics. Vaig ser-hi tres anys, per després
passar a I'Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sani-
taries (AQuAS). Alla també vaig estar en temes
d’avaluacié de medicaments, per retornar nova-
ment cap al CatSalut: primer com a técnica i, des
de fa uns anys, com a cap de divisio.

I, al CatSalut, quines son les seves funcions?
I com es relacionen amb les malalties minori-
taries?
Basicament, la Divisié de I'Us Racional del Me-
dicament s'encarrega de fer les recomanacions
d’Us basades en evidéncies cientifiques i tenint
en compte criteris d'eficiénciai d'equitat d’accés.
En general, sén sobre nous medicaments i el
que fem és assentar les bases cliniques per a la
prioritzacio i seleccié d’aquests, segons I'oferta
que hi hagi a la cartera i incorporant la perspec-
tiva dels recursos i la sostenibilitat.

La majoria d’accions es treballen en el Progra-
ma d’Harmonitzacié Farmacoterapéutica, res-

>>



ponsable a Catalunya per a I'avaluacié de nous
medicaments i que compta amb la participacié
de multiples experts en diferents arees, incloent
especialistes en malalties minoritaries per incor-
porar les seves particularitats. A partir de les re-
comanacions d’aquest programa es prenen les
decisions corresponents.

En el cas de les malalties minoritaries, quan
el farmac es dirigeix a grups molt petits de per-
sones afectades, el Programa pot decidir, per
exemple, fer una autoritzacié individualitzada.
En el cas de les neuromusculars, concretament
en atrofia muscular espinal (AME), hi ha un grup
d’experts (metges clinics i professionals del
CatSalut) que valoren cada cas.

El medicament és un dels elements de I'atencio
a les malalties minoritaries, perd no I'Gnic. Per
tant, des de la Divisid, participem també a la
CAMM (Comissio Assessora de Malalties Mino-
ritaries) de Catalunya, la qual defineix el model
global d'atencio a les malalties minoritaries.

Des de la nostra divisio, a nivell estatal, també
participem en qiiestions de posicionament tera-
péutic, de preus, etc.

Pel que fa a I'aprovacié de nous medicaments,
quins son els passos principals i, més o menys
de forma orientativa, els terminis?

Primer hi ha la fase de desenvolupament precli-
nic i clinic, que és segurament la part que més
coneix tothom: la preclinica és en animals; i,
després, la clinica que té diverses fases (assaigs
clinics de fase 1, 2 i 3). Aquesta és la part més
llarga, complexa, arriscada i amb major inver-
sié. |, en general, es parla que pot durar entre
sis i deu anys.

Passada aquesta primera etapa, toca la part
de les autoritzacions: cal que una ageéncia els
aprovi. A Europa ho fa I'Agencia Europea del
Medicament (EMA). Aquest procés, fins a
coneixer la resolucio, és d'uns 210 dies. El que
passa és que hi pot haver aturades i el temps
real (no el computat) pot ser més llarg.

A partir d'aqui i amb les autoritzacions co-
rresponents de la Comissié Europea i les agen-
cies de cada pais, hi ha una part que és la que
preocupa més: hi ha un producte autoritzat,
amb una fitxa técnica, un prospecte... pero fal-
ten les quliestions de preu i financament.

Aqui, a Espanya, aquesta part fins ara es
divideix en dos periodes: un primer, en que
s'estableix un “Informe de Posicionamiento
Terapéutico”, on s’avalua el seu posicionament
en el context del moment -i en qué, fins recen-
tment*, també participen les comunitats auto-
nomes i el ministeri-. Amb aquest “Informe”,
es va a la Comissio Interministerial de Preus
dels Medicaments, on s'inicia la negociacié
sobre aquests amb els laboratoris, que son qui
solliciten tenir preu a Espanya (normalment, hi
ha un retard per part dels laboratoris per de-

“s’ha de dir,

en positiu, que

el 51% dels
principis actius
orfes registrats

a Espanya si que
estan inclosos en
el financament; i
no tots els paisos
europeus ho
poden dir”

“Una vegada un
medicament és
autoritzar per
’EMA, a Espanya
el primer que es fa
ces un “Informe de
Posicionamiento
Terapéutico”
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manar preu a Espanya, especialment accentuat
en el cas dels medicaments orfes).

En el segon periode es du a terme el procés
per marcar el preu. El laboratori fa una propos-
ta, que la “Comision de Precios” i el Ministeri
valoren si és o no adequada, eficient, ajusta-
da al valor del medicament i si es pot financar
i en quines condicions. Pel que fa a terminis,
una Llei de Transparéncia de la Comissié Eu-
ropea estableix que la decisié de preus s'ha de
prendre entre 180 i 270 dies. Novament, pero,
sobre aquest temps efectiu, es poden produir
aturades.

Tot aixo, a la practica, es compleix?
Calremarcar que parlem d’una negociacio; i, per
tant, si les dues parts no accepten no s'arriba a
un acord. Aixi doncs, a la practica, el que hem
observat és que hi ha alguns productes on, si
I'oferta d’entrada és molt bona, tot el procés
pot anar molt rapidament per a financar-se. En
d’altres, pero, es fan moltes ofertes successi-
ves que fan que el temps sigui molt més llarg,
perd que permeten assolir descomptes molt
rellevants. En qualsevol cas, esta clar que s’han
de millorar els temps.

Abans d'entrar en la durada mitjana en el cas
dels medicaments orfes, s’ha de dir en positiu
que el 51% dels principis actius orfes registrats
a Espanya si que estan inclosos en el financa-
ment amb un accés universal per a tots els pa-
cients que se'n puguin beneficar; i no tots els
paisos europeus ho poden dir.

Hi ha 20 medicaments orfes dels 131 auto-
ritzats a Europa per a les malalties minoritaries
que no ho sén a Espanya perqué els laboratoris
comercialitzadors no ho han demanat. L'accés
a aquests és d'uns 20 mesos, que és molt, pero
s’ha de tenir en compte que nou mesos sén de-

>>

* Lentrevista es va fer abans de conéixer-se la sentencia que anulava el projecte de
consolidacio de REVALMED per a I’elaboracio d’IPT.
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guts al retard dels laboratoris per a sol-licitar-lo.
Tot aixo es despren de l'informe del ministeri
que comprén dels anys 2016 a 2021. Obvia-
ment, requereix un esforc de totes les parts per
escurcar-lo.

Els processos s6n més lents en els casos de
malalties minoritaries o sén equiparables a la
resta?
No, sén més lents perqué, entre altres motius,
I'evidéncia amb qué arriben alguns medica-
ments orfes és menor: per la tipologia de les
malalties hi ha menys expertesa, pocs pacients
pels assajos clinics, poc coneixement sobre
la patologia, tenen uns tipus d’assaigs clinics
moltes vegades sense bra¢c comparador que
confereix una evidéncia no tant robusta com
altres dissenys, etc. Tot aixd fa que sigui més
dificil saber el valor que aporten els nous trac-
taments i, en conseqliéncia, quin és el preu
que s'esta disposat a pagar pel benefici en sa-
lut que se n'obté.

| també s’ha de tenir present que el retorn
per a la induUstria sera menor, al tractar un
nombre més petit de poblacié. Tot aixo, a la
vegada, fa que se sollicitin preus molt més
alts. Tot plegat fa que es plantegin dificultats
addicionals pel seu financament.

Molta gent no ho coneix, pero s’ha de te-
nir en compte que estem en un sistema molt
garantista, que assegura que els productes si-

“Els processos
amb les malalties
minoritaries sén
més lents perqueé,
entre altres
motius, hi ha
menys evidéncia
cientifica”
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guin eficacos, de qualitat, segurs i accessibles
en un sistema sanitari universal com el nostre;
i aixd comporta temps.

Pel que fa als preus: quins sén aquests i com
s'estableixen?

Un dels elements de decisié de preu és la
comparacié dels preus en altres paisos, so-
vint les empreses fan la sollicitud de preu de
manera esglaonada: des dels paisos de major
preu als de menor. Espanya i altres paisos amb
PIB més baixos solen fixar preus menors que
els paisos més rics, i aixo explica en part que
els seus temps sén més llargs. D'altra banda
com ja hem comentat en malalties minori-
taries, hi ha una poblacié a tractar petita, pero
també perqué la industria vol rebre un retorn.
En qualsevol cas, hi ha una part important del
pressupost en Farmacia que es destina a les
malalties minoritaries.

Pel que fa a tractaments amb terapia geénica,
hi ha previsié de financament per part del
Departament? S'espera que a curt termini
pot haver-hi canvis importants en relacié a
aquests tractaments.

Recordar que la competéncia en decisio de fi-
nancament és estatal, si bé les comunitats au-
tonomes gestionem els pressupostos. Jo crec
que s’han fet actuacions que han permés que
ja hi hagi disponibles cinc terapies avancades.
| dues sén per a malalties minoritaries: una
per a una distrofia retinal (ulls) i una altra per a
I’atrofia muscular espinal (en nens).

Lexperiéncia amb aquestes dues ens esta
permetent avancar en aspectes d'ordenacio
d'assisténcia, assolir canvis organitzatius, de
model, etc. Tot aixo ens ha de facilitar incorpo-
rar totes aquestes terapies géniques de forma
segura.

Nosaltres, des de la part del Medicament, el
que intentem és gestionar els recursos de la
millor manera possible, que siguin accessibles i
es puguin anar incorporant les innovacions. A
Catalunya hem estat pioners en implementar
acords amb laboratoris farmaceutics per aco-
tar les incerteses cliniques o pressupostaries.

El tema de les terapies géniques ens pre-
ocupa, des de la part del financament, perque
els preus de sortida sén molt alts: parlem de
prop d’'1 milié d'euros o quasi dos per a una
Unica dosi (una injeccid). Aixo es deu, en bona
part, al fet que la tecnologia per desenvolupar
aquests productes encara és molt cara. Segu-
rament, amb el temps, s'anira perfeccionant i
també abaratint. Per a fer-hi front, actualment,
s'estan buscant models de pagament (a I'estil
d’'una hipoteca, per a dir-ho d’una forma sen-
zilla i entenedora) que ho facin possible, ja que
el cost per a una Unica dosi és alt.

>>



1 M D’EUROS PER DOSI
“El tema de les terapies géniques
ens preocupa, des de la part del
financament, perqué els preus de
sortida s6n molt alts: parlem de prop d'1
milié d’euros o quasi dos per a una Unica
dosi (una injeccid)”

Com a idea i de forma molt resumida, po-
driem dir que els tractaments amb terapia
génica son molt prometedors, pero s’han de
contenir les expectatives. Es parla, a nivell de
mitjans, de curacions perd no hi ha seguiments
a llarg termini... Hi ha encara moltes coses que
no se saben i és delicat parlar, a vegades, de
curacio.

En un altre sentit, molt diferent pero també interessant per a
nosaltres com a entitat: com valora la seva participacio per pri-
mera vegada a les Jornades d’Asem Catalunya?

Si, era la primera vegada. Com a ponent també havia col-laborat
en representacio del CatSalut en unes activitats d’Eurordiss i
tenia experiéncia en el tracte amb pacients, perdo no amb Asem
Cat.

Em va agradar molt poder ser-hi, explicar-ho, perqué és com-
plicat i desconegut pero amb una gran transcendéncia que des-
prés veiem plasmada en titulars dels mitjans, els quals poden
generar moltes incerteses a les persones afectades i familiars.

Penso que és important que hi hagi interés i es pugui explicar
com funciona tot el procediment. | que la gent pugui entendre-
ho millor. Aquestes jornades serveixen també per visibilitzar que
el medicament, en termes de malalties minoritaries, és impor-
tant perdo només n'és una part. També n’hi ha moltes altres, de
diagnostic, atencid, etc. Personalment, va ser molt gratificant
escoltar les altres ponéncies, poder respondre dubtes plantejats
o escoltar opinions i experiéncies dels pacients, que fan veure
tot el cami que hem fet perd també el que queda per recorrer. o

>> Tota aquesta
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te, poden aportar en giliestions com les seves
necessitats, la historia natural de la malaltia,
el que consideren un efecte rellevant, com
es podrien mesurar resultats, etc. En aquesta
part no hi havien participat massa, tot i que el
COMT (Comité d'Orfes de la Agéncia Europea
del Medicament) ja comptava amb participacié
de pacients. No obstant, crec que aixo cada ve-
gada esta canviant més i la indUstria és cons-
cient d’aquest valor.

Pel que fa a les associacions, poden apor-
tar sobretot -penso- pel que fa a la seva
col-laboracié amb institucions europees. | tam-
bé a nivell estatal: en els “Informes de posicio-
namiento terapéutico”, on es pot actuar com
a agent d'interés i presentant al-legacions, per
exemple. També crec que es podria intervenir
en fases previes i en temes de preus, aportant
dades sobre prevalenca o nombre de pacients
afectats a I'Estat; a banda, d’expressar les seves
necessitats i expectatives. Hi hauria d’haver un
procés de participaciéo més estable de pacients.
Fa temps que a Catalunya hem apostat per la
participacié de pacients en els nostres consells
i comissions del Programa d’Harmonitzacié
com a membres de ple dret.

A nivell regional, a Catalunya hi ha la Se-
cretaria de Participacié Ciutadana, que esta
al Departament de Salut, i que és una porta
d’'entrada per donar a conéixer les necessitats
percebudes i on es poden enviar les consultes
i peticions. | també, obviament, a la Geréncia

Ja com a ultima pregunta: en tot el cicle
dels medicaments quin és el paper que
han de tenir els pacients? | les entitats?

Actualment, la participacié és desigual. A
nivell de desenvolupament i d’assessories
cientifiques per a l'autoritzacioé de produc-

primera poneéncia es
va sequir amb interés

i participacio en la
part de preguntes

dels assistents / Ignasi
Robleda

del Medicament, on rebem a qui ho requereixi.
També com a associacions, a nivell més local
es pot treballar amb els centres assistencials
i amb els propis equips médics i professionals
sanitaris. @
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FAMILIES

B TESTIMONIS

“Aprofito el dia a dia per gaudir del que puc fer:
sortir, llegir, escriure, fer cursets de narrativa, sortides

amb els amics...”

Gloria Tomas Tutzo
Socia d’ASEM Cat i afectada de distrofia d’Steinert

Em dic Gloria Tomas Tutzé. Nascuda a Barcelona fa 65
anys i casada. Tinc una filla i dos nets. Llicenciada en
Historia de I'Art, el meu ambit laboral va ser professora
de Secundaria. Estic afectada per la Distrofia miotonica
d'Steinert.

uan em van proposar fer un article per a la revista

Lligamvaig acceptar sense pensar com m'afectaria

parlar de la meva relacié amb la malaltia. Vaig co-
mencar a recordar alguns moments i em van caure algu-
nes llagrimes. Parlar del procés no és facil.

Em vénen a la memoria escenes amb el pare. Recordo
gue va venir a veure’'m a I'hospital quan m’havien detectat
un limfoma abdominal greu i, en un moment que la mare
ens va deixar sols, em va dir: “No te'n vagis abans que

s

jo.
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Vaig saber que tenia la distrofia després de detectar-li al
pare. En aquells moments, no sabien que era hereditaria.
Quan vaig parlar amb el metge que el portava i em va dir
el diagnostic, sortint del consultori, en lloc de tornar a
casa vaig anar a parlar amb una amiga que havia perdut
el pare.

El doctor volia que el pare deixés de treballar i li havia
de dir jo. El pare era agent comercial, era fora de casa de
dimarts a divendres i sabia que si deixava de treballar es
moria, a poc a poc. Li vaig dir que preferia que moris a la
carretera fent el treball que li agradava. També em va dir
que esbrinés la meva situacio. Tenia 29 anys i, després de
pensar-ho molt, em vaig fer les proves. Tenia la part de la
nuca i els polses de les mans una mica débils. El metge de
capcalera em va derivar a Sant Pau. Em van fer més pro-
ves i el neurdleg em va aconsellar que, una vegada a l'any,



ELDIAADIA

“Quan tenia el limfoma i tenia
por de morir, (el Jesus, la meva
parella) em va dir una cosa
molt maca: El més important és
estimar-se”

em passés per la consulta; cosa que no vaig fer. Creia
que no tenia cap simptoma i, a la meva vida, hi havia
moltes raons per seguir sense preocupacions.

La mare va trobar al carrer Grassot de Barcelona la
que devia ser la primera seu d’Asem. | anaven, amb
el pare, a xerrades de metges. En una d’aquestes, van
pensar que era possible que el nadé que havia tingut
el 1985 i que va viure vuit hores podia estar afectat
de la malaltia. Jo havia plorat molt la mort d’aquell fill
i havia decidit no tenir-ne més. La Silvia aleshores ja
tenia tres anys i, per tant, sabia el que era ser mare.

Vam fer passos per adoptar. Lany 1992, quan anavem
a marxar de vacances, ens van trucar, tenien un nen
de cinc anys. El Jesus (la meva parella) i la Silvia (la
meva filla) estaven molt il-lusionats i, encara que amb
dubtes, vaig dir que si. Els primers mesos semblava
que tot funcionava, perd a poc a poc les coses es
complicaven i jo vaig caure malalta: em van detectar
un limfoma.

El nen cada vegada estava més agressiu, no volia la
Silvia, a mi em tolerava i només li importava el Jesus.
Li anava molt bé que jo estigués malalta i que dormis
molt per fer una mica el que volia. Li vam posar una
cuidadora, que prenia decisions sobre el nen sense
consultar-nos. Aquesta etapa és potser la pitjor de la
meva vida: les coses es complicaven i, a mi, em feien
quimioterapia. Vam parlar amb els Serveis Socials, no
podiem seguir amb la custodia i, a més, jo estava molt
malalta i el desenllac era incert. Me’n vaig sortir. Van
passar els anys i tot anava millorant.

Undia, la Silviaila seva parella ens van dir que espera-

ven un fill. Jo sabia que una de les coses que m’havien
aconsellat era que la Silvia, abans de quedar-se em-
barassada, havia de fer-se proves. Per sort, aquestes
van sortir negatives; ella no té la distrofia.

A casa, em van conveéncer que m'acostés de nou a
Sant Pau. Hi vaig anar i tot es va desencadenar: vaig
descobrir que tenia deficiéncies al cor, als pulmons...

El que més em va afectar és que no hi ha cap farmac per
palliar I'evolucio.

Acceptar i aprofitar cada instant

He hagut d’acceptar que algunes coses que m’agradaria
fer no les podré fer i, algunes que m’atreviria a fer, el Je-
sUs pensa que no; suposo que té por. Diu que sé¢c massa
atrevida.

Qué m'espera en el futur? Haig d’acceptar que empitjo-
raré. Avui tinc el Jesus, que sempre esta pendent de mi.
Quan tenia el limfoma i tenia por de morir, em va dir una
cosa molt maca: “El més important és estimar-se”.

Séc conscient que es fa gran i que arribara el moment
gue necessitarem una persona que ens ajudi. Costa
molt demanar ajuda i busco estratégies per poder se-
guir endavant.

Aprofito el dia a dia per gaudir del que puc fer: sortir,
llegir, escriure, fer cursets de narrativa, sortides amb els
amics... | acceptar que em quedo en un bar quan alguna
cosa no la puc fer. No passa res: un llibre, un Sudoku o
el paraulogic ajuden.

Quan el que feia abans, mesos després no ho puc fer,
tinc rabia i ploro d'impoténcia.

Si miro enrere penso que soc afortunada: fins als 52-53
anys vaig fer una vida plena. Podia cérrer, asseure’'m a
terra i jugar amb la meva filla. Gaudir.

Quan viatgem al nostre aire, som una mica aventurers.
Ara és més dificil, perd no hi renunciem. Tot és buscar
com fer-ho.

Séc conscient que la distrofia seguira el seu curs i hauré
d'afrontar-ho, pero cal mirar endavant. Estem en un ball
i hem de ballar-lo. ®

HEREDITARIA

“Vaig saber que tenia la distrofia
després de detectar-li al pare. En
aquells moments, no sabien que
era hereditaria”

FAMILIES

I, algunes coses que per mi no tenien importancia
eren simptomes de la malaltia.

>> Imatge cedida per I'autora
d’aquest article
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B CONCERT SOLIDARI

Redaccio

El passat 23 d’abril, diada de
Sant Jordi, la Jove Orquestra
Simfonica de Barcelona (JOSB)
ens va delectar amb un fantas-
tic concert solidari, en benefici
d’ASEM Catalunya.

La JOSB es va fundar l'any
2015 sota la direccid titulari ar-
tistica del director d’orquestra
Carlos Checa. Es va presentar el
25 d'octubre al Foyer del Gran
Teatre del Liceu i, des de la seva
temporadainaugural (2015/16),

>> Fotos realit-
zades durant la
celebracio del
concert aquest
passat mes
d’abril al Palau
de la Musica

manté un minim de sis progra-
mes simfonics per temporada,
amb concerts gratuits i solida-
ris a la ciutat de Barcelona. Per
tant, té com a objectiu difondre
la musica simfonica com a acti-
vitat musical, pedagogica i cul-
tural.

També, complementa la for-
macio dels joves instrumentistes
fomentant-ne el desenvolupa-
ment educatiu, en un marc d'alt
nivell artistic en que es compar-
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teixen coneixements, illusio,
esforc i talent. Una d’aquestes
joves és la Jana Ginesta Saez.

Ja fa mesos que es prepara-
va aquest concert, sent ASEM
Catalunya l'entitat beneficiaria,
gracies a la implicacio i inicia-
tiva de la familia Ginesta Saez,
socia d’Asem Catalunya.

La Jana toca l'oboé alaJOSBI,
ellai la seva familia no van dub-
tar quan van tenir I'oportunitat
de proposar l'entitat homenat-

>>



concert

visibilitzacio de la nostra missié i
rao de ser.

Aquesta gala lirica va ser espe-
cial. | és que va comptar amb la
participacié impecable del mes-
tre José Maria Moreno i solistes
de reconegut prestigi com la so-
prano Alexia Volgaridou i el te-
nor Josep Bros.

- Josep Bros, tenor. Es consi-
derat un dels maxims exponents
del repertori operistic belcan-

tista romantic. Barceloni de
jada en aquesta ocasio. Gracies naixement, ha estrenat més de
de nou! seixanta titols i dut a terme una
La galava considerable activitat en el camp
Auditori, ple comptar del concert i l'oratori a Viena,
Amb un auditori multitudinari, | amb inter- Munic, Roma i Nova York.
la presidenta de I'entitat, Susana | prets de - Alexia Volgaridou, soprano.
Martinez, va tenir l'oportunitat | gran nivell, Es aclamada per les seves actua-
de dirigir unes paraules al public. | com: Josep cions i és convidada habitual als
Undiscurs ple d’'agraimentireco- | Bros, Alexia teatres d'Opera europeus i ame-
neixement a la tasca de la JOSB, | Volgaridou ricans més prestigiosos, sales
als artistes convidats, i també a | o José Maria de concert i festivals de musica.
l'accié d’ASEM Catalunya. Actes | Moreno D’origen grec, ha col-laborat amb
com el d’aquest dia permeten la directors de renom, destacant
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ENTITAT

Des d’ASEM Catalunya agraim la
col-laboracio de la familia Ginesta
Saezila JOSB per fer possible aquest

produccions a I'Opera Nacional
d’Estonia i a 'Opera Nacional de
Gal-les.

- José Maria Moreno, director
convidat. Director titular i artis-
tic de I'Orquestra Filharmonica
de Malaga des de la temporada
2020-21, director titular de la
Simfonica de Quintana Rosego
(Méxic) i principal director con-
vidat de la Orquestra da Opera
no Patrimonio (Portugal).

La qualitat del concert, de gai-
rebé dues hores i amb més de 15
peces, va ser excellent! Amb el
public pletoric, tancavem aques-
ta gala dempeus i amb forts
aplaudiments.

Gracies de nou a tots i totes
qui ho vau fer possible: familia
Ginesta Saez, Sr. Carlos Che-
ca, Sr. José Maria Moreno, Sra.
Alexia Volgaridou, Sr. Josep
Bros, patrocinadors, Palau de la
Musica, etc. Va ser una vetllada
emocionant inoblidable! ®



OPINIO

H OPINIO

En aquest article, Leticia Esporrin explica qué la va motivar a engegar aquest nou grup, amb el suport de I'entitat, i
com s’ha estructurat, els temes que s’han tocat durant cinc sessions enguany i que podria tenir seguiment els propers
mesos, amb més punts a tractar i 'objectiu d’'ampliar el nombre de participants.

Per Leticia Esporrin,
socia d’/ASEM Cat

uan em vaig jubilar vaig pensar que

m’agradaria dedicar-me a millorar el
mon -la miqueta que estigués al meu abast, és
clar-. | vaig voler comencar pel nostre ‘mon’:
el de les persones amb discapacitat.

La societat ha canviat molt i, per tant, ja no
tenim els mateixos valors. Ja hem avancat
del model médico-rehabilitador, en qué una
malaltia i els malalts -amb I'ajuda del metge i
la familia- haviem de dedicar la nostra vida a
ser malalts.

Molts de nosaltres tenim malalties degene-
ratives, que es desenvolupen en molts anys;
n’hi ha de moltes classes i son minoritaries.
No hi ha molts tractaments médics, tot i que
la ciéncia ha fet -i continua fent- estudis.

No volem ser dependents
Les nostres malalties ens provoquen una série
de discapacitats que fan que siguem depen-

>> Foto superior, d’una
de les sessions del grup
celebrades enguany / Al-
tres imatges, @Pixabay
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dents, perd nosaltres no volem ser depen-
dents. No volem ser una carrega per a ningu
perque, si tenim les adaptacions i les ajudes
necessaries, sabem que podem tenir una vida
plena.

Aquest canvi costa de portar endavant. Hi
ha diners, encara que sempre pocs, per a la
medicina, els laboratoris i els medicaments.
Pero, tenir adaptacions i ajudes socials costa
molt. Els diners no arriben i la societat i els
politics no estan prou sensibilitzats.

D’'aquestes inquietuds surt la necessitat de
fer alguna cosa que ens ajudi. Coses que per
a nosaltres sén imprescindibles i que, a la ve-
gada, poden ajudar a millorar la vida de totes
les persones. Si modifiquem I'entorn i amb les
ajudes que pertoquin aconseguim estar a la
societat en igualtat de condicions.

Crear un nou grup
La idea era assolir un grup de persones que
>>



OPINIO

liderin aquesta forca: la de les persones que
pateixen. Per sort, tenim associacions, fede-
racions, grups socials i politics, i técnics que
estan treballant a molts nivells i amb molts
coneixements. Pero, trobo a faltar que les
persones afectades lluitin pels seus drets; als
activistes.

En aquest sentit, em va agradar molt el pre-
sident Torra, encara que jo no estic d’acord
amb aquest moviment independentista, quan
va dir a les persones que es manifestaven:
“Apreteu”.,

Aquesta és la idea: les persones afectades
hem de pressionar; des de el nostre lloc, su-
mant-nos a les lluites de les associacions, or-
ganitzacions i administracions.

| perqué el grup sigui efectiu, vaig pensar
que podriem fer una reflexié conjunta, un
cami, per fer-nos forts com a grup.

Aixi, vaig dissenyar 5 sessions:
e 1a sessio: Reflexionar des de les nostres
necessitats (21.03.23).
e 2a sessio: Coneixer i analitzar qué s'esta
fent, la convencidé de drets i com s’esta
desenvolupant (18.04.23).

Si modifiquem
I'entorn i tenint
ajudes, aconse-
guim estarala
societat en igualtat
de condicions

Trobo a faltar

que les persones
afectades lluitin
pels seus drets; als
activistes
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e 3a sessio: Analitzar els problemes, ser
conscients de la nostra posicio, des
d’'on podem actuar i com fer-ho aprofi-
tant els canals de comunicacié existents
(16.05.23).

e 43 sessid: Entendre el treball en equip i
desenvolupar el nostre esperit critic des
del raonament, fent-nos conscients que
som éssers emocionals que algunes vega-
des raonem (20.06.23).

e 5asessié: En I'Gltima vam decidir si volem
continuar el curs vinent i com podriem
comencar a fer-ho: les practiques, com si
diguéssim (18.07.23).

Per a mi ha sigut una aventura molt enri-
quidora. De I'Gltima, per cert, hi ha pendern
extreure’n una avaluacié per tenir constancia
de la opinié dels participants.

Us animo a tots els socis a “apretar”. Tenim
molt cami per aconseguir que la nostra vida
sigui independent i que puguem gaudir de
forma plena de la nostra familia, amics, cone-
guts... en igualtat de condicions. El cami no
és curt, perd entre tots podem treballar per
assolir avencos significatius. ®




LLIBRES

ET RECOMANA

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

“MANIFIESTO DEL CLUB DE LECTURA DE ASEM CAT” *

Per Jose Angel Pardal

e Losclubes de lectura estan formados por comunidades de lectoras/es apasio-
nados que nos reunimos para compartir y discutir sobre libros. Personas que
compartimos la pasiéon por la lectura y el aprendizaje. Personas de diferentes
edades, origenes y culturas; lo que fomenta la diversidad y la inclusién.

e Los clubes de lectura son una oportunidad para que las personas se conec-
ten a través de la literatura, descubran nuevas perspectivas y expandan sus
horizontes. Disponemos de innumerables obras a nuestro alcance: clasicas o
contemporaneas, de ficcidén o no ficcion; y de diferentes géneros literarios.

WENE SCLA
Tee oli njos
¥ mirgste las finichas

Irene Sola Saez
Editorial Anagrama

Amagada entre cingles llunyans, en
algun lloc de les Guilleries transitat
per cacadors de llops, bandolers,
carlistes, bruixots, maquis, pilots de
cotxes, fantasmes, bésties i dimonis,
la masia Clavell se sosté com una pa-
parra al terra.

Es una casa, sobretot, habitada per
dones, i on un sol dia conté segles de
records. Tot un seguit de personatges
singulars que celebren una festa. ¢

ISABEL
ALLENDE

Y ELVIENTO
. CONOCE MK

Isable Allende
Ed. Plaza & Janés

Viena, 1938. Samuel Adler és un nen
jueu de sis anys el pare del qual va
desapareixer durant la Nit dels Vidres
Trencats, en que la seva familia ho va
perdre tot. La seva mare, desespe-
rada, li aconsegueix una placa en un
tren que el portara des de I'Austria
nazi fins a Anglaterra. Samuel em-
prén una nova etapa amb el seu fidel
violi i amb el pes de la soledat i la in-
certesa. @
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Chufo Llorens
Ed. Grijalbo

Barcelona, 1977. En un pais que treu
el cap a un nou horitzo de llibertat, la
vida de Mariana Casanovas trontolla.
Els tripijocs economics del seu marit,
Sergio, un jove executiu sense escru-
pols, els porten a la ruina junt amb
els seus quatre fills petits. Debatent-
se entre el matrimoni i la seva decep-
cié davant d'un home sense paraula
ni honor, Mariana empren la tasca de
salvar la seva familia. ®
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En un mundo conectado cada vez mas digitalmente,
los clubes de lectura ofrecen un espacio fisico/virtual y
social para la interaccién humana y la discusion critica.
En ellos los miembros podemos compartir nuestras ex-
periencias personales y reflexiones, lo que enriquece la
comprension colectiva de la obra en cuestion.

Los clubes de lectura también son una oportunidad para
descubrir nuevos libros y autores. Al compartir reco-
mendaciones de nuestras obras favoritas, las personas
que formamos los clubes ampliamos nuestros conoci-
mientos literarios.

Los clubes de lectura son una manera muy valiosa de
fomentar la conexion humana, la educacion continua y
la exploracion literaria.

Los clubes de lectura no solo son una oportunidad para
hablar sobre libros, sino también para establecer amis-
tades duraderas al compartir nuestros pensamientos y
experiencias personales.

Los clubes de lectura ayudan a fomentar el conocimien-

* En castella, per mantenir la fidelitat al
text original escrit pel seu autor

to, la alfabetizacién y la educacion continua, al leer y
debatir libros en grupo. Discutir sobre los detalles de la
trama, el estilo de escritura y los temas de los libros nos
puede llevar a mejorar nuestra capacidad de andlisis y
ampliar nuestros conocimientos sobre diversos temas.
Un mismo libro nos llevara a diferentes interpretaciones
y perspectivas de la misma obra. Esta practica nos hara
promover un pensamiento mas rico, amplio y critico con
el mundo que nos rodea.

Los clubes de lectura son una forma enriquecedora de
conectar con personas, desarrollar amistades, expandir
el conocimiento y explorar nuevos mundos acompafa-
dos de la literatura, sus libros y sus autores.

Animo a todo el que lea este manifiesto que se una a nues-
tro fabuloso, mimado y especial Club de Lectura de ASEM.
Te aseguramos que la recompensa que ofrece este taller, a
nivel humano y de reflexion literaria, de empoderamiento
cultural y de conocimiento, no te dejara indiferente. ®

JAVIER ‘lt‘ﬂ-:\lll
CASTILLO Maxwell
&Y u el gud Le plea?
cuc

Javier Castillo
Ed. Suma

Nova York, 2017. Cora Merlo, metge
resident de primer any, pateix un in-
fart fulminant que I'obliga a un tras-
plantament de cor.

Encara convalescent, la jove rep la
visita d'una estranya dona amb una
enigmatica oferta: passar uns dies a
Steelville, un petit poble de l'interior,
per coneixer la vida del seu fill Char-
les, el donant de cor que li pot salvar
lavida. @

Megan Maxwell
Ed. Planeta

Torna Megan Maxwell amb una di-
vertida comédia romantica en que
descobriras que la magia de I'amor
ho cura tot. Nacho Duarte és un re-
conegut director de cinema mexica
que, després de la mort de la seva
dona, tanca les portes del seu cor.

Li agrada gaudir de les dones,
perd no acostuma a repetir amb la
mateixa perquée no vol tornar-se a
enamorar. @
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Karin Smirnoff
Ed. Destino

Molts interessos estan en joc al nord
de Suecia: terres tot just habitades i
riques en recursos naturals sén cobdi-
ciades per les multinacionals més po-
deroses amb I'excusa de I'ecologisme.
La corrupcié i els diners facils aviat
atrauen a grups criminals perillosos.
Cap alla es dirigeixen la Lisbeth Sa-
lander i el periodista Mikael Blomkvist
per diferents motius. Un és la jove ne-
boda de la Lisbeth. @
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