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EDITORIAL

asem
catalunya

ASSOCIACIO CATALANA DE

PERSOMES AME MALALTIES
NEURCMUSCULARS
Editorial

Susana Martinez Cid,
presidenta d’Asem Catalunya

Benvolguts socis i socies,

A hores d’ara ja sabreu que vam celebrar en la gala dels Premis Fem Pinya
d’'aquest passat novembre els 20 anys d’ASEM Catalunya com a associacio.
Aquesta editorial va dedicada precisament a aquest aniversari tan especial.

Han sigut anys de lluita, de treball, d’esforc, de sacrifici, de visibilitzacio; mo-
ments dificils, decisions dificils, perdo també de recompensa, de beneficis, de
reconeixement i d'il-lusio.

Molts de vosaltres heu viscut part del procés. ASEM Catalunya ha arribat fins
aqui amb l'esforc de totes les persones socies, de I'equip técnic, dels membres
de la Junta Directiva, de les families i dels col-laboradors. Beneficis tan impor-
tants com la fisioterapia, imprescindible pel nostre col-lectiu; crear i mantenir
un Comité d’Experts, que continua creixent amb especialistes de totes les pro-
vincies de Catalunya; ser un Centre d’Atencié Psicosocial reconegut; tenir el
servei de psicologia; una seu on poder treballar; i segur que em deixo moltes
coses més.

Per tot aix0, volem estar agraits a la feina feta dels nostres antecessors i dir-vos
que continuem amb aquesta feina, que tots som importants, i que us necessi-
tem per tirar endavant aquest projecte que tant recorregut i esforc porta.

D’aquesta crida que sempre fem, I'equip sempre creix, i hem de donar la ben-
vinguda a la Junta a la Carme Civit, com a vocal d'infancia, i al Jesus Cerezo
com a tresorer. Donar les gracies al Josep Solé per la feina feta aquests ultims
3 anys.

Tenim molts reptes per aconseguir i amb el vostre suport tot sera una miqueta
més facil.

Fins a la propera. ®
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NOTICIES

Dia de les families:
Festa de Tardor'23

El passat 14 d’octubre ASEM Catalunya va celebrar la Tar-
dor: una festa que aplega tot tipus d’activitats i que esta
dissenyada i pensada perque tothom la pugui gaudir!

Més de 60 persones ens vam reunir a mig mati a I'Espai
Bota, del Recinte Fabra i Coats de Barcelona, per comencar
les activitats preparades per aquell dia.

Redaccio

—-—-

Mbay, -

asem

ASSOCIACIO CATALANA DE
PERSOMES AME MALALTIES
HNEUROMUSCULARS

"
L

esprés d’una calida benvinguda, es va
D presentar DOGKING: un centre cani
integral de Barcelona, especialitzat
en terapies assistides amb gossos, concre- )
tament amb Australian Cobberdog. La Bea i Durant lacte
I’Anna ens van explicar tots els multiples be- vam pOd.er
neficis del treball amb gossos: tant pel que escoltari
fa a les parts fisica i social com, sobretot, veure in situ
emocional. els beneficis
Dc,>s dels gossos ens van acompanyar tot el del treball
mati, estant en contacte amb totes les per-

sones que es van apropar a conéixer-los! especialitzat

en terapies

(Qui no ens va poder acompanyar pero vulgui assistides amb
més informacié, pot contactar directament g05S0S
amb ASEM Catalunya).
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Seguidament, va ser el torn de l'equip
d’hoquei amb cadira de rodes: els DRACS.
L'equip ha tingut en els darrers anys forca
exit a nivell competitiu. Sén els actuals cam-
pions de les lligues espanyola i catalana, i
una gran part dels jugadors sén components
de la seleccié catalana i espanyola, compe-
tint en tornejos internacionals.

Lesport i I'activitat esportiva sén uns ele-
ments d’entreteniment i socialitzacié que
ajuden al creixement i autoestima personal
de forma molt important.

Per explicar-ho, tots els membres de
I'equip van compartir amb nosaltres gran
part de la jornada per detallar com funciona
la dinamica, els entrenaments, quin material



utilitzen, etc. |, per descomptat, animar a to-
thom a participar!

Fent gana per dinar, va ser el torn del Taller
de Cuina, que va amenitzar 'Alicia Herrerias
amb I'Alex Pardal d’ajudant. L'Alicia i la fa-
milia sén socis d’ASEM Catalunya des de fa
anys i, molt sovint, col-laboren amb I'entitat
per oferir els seus coneixements culinaris a
tots els interessats! No sén poques les per-
sones que després s'atreveixen a replicar les
seves delicioses receptes!

L'Alicia, de forma molt amena i clara, va
compartir, amb tots els assistents, estratée-
gies i tips -consells- per fer receptes senzi-
lles, adaptades, rapides i bonissimes! També
ens va sorprendre a tots amb un tast de les
receptes que va preparar.

Després de tot el mati d’activitats, vam po-
der gaudir plegats del dinar, amb entrants i
fideua!

Estavem tots expectants que tothom se
sentis part des del primer moment.

Plens d’energia, ens va acompanyar Midnight
Dew! Grup de rock que ens va fer vibrar des

Receptes
senzilles,
rapides, bones
i adaptades;
gracies a l'Alicia
Herrerias i el
seu ajudant,
I'Alex Pardal

Durant la tarda
vam poder gau-
dir d'un con-
cert derock a
carrec del grup
Midnight Dew,
de llarga trajec-
toria, i que nova
deixar indiferent
aningu
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del primer moment! | és que aquest grup de
Barcelona, amb una llarga trajectoria musi-
cal, no va deixar indiferent a ningd. Amb més
de mitja hora de concert, ens va acompanyar
per oferir un tancament del dia de la millor
manera possible.

Montse Font, vicepresidenta d’ASEM Ca-
talunya, va cloure la jornada amb unes pa-
raules d’agraiment a tots i totes aquelles que
fan possible que dies com el del 14 d’octubre
es puguin celebrar. Es crea aixi un espai per
compartir, ple d'oci i diversid, pero també de
conversa, coneixement i sentiment de per-
tinenca.

La Jornada no hauria estat possible sen-
se la col-laboracié i implicacié de tots els
convidats, I'equip, els responsables de les
instal-lacions de I’Ajuntament de Barcelona,
Dogking, Dracs, I'Alicia i I'’Alex, Animarius, i
Midnight Dew!

Gracies per fer d’aquest dia un dia inobli-
dable. ®

>> En aquests dues
pagines, imatges
de la Festa de
Tardor celebrada a
la Fabra i Coats de
Barcelona i que va
comptar amb una
bona asistencia de
participants /
@Asemcat




20 ANYS: PREMIS FEM PINYA

>> Fotos de diversos moments de la gala, amb especial atencié als guardonats i a la ‘foto de familia’ de tancament. / @AsemCatalunya

B |La gala, celebrada a I’Auditori de 'ONCE el passat 25 de novembre, va ser un éxit!

Redaccio

a Gala de Premis és la celebracio

final d’'un procés de nominacions

obert a totes les persones vincu-
lades a I'entitat. Aquestes nominacions
tenen un gran valor per qui nomina
i també per a qui és nominat. Volem
traslladar, també, la nostra enhorabona
a totes les persones nominades i agrair
la tasca del jurat, que no va ser gens
facil! Aquest any 2023 hem rebut més
de 50 nominacions, totes de gran valor.
El jurat, format per un membre de la
Junta Directiva, Josep Solé; un membre
de l'equip técnic, Patricia Rodriguez;
un representant del Comité d’Experts,
Dr. Jaume Colomer; i un professional
extern, Begona Martin, directora de
Federacié ASEM, va haver de prendre
decisions dificils.

Més de 160 assistents

Després de tot aquest procés va arribar
la festa grossa de I'entitat! Ala gala, amb
mésde 160 assistents, s'estrenaven com
a presentadores l'equip d’ARRASEM!
La Veronica Armento i la Montse Font

van conduir I'acte agafant el relleu de la
Begoiia Giralt, socia d’ASEM Catalunya,
a qui agraim novament la seva partici-
pacio i collaboracié durant els dltims
anys.

La cerimonia va comencar amb les
paraules de les presentadores per ex-
plicar que aquests Premis Fem Pinya
neixen de “la solidaritat i la voluntat
de participacié”. Sén un reconeixe-
ment a les bones practiques, que a més
s'emmarquen dins del 15 de novembre:
Dia de les malalties neuromusculars.

L'Olga Fernandez, secretaria de la
Junta Directiva d’ASEM Catalunya, va
obrir I'entrega dels guardons amb unes
paraules de benvinguda. “Les associa-
cions son Organs vius que creixen i es
modifiquen de manera natural i orga-
nica; Asem Catalunya no n'és una ex-
cepcié. Fa 20 anys que Asem Catalunya
va néixer i ha anat creixent gracies a les
grans persones que han posat el seu
granet de sorra i passant el testimoni.
Aquesta feina conjunta ha fet d’Asem
Catalunya una associacio de referéncia
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Els premis a la Col-laboracio
i a la Participacioé van ser
pels socis Alicia Herreria

i Marta i Jordi Torrents,
respectivament

a Catalunya per a les persones amb
malalties neuromusculars degut a
la tasca psicosocial que realitza des
dels seus origens”, va recordar.
Seguidament, ARRASEM do-
nava pas a l'entrega de guardons
d’aquesta tretzena edicid. Va pujar a
I'escenari la Sra. Maria del Valle Vi-
nardell, de la subdireccié d’Atenci6
i Promocié de I'’Autonomia Per-
sonal, per a fer entrega del Premi
a la Collaboracié. Aquest 2023
el jurat ha decidit que el premi se
'emportés la Sra. Alicia Herrerias,
per la seva implicacié any rere any,



20 ANYS:PREMIS FEM PINYA

sempre disposada a compartir amb en-
tusiasme els seus coneixements i, so-
bretot, fer-ho des de l'alegria, I'atencié
i la predisposicié. També, pel Taller de
Cuina que ella mateixa lidera.

El Premi a la Participacid, el segon
guardd, fou entregat per la Sra. Marta
Obdaulia, gerent de la Federacio ECOM
i secretaria de la Junta Directiva de la
Taula del Tercer Sector. Aquesta va des-
tacar “la importancia de comptar amb
persones que s'impliquen, participen i
estimen I'entitat”. Per aixo, el Premi a la
Participacio fou per a la Marta i Jordi
Torrents Robert, socis dASEM Cata-
lunya.

El tercer guardé fou el Premi al Reco-
neixement, entregat per la Sra. Paloma
Amil, infermera i lider del programa “Pa-
cient i Cuidador Expert de Catalunya”,
membre de I'equip d’'atencié integrada
del Departament de Salut i de I'equip
d’atenci6 integrada social i sanitaria. La
Sra. Amil va subratllar “les bones prac-
tiques d'un professional que s'implica
amb els seus pacients, treballant en
xarxa amb ASEM Catalunya, i sempre
amb una mirada amable i una gran pro-
fessionalitat”. En aquest cas, es referia
al Dr. Raul Juntas Morales, cap de la
Unitat de Malalties Neuromusculars de
I'Hospital Universitari Vall d’Hebron.

El quart i ultim guardd de la tarda va
ser el Premi Especial del Jurat, entregat
pel Sr. Felipe Martinez, conseller de
persones amb discapacitat del Districte
de Sant Andreu. En aquesta ocasio, per
a premiar “una iniciativa que fomenta

El premi al Reconeixement
va ser pel doctor Raul Juntas
i 'Especial del Jurat per
I'equip d’hoquei DRACS

la inclusid, I'esperit de treball en equip
i la unié de joves per a un mateix fi:
I'esport adaptat”. El Premi Especial del
Jurat fou per a I'equip d’hoquei adaptat
“DRACS".

Els guardonats van dirigir unes pa-
raules plenes d’'agraiment. Primer per la
nominacio, pero sobretot pel reconeixe-
ment public a una llarga trajectoria.

20¢ aniversari d’ASEM Cat

Aquest any la Gala dels Premis Fem
Pinya emmarcava un gran esdeveni-
ment: el 20¢é aniversari com associacio
catalana de persones amb malalties
neuromusculars!

Donant pas a aquesta ocasioé tan es-
pecial, la Veronica i la Montse recorda-
ren la seva trajectoria a ASEM Catalun-
ya, sent un lloc on van trobar acollida
i acompanyament. “Me sentia sola con
la enfermedad y perdida en un nuevo
pais. En cuanto entré por primera vez
en la sede de Asem Catalunya, entendi
enseguida que alli habia personas que
podian echarme una mano para salir
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adelante, tanto los profesionales como
los socios y socias”, explicava la Vero-
nica. La Montse recordava: “Jo si que
ho he viscut des del comencament; o,
millor dit, els meus pares han viscut el
comencament. Jo vaig aterrar a Asem
Catalunya en un berenar de Nadal a
Can Fabra fa molts anys. |, de la mateixa
manera que hi vaig arribar, vaig marxar.
Fa uns anys, al deixar de treballar, vaig
sentir-me una mica desubicada i vaig
tornar a venir. Em va ajudar molt el grup
socioterapéutic d’adults i, de mica en
mica, he entrat en el mén de l'entitat,
on se m’ha donat suport quan ho he
necessitat.”.

Un moment especial de la Gala el
van protagonitzar els presidents que ha
tingut al llarg dels anys ASEM Catalun-
va. El Sr. Juan José Moro, el Sr. Hilari
Flores, el Sr. Bernardo Gamez i la pre-
sidenta actual, la Sra. Susana Martinez.
Aquesta ultima es va dirigir al public per
recordar que la historia d’ASEM Cata-
lunya és llarga, solida i plena de grans
fites; “gracies a les grans persones que
ens han precedit, ara seguim i seguirem
treballant per millorar la qualitat de vida
de les persones afectades per una pa-
tologia neuromuscular i/o altres mino-
ritaries”.

Amb un video fet a partir de diferents
imatges del passat i present de I'entitat,
celebrem les ganes de celebrar-ne mol-
tes més! Vam commemorar l'ocasio
amb una foto de familia.

Passat I'equador de la Gala, ens que-
dava la part més festiva! Aquest any els
encarregats d’amenitzar-ho van ser els
membres del Cor Gospel Montmeld.
Lequip d’ARRASEM els va donar pas ex-
plicant que és un cor que té 19 anys de
trajectoria. Canten des de musica amb
arrels africanes fins al gospel contem-
porani més recent. Cancons que parlen
d'espiritualitat, de fe i d'esperanca per
a un moén millor. Han fet actuacions en
molts festivals i concerts en diferents
punts de la nostra geografia, com per
exemple I'Auditori de Barcelona.

Després d’'un concert fantastic, amb
una musica més intimista, cancons afri-
canes, classics del gospel i d'altres ac-
tuals, es va donar pas al pastis i copa
de cava per a celebrar el 20¢é aniversari
d’ASEM Catalunya i donar per finalitza-
da la XIll Gala dels Premis Fem Pinya!

Moltes gracies a totes les persones
gue ho vau fer possible i fins a I'any vi-
nent! ®



20 ANYS:TREBALL SOCIAL

Un modelo idealista y rompedor que no siempre fue bien explicado para ser entendido.

7

La Maria Ramos al seu despatx durant un dels seus ultims dies a Asem Catalunya / @entitat

Per Maria Ramos Miranda
Gerent i treballadora social ’ASEM Catalunya de 2001 a 2021

sem Catalunya esta de aniversario. Cumple 20

afnos con personalidad juridica propia. Los ani-

versarios de las entidades se celebran recor-
dando y poniendo en valor su historia y sus hitos mas
importantes.

La historia de Asem Catalunya se ha ido retratan-
do en la revista Lligam. Pero, la verdadera vitalidad
de la entidad es su intrahistoria plagada de sucesos,
relatos, biografias, experiencias y confidencias. Tanto
la historia como la intrahistoria han tenido como eje
central el trabajo social.

Este ha servido para dinamizar la entidad, para co-
hesionarla, para darle visibilidad y, sobre todo, para
estar al lado de las familias y personas que atienden/
acogen desde la entidad en un abordaje holistico y
con la idea central que "solo es posible ayudar al otro
si te acercas a él con actitud de aprender”. Este acer-
camiento permite que la funcién de ayuda, que lleva
implicito el trabajo social, sea de acompanamiento en
el proceso de cambio, respetuoso con las decisiones y
el tiempo que requiere cada personay con una atenta
escucha a la sabiduria de las personas.

El marco tedrico que guié mi mirada como trabaja-
dora social siguié los principios de la “Practica del Tra-
bajo Social”, del Consejo General del Trabajo Social.
Estos principios establecen:

1./Los trabajadores sociales estan comprometidos
con los principios de la justicia social”.

(* Text en castella, mantenint la fidelitat a l'original)

Es por ello que “el buen trabajador social aglutina el
punto de vista de politica social e intervencién social
familiar/individual”.

Un trabajo social que tiene como referentes a Mary
E. Richmond, precursora del trabajo social, y la visién
transformadora de no centrarse solo en el trabajo so-
cial individual/familiar de atencion al individuo sino
también en el trabajo social grupal. El grupo se con-
forma como una potentisima fuente de ayuda. Para
completar la funciéon de ayuda es necesario promover
cambios sociales, que eliminen o aligeren las causas
que producen el malestar, la injusticia, el sufrimiento.
Es lo que denominamos “trabajo social comunitario”.

2.- “Los trabajadores sociales deben aplicar objeti-
vamente sus conocimientos y técnicas para ayudar a
los individuos, grupos, comunidades y sociedades en
su desarrollo y en la resolucién de los conflictos per-
sonales y sociales”.

Asi, pues, el enfoque del trabajo social supone:

Trabajo social individual versus atenciéon familiar:
No hay ningln individuo solo. Todos provenimos de
una familia y todos tenemos en nuestro imaginario
unos referentes (una familia) que configura lo que so-
mos.

Dice Isca Salzberger (otra de mis referentes) que “la
relacidn asistencial es un encuentro entre dos o mas
personas en que una necesita ayuda y la otra esta en
condiciones de ofrecérsela”. Sin olvidar, que en este

>>
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encuentro, ambas, aportan sus saberes. Recordaréis
aquella frase dirigida a los sanitarios, que dice: “Vo-
sotros conocéis la historia natural de la enfermedad
y nosotros conocemos cémo se vive con la enferme-
dad. Tenemos que poner a sumar estos dos saberes”.

Trabajo social grupal como una potente herramien-
ta de ayuda: El grupo se configura como un todo y es
el lugar o espacio en el que te sientes acogido, enten-
dido, donde la empatia es la fuerza transformadora
que acaba generando bienestar y cambio. El valor del
trabajo social grupal son las vivencias y, por lo tanto,
aporta aprendizaje y madurez, que se llevan los indi-
viduos después de la experiencia grupal.

La participacion en los grupos, ademas, aporta otros
grandes valores: el sentimiento de pertenencia a la
entidad, la promocién y la potenciacion de las perso-
nas que asumiran la direccién de la entidad.

Trabajo social comunitario: En este caso no esta-
mos hablando del trabajo comunitario de Paulo Freire,
sino de un trabajo (en nuestra sociedad desarrollada)
dirigido a cambiar y modificar las causas que agravan
el dolor que ya de por si sufren las familias.

Para mi fue una gran referente mi profesora, Rosa
Romeu, quien con el tiempo también fue una gran co-
laboradora para que Asem Catalunya accediera a los
programas, subvenciones y ayudas de la Diputacién
de Barcelona.

El trabajo social comunitario consiste en movilizar
los recursos sociales, institucionales y politicos para
lograr un entorno mas favorable y promover los cam-
bios sociales necesarios para lograr una sociedad mas
equitativa. O como recordaréis: “Conseguir vivir de la
manera mas confortable posible”.

Seguramente, algunos, me recuerden diciendo: “En
AsemCat todo lo que hacemos tiene un por qué”. Y en
efecto todas las actividades, eventos, actos y reivin-
dicaciones estan plasmadas en el Plan de Actuacion,
con sus programas, sus proyectos, actividades y finan-
ciacion. Todo ello, pensado, disefiado y evaluado para
lograr la potenciacion de la entidad. Y, por supuesto,
todo el esfuerzo y las energias se dirigen a promover
las posibilidades de todas y cada una de las personas
que llegan a la entidad.

Nada queda al azar, nada se hace por casualidad,
todo seguia al pie de la letra el objetivo del trabajo so-
cial: conseguir un mayor bienestar para las personas.

Sirvan como ejemplo de todo ello las Jornadas
Médico-Informativas, que tenian un caracter reivin-

dicativo y de demostracion de solidez y fuerza de la
entidad, con una gran carga de trabajo previo a la rea-
lizacion de las mismas y un intenso contacto con los
profesionales que a lo largo de la vida atendian a las
familias. Otra frase que ha quedado para la historia
es: “El buen trato es el mejor tratamiento”.

La exigencia, la mejora de la comunicacion médico
paciente y, por consiguiente, el buen trato, llevaban
implicito el sentimiento de agradecimiento; es impor-
tante ser agradecidos. Cicerdon decia: “La gratitud es
la madre de todas las virtudes”.

Los Premios Fem Pinya fueron creados para poten-
ciar el sentimiento de agradecimiento, haciéndolo
visible en una gala extraordinaria, elegante, festiva,
amable; celebrando los logros y consiguiendo la ad-
hesién a la causa de la entidad. No fue casualidad que
en la gala que coincidié con la pandemia el himno de
la misma fuera: “Gracias a la vida”.

La reivindicacion y consecucion de la fisioterapia, en
la que se implicé toda la entidad, ha sido una muestra
objetiva y con éxito contrastado de un trabajo social
comunitario.

Esta reivindicacion consiguié incidir en la politica
sanitaria. Y es que el esfuerzo, la persistencia, la ex-
tension por todo el territorio de la reclamacién de ese
servicio y la llegada a todas -o casi todas- las Regio-
nes Sanitarias de la protesta rotunda, argumentada y
presentada por registro forzaron que el CatSalut asu-
miera la reivindicacion.

Otro logro en esta direccion es el programa de ra-
dio ArrAsem, cuyo objetivo no era solo informar, sino
sobre todo la potenciacion de las personas, trabajan-
do las posibilidades por encima de las dificultades.

Seguramente, este modelo de trabajo social fue
el que valoraron en el ICASS (2007) vy, por ello, nos
reconocieron como “Centro Colaborador de los Ser-
vicios Sociales Especializados”. Este reconocimiento
puede ser de gran importancia en la actualidad, ante
el nuevo escenario que se presenta para la solicitud
de subvenciones.

La grandeza del trabajo social radica en su versatili-
dad. Y es que no es un tapén que contenga el males-
tar, sino un muelle que impulsa el cambio, la equidad
y el bienestar, conociendo las dificultades, potencian-
do las posibilidades y acompanando al individuo a en-
contrar su sitio.

El trabajo social es y tiene que ser transformador. @
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20 ANYS: REPAS HISTORIC

REPAS D’ALGUNS DELS GRANS AVENCOS ASSOLITS EN AQUESTS 20 ANYS EN MATERIA DE MALALTIES MINORITARIES

Les malalties minoritaries:
dues décades de reptes

Per: Andrea Falip,
treballadora social d’/ASEM Cat

n els darrers vint anys el
Emén de les malalties mi-

noritaries ha crescut i
canviat exponencialment.

Sabem que encara queda molt
cami per recorrer, sobretot en
mateéria d'investigacié cientifi-
ca, avencos medics, atencio so-
cial i psicologica, etc. Pero, des
dels inicis del moviment, quan
es va comencar a considerar la
necessitat d’establir una mira-
da integral cap a les persones i
families amb malalties minori-
taries a Catalunya, s’ha avancat
considerablement.

Aixi, en aquest temps s’han as-
solit fites que van des del re-
coneixement com a col-lectiu i

grup de patologies a la consti-
tucioé de xarxes d’expertesa cli-
nica a Catalunya, passant pels
programes d'atencié integral,
la xarxa integrada social i sani-
taria, etc.

Fent un breu recorregut en la
historia, destaquem algunes da-
tes significatives:

EUROPA

Levolucié en l'ambit europeu
neix I'any 1990, quan la Comis-
si6 Europea parla de les malal-
ties minoritaries com a “motiu
de prioritzacié en intervencio
publica”; destacant el naixe-
ment d'Orphanet 'any 1997, la
legislaci6 sobre medicaments
orfes el 1999, la constitucié del
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En aquest
temps,
respecte a
les malal-
ties mino-
ritaries, a
Catalunya
s’ha avancat
molt

El Pla de
Salut de
2011 ja
contempla
les MM en
els apartats
d’atencid a
la complexi-
tat

Comité d’Experts en Malalties
Minoritaries de la Unié Europea
(EUCERD, 2009), i la creacié i
designacié de 24 ERN en malal-
ties minoritaries i complexes
'lany 2017 (entre les quals es
troben les patologies neuro-
musculars).

ESPANYA

A nivell estatal es crea la Xarxa
Epidemiologica d'Investigacié
en Malalties Rares (ReplER) I'any
2002, la Xarxa d’investigacio de
malalties minoritaries (CIBE-
RER) i la creacié de les CSUR
(Centres, Serveis i Unitats de
Referéncia) el 2006. Tres anys
més tard, neix el Pla estratégic
de malalties rares. | el 2017,
es crea el “Registro Estatal de
Malalties Rares (ReeR)".

CATALUNYA

Pel que fa a I'ambit autonomic,
el 1969 Catalunya publica el
Programa de cribratge neona-
tal i el 2006 s'inicien els estu-
dis previs al disseny del model
d'atencié a les malalties mino-

>>
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ritaries, constituint-se el Pla de
Salut de Catalunya (2006-2010)
gue incloia les malalties neuro-
logiques minoritaries. La crea-
ci6 de la Comissié Assessora
de malalties minoritaries té lloc
el 2009; i es contempla ja I'any
2011, al nou Pla de Salut, les
MM en els apartats d’atencié
a la complexitat. Pel que fa a
les malalties neuromusculars a
Catalunya, I'any 2019 s'obre la
convocatoria de designacié de
XUEC en malalties minoritaries
neuromusculars.

Temps

El temps sempre ha jugat un pa-
per primordial en les malalties
minoritaries. Temps d'incertesa
sense diagnostic, temps
d’espera per a proves i interven-
cions, temps per a I'investigacio
de patologies, medicaments,
etc. Temps per a la regulacié,
temps a per l'aprovacio... Dies,
setmanes i anys d'espera que
han estat i estan sent per a les
families un gran motiu de pati-
ment. Les situacions a contra-
rellotge porten les persones i
families a I'accié.

Moviment socials

Per aix0o, no podem parlar de
malalties minoritaries a Cata-
lunya sense tenir en compte els
antecedents de moviments po-
litics i socials. | és que tot allo
personal també és politic.

De les families, neix la deman-
da; desde la col-lectivitat, el tre-
ball conjunt; i I'associacionisme,
de l'escolta. L'administracio ca-
talana va respondre a aquestes
demandes I'any 2008 amb una
resolucié6 sobre I'adopciéo de
mesures relatives a les necessi-
tats de les persones afectades
per malalties rares i la posterior
creacio de la CAMM (Comissio
Assessora de Malalties Minori-
taries) I'any 2009. La Comissio
impulsa, entre altres coses, la
definicié i implantacié d'un mo-
del d’atenci6 a les MM.

Aquest model d’atencié a les
malalties minoritaries inclou
aspectes referents al cribratge

neonatal (de gran importancia
dins de les malalties minoritaries
perqué permet prendre accions
que modifiquen el curs de la pa-
tologia), el mapa sanitari, socio-
sanitari i de salut publica, trac-
tament farmacologic, recursos
socials, atenci6 a la dependéncia
i educacié inclusiva.

Associacions

Les associacions han estat un
pilar fonamental en el desen-
volupament de tota I'estratégia
d’intervencio, pero també tenen
un gran valor com agents en si
mateixos.

Al llarg dels anys, les entitats i
organitzacions de pacients o fa-
milies, s’han anat professionalit-
zant. El treball social es postula
com a principal referent per la
necessitat d’acompanyament,
suport, informacié i orientacid
que precisen les families i pro-
fessionals.

Durant les darreres decades ha
anat creixent el teixit associatiu
per la necessitat de compartir
entre iguals el dia a dia, pero
també per donar visibilitat, sen-
sibilitzar, la captacié de fons per
a la investigacio, formacio, etc.

Investigacié

Els canvis no s’han produit tan
sols pel que fa al moviment as-
sociatiu o l'interés en I'ambit po-
litic.

Fent la vista enrere també hem
presenciat molts canvis en la

>> Imatges
d’alguns dels
tallers desenvo-
lupats per ASEM
Catalunya en
aquest temps,
comels de
gimnas o el pro-
grama de radio
ArrAsem / IRV
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La Gene-
ralitat crea
el 2009

la CAMM
(Comissié
Assessora
de Malalties
Minori-
taries)

El treball
social es
postula com
a principal
referent per
la necessitat
de suport,
informacio

i orientacié
que precisen
les families

i professio-
nals

investigaciod de les malalties mi-
noritaries i en 'ambit de la salut.
Al llarg d’aquest Lligam abordem
especificament aquestes qlies-
tions, de gran importancia per a
les persones amb malalties neu-
romusculars i les seves families.

Atencio social

Pel que fa a l'atencié social
(també reflectit en aquesta edi-
ci6 de la revista), no només hi ha
hagut una evolucié exponencial
dins de I'entitat siné que també
s’han donat canvis socials dins
del sistema.

La gliestionada Llei de Depen-
dencia, el grau de discapacitat,
la convencio dels Drets de les
Persones amb Discapacitat,
etc. han suposat avencos per a
construir una xarxa de suport
necessaria per garantir la digni-
tat i I'equitat.

Encara queda molt cami per re-
correr i la voluntat de les entitats
és recorre’l junts. La unio, quan
parlem de malalties minoritaries,
és vital. Potser poques persones
compartiran un mateix diagnos-
tic, pero totes comparteixen la
necessitat de suport, recolza-
ment i acompanyament. @

MES INFORMACIO

Podeu ampliar informacié també a:
- https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/m/
malalties-minoritaries/singularitats/
- https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/m/
malalties-minoritaries/accions-millora-atencio/




20 ANYS: COMITE D’EXPERTS

Per Dr. Jaume Colomer i Oferil,

membre del Comite d’Experts d’ASEM Catalunya des de I'inici

SEM Catalunya ja té comi-

té d'experts”, aquest era

l'article publicat al Lligam
de juliol de 2006 i que portava
com a subtitol:"Lobjectiu és pro-
porcionar tota mena d'informacio
destinada a millorar la qualitat de
vida de les persones afectades
per malalties neuromusculars”.
També asseverava: “La forca
d’ASEM Catalunya esta i ha estat
en la seva massa social. Sén els
socis qui, amb la seva participa-
cio, decideixen, en funcid de les
seves necessitats, els objectius
i la manera d’aconseguir-los”. A
l'acta de la seva constitucié van
assistir-hi el llavors president,
Juan José Moro; la tresorera, Ma-
ria Teresa Balta; la gerent, Maria
Ramos. | ja, com a membres del
propi comité: la Dra. Montse Oli-
vé, Maria Pedrosa i la Dra. Pia
Gallano. Posteriorment, s’hi van
afegir onze membres més de di-
versos hospitals; i, entre ells: un
servidor.

Les funcions del Comité
d'Experts es resumien en 10
punts; tots relacionats amb
I'assessorament cientific que co-
breix tots els aspectes relacionats
amb la patologia neuromuscular.
D’aquests, vull destacar-ne dos
de gran actualitat. El primer: “In-
formar sobre els estudis que es
realitzen en I'ambit sanitari -linies
d’investigacid, assajos clinics,
etc-". |, el segon: “Valorar i posi-
cionar-se sobre I's de farmacs

El Comité
d’Experts
€es reuneix
de manera
regular tres
vegades a
I’'any; si bé,
esta dispo-
nible a res-
pondre les
preguntes
de manera
immediata
sempre que
es pugui

derivats de la recerca”. Tots ells,
punts a vegades molt complexos
sobre els quals prendre una de-
cisio. D'aquesta manera, es ga-
rantia a tots els associats una in-
formacié cientifica adequada, de
rigor i actualitzada.

El Comité d’Experts es reuneix
de manera regular tres vegades a
l'any; si bé, esta disponible a res-
pondre les preguntes de manera
immediata sempre que es pugui.
Haig de dir que és una satisfaccié
formar-ne part des del dia de la
seva creacio, coincidint quasi amb
els mateixos anys que fa de la
presentacio de la meva tesi doc-
toral. Sobre aquesta i revisant-la,
arran d'elaborar aquest petit ar-
ticle, em feia creus dels progres-
sos que s’han fet en el camp de
la Patologia Neuromuscular des
d’aleshores i fins ara.

Durant tot aquest periode,
una part del qual sota els efec-
tes d’'una inesperada pandémia,
el Comité d’Experts va haver de
donar respostes a un collectiu
en si mateix més vulnerable, com
son les persones amb patologies
neuromusculars.

Un altre aspecte important que
ha hagut d'abordar el Comite
d’'Experts, com a conseqliéncia
de l'increment dels assajos clinics,
son les consultes i aclariments
sobre normatives en la legisla-
ci6 i autoritzacié sobre determi-
nats usos de medicaments; al-
guns d'ells potser encara en fase
d’assaig clinic i en vies de la seva
aprovacié definitiva per les dife-
rents administracions: comunitat
autonoma catalana, espanyola o
europea.

Les diverses tecnologies -ja
existents perd implementades
amb el pas d’aquests anys- s’han
desenvolupat i perfeccionat de
manera espectacular amb I'ajuda
de la computacié, aplicacions
informatiques, bases de dades
clinigues-genétiques i analisi

de la imatge (com, entre elles, la
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ressonancia magnética -RM-).
Tanmateix, els Bancs de Teixits
han facilitat i contribuit en gran
manera a la recerca del que
s'anomenen, per la seva escassa
freqiéncia: “Malalties rares”.

En el camp de la genética les
noves tecniques de seqiencia-
cié massiva (“New Genegeration
Sequencing -NGS-)", ens han per-
meés arribar al diagnostic genétic
i molecular d'una manera més ra-
pida i en un més alt percentatge
de pacients.

La creacié d'Unitats de Tracta-
ment Integral de Patologia Neu-
romuscular en diversos hospitals
(on s'apleguen diversos profes-
sionals que cobreixen tots els
aspectes terapéutics) ha permés
un millor control dels diversos
aspectes de la malaltia, amb una
millora de la qualitat de vida i, en
molts casos, una més gran super-
vivéncia. Indiscutiblement, s’ha
avancat en el coneixement de to-
tes les malalties neuromusculars:
ja tinguin una base genetica o
immunologica, com les malalties
inflamatories.

Tots aquests coneixements han
permeés endinsar-nos en el trac-
tament de la terapia génica en les
seves diverses modalitats.

Com a paradigma, tenim el
cas de I'Atrofia Muscular Espinal
Infantil (coneguda també com
a AME). Pel que fa al seu diag-
nostic, es pot fer precocment i
la terapia s'aplica ja els primers
dies. Levoluciéo de la malaltia
cap a la millora pot ser especta-
cular, adquirint el nen o nena la
capacitat de seure, de posar-se
dret/a o de caminar.

Tots aquests coneixements i
I'experiéncia adquirida han ser-
vit per contestar i orientar les
multiples preguntes formulades
pels membres d’ASEM Cat; to-
tes elles fetes amb molta huma-
nitat, prudéncia i intel-ligencia.

Finalment, vull fer un reco-
neixement a les persones que han
passat per l'equip d’ASEM Cat,
aixi com als companys i compan-
yes que n’han format part o sén
actualment membres del Comité:
per la seva solidaritat. Es per a mi
un honor formar-ne part. @
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Per Carles Sanchez,
membre del Comite d’Experts d’ASEM Catalunya

nguany celebrem els 20

anys des que Asem Cata-

lunya es va constituir com
associacid. “Veinte anos son nada”
deia Carlos Gardel, pero si mirem
enrere ens adonem que el temps
no passa enva.

La nostra associacié es dedica a
donar cobertura a totes les malal-
ties del sistema neuromuscular. Es
va convertir en associacié a prin-
cipis del 2000 quan el moviment
associatiu estava entrant en una
nova fase de transformacié. Du-
rant els noranta, les associacions,
gue abans havien sigut de volun-
taris, es professionalitzaven as-
sumint figures externes coneixe-
dores de les problematiques dels
collectius. Més endavant i fins
als nostres dies, el model va tor-
nar a canviar, deixant pas a espais
gestionats per afectats i familiars.
ASEM ha sabut combinar aquests
dos models per donar vida al cen-
tre d’atencio psicosocial que tenim
avui.

Es important fer aquest pream-
bul per entendre que la nostra en-
titat no és una associacié dedicada
a una sola malaltia, sin6 una asso-
ciacié que neix i creix per donar
cobertura a les necessitats comu-
nes de les persones amb malalties
neuromusculars.

Aquesta manera de funcionar
s'entén encara millor si donem un
cop d'ull al progrés de la ciéncia en
el camp de les malalties neuromus-
culars. Hem de tenir molt present
gue els ritmes del progrés cientific

es multipliqguen de manera expo-
nencial a mesura que es van des-
cobrint més coses. Es com muntar
un puzle: és dificil comencar pero
quan tens més peces, més rapid
s'avanca. Aixi, una de les malal-
ties més esteses, com és la de
Duchenne, va ser descrita per pri-
mera vegada el 1868 de lama d’un
metge frances, pero no va ser fins
cent anys més tard, el 1987, quan
va poder ser relacionada amb mu-
tacions en un gen concret i defec-
tes a la proteina de la distrofina. A
partir d’aleshores, les diferents
estratégies d'intervencié s’han
precedit, una darrere l'altra, cada
cop escurcant més els temps; des
dels corticoides als integradors,
I'exon skipping o la mateixa terapia
genica. |, el mateix podriem dir per
a tantes altres malalties.

Pero, si haguéssim de destacar
els 3 esdeveniments clau que han
canviat el moén de la recerca i que
han fet possible l'avenc de qué
gaudim avui, parlariem de:

-1953: Watsoni Crick proposenun
model de doble hélix per a TADN;
fet que facilitara molt les poste-
riors descobertes i el coneixement
de la informacié geneética.

- 1990 (prop de 40 anys més
tard): Projecte “Genoma huma’,
en qué un grup internacional
d'investigadors s'uneix per des-
xifrar tots els gens del genoma
huma, possibilitant aixi associar les
mutacions a diferents gens i a dife-
rents malalties.
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Poder afinar
més en el
diagnostic i
avancar en
el coneixe-
ment de

les nostres
malalties
ens ajuda a
trobar solu-
cions més
especifiques,
amb menys
efectes
col-laterals

- 2005: Aparicié de les tecniques
de seqlienciaci6 massiva, que
permeten fer la mateixa feina que
el projecte “Genoma huma” va
assolir en 13 anys en poques se-
tmanes o, fins i tot, dies gracies a
I'esfor¢ conjunt de diversos labo-
ratoris.

Tots aquests descobriments i,
segurament tants d’altres de més
petit abast, van fer possible que
passéssim de ser observadors
(dels problemes clinics) a interven-
tors (amb possibles terapies).

Pero, tornant a nosaltres (els
afectats i l'associacid), no és
d'estranyar que amb el coneixe-
ment que hi havia a principis del
2000, moltes malalties fossin
englobades al mateix sac. I, amb
elles, moltes associacions utilitza-
ven terminologies com “distrofies
musculars” o “neuromusculars”,
que durant els Ultims 20 anys hem
comencat a distingir.

Actualment, quan parlem de
malalties neuromusculars parlem
de més de 70 tipus de malalties
associades a més de 2000 tipus
de mutacions; i encara se’n conti-
nuen descobrint més.

Poder afinar més en el diagnos-
tic i avancar en el coneixement de
les nostres malalties ens ajuda a
trobar solucions més especifiques,
amb menys efectes collaterals.
Aquesta especificitat, que és del
tot necessaria per arribar a un
tractament terapéutic, té com a
contrapartida que ens divideix,
fent que cada malaltia sigui repre-
sentada per molt poques persones
(malalties rares o ultrarares). As-
sociacions com ASEM Catalunya
ens ajuden a unir esforcos en les
nostres reivindicacions, que en
la gran majoria dels casos con-
tinuen sent comunes i lligades a
problemes de mobilitat, autono-
mia i a les seves conseqliencies
psicosocials.

Amb l'ajuda de professionals i
la gesti6 dels afectats, ASEM Ca-
talunya ha sabut adaptar-se als
canvis. No obstant aixo, malgrat
tots els avencos, encara conti-
nuem “Bajo el burlén mirar de
las estrellas, que con indiferencia
hoy nos ven volver”. Per aixo, se-
guirem desitjant: “Per molts anys,
a ASEM Catalunya”. e
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Balanc positiu d’aquests 20 anys d’ASEM Cat, en
qué ens hem consolidat com a entitat de referéncia
en I'ambit de les malalties neuromusculars

Podem comencar, si voleu, per una primera va-
loracié d’aquests 20 anys des que ASEM Cat es
constitueix com a associacié?

Juan José Moro: Todos sabemos lo que es el
movimiento ASEM, que tiene ya mas de treinta
anos y empezd aqui, en Barcelona. ;Por qué se

PRESIDENTS
Juan José Moro, Hilari Flores, Bernardo Gadmez i Susana Martinez
| Montse Font (vicepresidenta actual).

Trenquem el format habitual en aquesta secci¢ | >> Foto de grup dels hizo el cambio? Porque ASEM, a nivel espafiol,
amb motiu dels 20 anys des de la constitucié 3}%2%?6‘;22%2";; uI:l- crece, llegan las delegaciones, representaciones
de l'entitat com a associaci6, per a reunir a | ;'Hiari, on line, des de en comunidades autéonomas... Y se hace nece-
quatre presidents i una vicepresienta al voltant | Madrid, i la resta a les sario que cada una de éstas pueda actuar de
d’una taula i fer balan¢ del que aixd va supo- | installacions dJASEM forma independiente. Se crea la federacién y las

sar en aquell temps, per a repassar els reptes | C2//gnasi Robleda

d’aleshores i com ha evolucionat tot plegat. |
per conéixer de primera ma les experiéncies Qué va representar aquest canvi? Quines millo-
collectives i particulas de tots ells. res hi va haver?

delegaciones se convierten en asociaciones.

>>
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Juanjo: Nos dio mas autonomia a nivel de ser-
vicios, de recursos... Nos permitié mayor efi-
ciencia. Los voluntarios con los que se trabaja-
ba antes pasan en parte a ser profesionales. La
asociacion nos lleva a una mayor profesionali-
zacion. También nos permite una interlocucion
mas directa con las instituciones.

Hilari Flores: Coincideixo amb el Juanjo en qué
el canvi va donar més forca als territoris; perqué
no és el mateix dirigir-se als politics sent una
delegacié que sent una associacio. Un exemple
clar és amb les subvencions: sent de caracter
estatal no s’hi podia accedir des dels territoris
(a nivell local o regional), com si quan ens cons-
tituim com a associacio per a interlocutar amb
la Generalitat. Ens donava més forca. | també
a la federacio, a I'hora d’anar a parlar amb els
ministeris.

Com a entitat i col-lectiu, quins eren aleshores
els reptes i com han evolucionat en aquests
vint anys fins ara?

Juanjo: No han evolucionado ni a mejor ni a
peor. Han ido a ‘diferente’. Antes habia muchos
voluntarios y ahora hay mas profesionales.
También tienes que justificar todo lo que se
hace como asociacién y es complicado y se tar-
da mucho. Te pasas gran parte del tiempo en
ello. Haciendo balance, de todos modos, se ha
evolucionado a mejor, aunque como todo en
la vida todo tiene sus ‘pros’ y sus ‘contras’.
Hilari: Penso que com a entitat I'evolucid
ha estat molt positiva. Entre les conselleries
(Educacié o Sanitat), hi ha un clar coneixe-
ment sobre que és ASEM Catalunya. Per altra
part, si penso en el col-lectiu o els socis, crec
gue l'evolucié ha estat negativa (al marge de
la societat, ja que és cert que tenim més drets,
serveis, etc). Jo estic a Madrid i tinc la impres-
sié que s'ha perdut implicacié. Organitzes un
acte i venen tres persones. A una assamblea,
qguatre. En resum, diria que com a associacié
i societat, evolucié positiva; com a col-lectiu i
socis, negativa.

Juanjo: La responsabilidad, en cualquier caso,
es nuestra: como socios, si se quiere algo,
también hay que colaborar. De mi época
como presidente, una de las cosas que me
guedaron pendientes fue la descentralizacién
de ASEM Cat: conseguir llegar mejor a los te-
rritorios (mas alld de Barcelona). Se hicieron
cosas, pero no se llegd a alcanzar los niveles
perseguidos. Hemos caido, como sociedad,
en actitudes mas pasivas.

Montse Font: Juanjo ha comentado que pue-
de que los socios hayan estado pasivos, pero
creo que se puede mejorar acercandolos nue-
vamente a la entidad: ya sea mediante activi-
dades o muchas otras cosas que se estan pro-
poniendo. Buscamos, en este sentido, darle
un giro.

“Pasar a ser una
asociacion nos
hizo ganar mas
autonomiay
profesionalizarnos
mas”

“L'evolucié en
aquest temps

ha estat molt
positiva. Entre

les conselleries,

hi ha un clar
coneixement sobre
que és ASEM
Catalunya”

20 ANYS: LENTREVISTA

Susana Martinez: Estamos haciendo un gran
esfuerzo para dirigirnos a gente de muchas
edades y perfiles diversos: adultos, ninos,
gente mayor... Vamos mejorando, aunque
poco a poco. Y no hay que olvidar que hemos
pasado una pandemia. De todos modos, esta
en nuestras manos revertir esta situacion.
Montse: El obetivo es que la gente, que suele
venir por algln problema propio, se encuen-
tre con una asociacién en la que esté comoda
y decida quedarse e implicarse.

Hilari: Aqui, de totes maneres, tenim una cosa
que falta en moltes entitats (més focalitzades
en la recerca) i que busquen en nosaltres (mo-
viment ASEM) com és la part social.

Susana: Segurament el que hem de fer és com-
plementar-nos entre tots plegats: investigacio
i part social.

Bernardo Gamez: Otra cuestion -que ya ha sa-
lidoy sobre la que quiero volver- es la de inten-
tar llegar a los territorios; y que todavia, pese
a que cada uno de nosotros (durante nuestras
presidencias) lo ha intentado, no se ha acabado
de alcanzar. Es una asignatura pendiente.

De ASEM una de las cosas que mas me gusté
es que no solo se focalizara en la investigacion,
sino que estuviera también para el dia a dia. Yo
dejé de trabajar un viernes y el lunes ya estaba
aqui haciendo actividades.

Susana: La cuestion de llegar a los territorios es
uno de los grandes objetivos de esta Junta, que
nos estan facilitando las nuevas tecnologias y
gue estamos trabajando intensamente con An-
drea (trabajadora social de la entidad). Creo que,
poco a poco, vamos avanzando.

Quines coses bones i no tan bones destaca-
rieu?

>>

* Lentrevista es publica en catala i castella, mantenint d’aquesta manera major fidelitat
a les intervencions de les diverses persones que van participar.
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Juanjo: Yo, como presidente, me lo pasé ‘de
cofa’. Vibraba. Yo no me meto en algo si la san-
gre no me hierbe. Teniamos retos, como la fi-
sioterapia; y el calvario que supuso no saber si
nos la iban a quitar. Aquello fue duro. De todos
modos, cuando habia problemas y los conse-
guiamos solucionar era una inyeciéon de moral.
Como positivo, el reconocimiento que tenemos
como asociacién por parte de las instituciones.
También, toda la evolucion que hemos expe-
rimentado desde aquel piso que nos cedid
ECOM vy que fue el germen del movimiento
ASEM. El paso por el local de la calle Cuba,
después a la calle Montsec. Y, ahora, donde
estamos en la Fabra i Coats.

Bernardo: Como negativo, los politicos. Que
cambian cada cuatro afos y cuyas promesas
siempre hay que coger con prudencia. Los
técnicos ya nos conocen, pero no asi los re-
presentantes de los partidos. Como positivo,
todo lo conseguido por ASEM: ser de gran uti-
lidad publica, la fisioterapia o los centros de
referencia, por citar algunos de los avances.
Ha sido una lucha de todos.

Hilari: Com a gliestions positives, coincideixo
amb el reconeixement institucional. | també
destaco la creacié del Comité d’Experts, la
fisioterapia domiciliaria o els centres de re-
feréncia. Com a negatius, no en veig cap; tot i
gue potser caldria seguir treballant sobre com
implicar a la gent.

“De ASEM una de
las cosas que mas
me gusté es que no
solo se focalizara
en la investigacion,
sino que estuviera
también para el dia
adia”

“ A mi, la asociacion
me dio la vida”
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Susana: De la meva etapa, destacaria com a
positiu aconseguir el servei de psicologia; que
crec que suposa un salt important. | sobre les
gliestions en que s’hauria de seguir treballant:
la implicacié dels socis o la part dels contactes
politics.

Fins ara hem parlat de les parts més com a
entitat o col-lectius, perdo a nivell personal
com ha estat aquest pas, treball, compromis...
amb ASEM Cat?

Hilari: Jo s6c una persona positiva i, en gene-
ral, els conflictes no m’afecten. Pero és cert
que quan dirigeixes una entitat o qualsevol al-
tra cosa, sempre hi ha persones que per la du-
resa de la malaltia o per altres circumstancies
poden causar dificultats. Sempre hi ha hagut
enfrontaments en el si de I'associacié que han
representat que gent molt valida marxés. Jo
porto molts anys a ASEM -la meva mare va ser
unade les fundadoresitinc 50 anys (d’aquests,
més de 30 vinculats amb I'entitat)- i és cert
que aquests enfrontaments poden afectar.
Aquesta seria la part negativa. La bona, tot
el que s'apren i la gent que es coneix. Jo, la
meva dona que té una afectacié neuromus-
cular, la vaig conéixer a través precisament de
I'associacié. Si no és per ASEM -ella és de Ma-
drid-, no hauria passat mai. Lentitat, per tant,
m’ha donat coses bonissimes.

Bernardo: Yo llevo 10 o 11 afos en la aso-
ciacion. Soy un caso especial porque primero

>>



la enfermedad se la detectaron a una de mis
hermanas y después a algunos de nosotros
tras una serie de pruebas. De ocho hermanos,
cinco estdbamos afectados (dos ya han falle-
cido). Y en toda la familia, nueve miembros.
Se me vino el mundo encima, pero un sobri-
no (que vive cerca, en Sant Andreu) empezé a
buscar informacién por Internet y encontré a
ASEM. Llamé y nos convocaron para una re-
union. Nos informaron e inmediatamente nos
hicimos socios.

Yo, por entonces, trabajaba como auténo-
mo en el transporte con camion y venia a la
asociacién siempre que podia. Lo hablé con
mi mujer. Mi idea era implicarme mas a fondo
cuando dejara de trabajar, pero ella me ani-
mo a hacerlo ya desde ese momento: si eran
dos horas a la semana, pues dos horas. “Ves
y colabora”, me dijo. Yo ya me impliqué, por-
gue también es mi forma de ser. Yo, lo de ser

“Destacaria,
d’aquest temps,
disposar d’un
servei de
psicologia, que
suposa un salt
important”

Tots els representants d’ASEM Catalunya d’aquests 20 anys
com a associacio catalana coincidim en qué el pas per I'entitat
ens fa més rics a nivell huma. Formar part de I'equip que fa
moure l'associacié activament és una de les experiéncies més
enriquidores que hi ha al voltant de les nostres malalties.

ASEM Catalunya som totes i cada una de les persones vincu-
lades: Junta, equip técnic, voluntaris, les families...

Fem una mencié especial a la Maria Ramos: gerent i treba-
lladora social d’ASEM Catalunya durant 20 anys i una de les

animes de l'associacié durant aquest periode.

ASEM Catalunya és rebre i donar. Estem oberts a la implicacié
de qui estigui interessat; t'emportaras una bona experiéncia. ®

presidente y salir en la foto, no me gusta;
pero, lo hice y me fue bien. Mariay otras
compaferas que habia me ayudaron mu-
cho. A mi, la asociacién me dio la vida.
Dejé de trabajar un viernes y el lunes ya
estaba aqui. Me sirvié también para le-
vantarme y no quedarme en casa.

Susana: Vaig coneéixer I'associacié fa uns
10 anys, quan van diagnosticar el meu
fill amb Duchenne. Sempre he estat vin-
culada: al principi, més activa; després

>> Fotos, en la pagina
anterior, del Juan-

jo Moro i Susana
Martinez. I, superior,
en aquesta pagina,
del Bernardo Gamez /
Ignasi Robleda
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menys, perque vaig estar amb altres entitats.
| ara, des de fa uns quatre anys, he tornat.
L'associacié6 m’ha ajudat molt, sobretot en
qliestions del dia a dia: amb el nen a l'escola,
amb la fisioterapia... Fer de presidenta és una
manera de retornar tot el que m'ha aportat
ASEM. Cal molta dedicacié, que m’agradaria
poder destinar-li, pero no sempre puc tant
com voldria.

Susana: Donde yo no llego -sigo trabajando
y también mi hijo requiere de mi-, lo hace
Montse; que por eso también hoy estad aqui,
en esta mesa. La asociacion me da mucha
energia.

Montse: Jo -de fet- des del moment que deixo
de treballar, em trobo amb un gran buit. Arri-
bo a ASEM i em trobo amb molta gent amb
unes casuistiques com la meva i que eren per-
fectament felices. Quan la Maria em planteja
entrar a la Junta, primer vaig dir que no pero
després m’hi vaig sumar. Tot i que li dediques
moltes hores, el benefici que en treus és ab-
solutament positiu. Si realment no m’'agradés,
em focalitzaria en altres coses. La qliestié és
veure que fas coses que serveixen a altra gent
i que, de mica en mica, van canviant les co-
ses.

Juanjo: Yo lo he dicho muchas veces: sali de
ASEM mucho mas rico que cuando entré. Ha-
cer algo que te gusta, que no te cuesta esfuer-
zo y recibir todo lo que recibes es muy valioso.
La asociacion me ha dado mucha vida. e



20 ANYS: FAMILIES

| m 20 ANYS D’ASEM CAT / PRESIDENTS |

“Es un orgull i satisfaccié
haver estat la primera
presidenta d’Asem Catalunya’

)

PRIMERA PRESIDENTA D’ASEM CAT
Maria Teresa Balta i Valls

(continuacié de I'entrevista-tertulia amb els quatre
presidents dASEM Cat, amb motiu del 20é aniversari)

er a mi és un orgull i satisfaccié haver estat la

primera presidenta d’Asem Catalunya i haver de-

dicat el meu temps i esforc a la consolidacié de
I'entitat.

Fa 20 anys es va crear I'’Associacié Catalana de Malal-
ties Neuromusculars Asem Catalunya. Va ser la transfor-
macié de la delegacié de Catalunya de la “Asociacion Es-
pafiola de Enfermedades Musculares®, que feia vint anys
que s’havia creat entorn de I'Hospital de Sant Joan de
Déu, i que tenia diferents delegacions a tot I'estat.

En el principi de I'existéncia de I'entitat, varem dedicar-
nos a donar a coneixer el dificil procés i les conseqlien-
cies de les malalties neuromusculars en la persona afec-
tada, les seves families i el seu entorn. Per aixo, varem
iniciar diferents trobades amb els integrants dels partits
politics del Parlament de Catalunya i les diferents con-
selleries (com ara: Sanitat, Afers Socials o Ensenyament,
entre altres), per aconseguir un suport social i economic
qgue fins llavors no existia. També, comptavem amb dife-
rents entitats privades.

En aquell moment teniem clar que els afectats han de
ser acompanyats amb atencio integral i era imprescindi-
ble una sensibilitzacié envers les nostres malalties.

Sobre el tema de la fisioterapia per als nostres afectats,
varem dedicar molts esforcos perqué és molt necessa-
ri per mantenir la musculatura el millor possible. Cata-
lunya fou la primera comunitat autonoma de l'estat en
reconéixer-ho i concedir-la. També es va crear el Comite
d’Experts, per tenir un assessorament optim sobre els
diferents estadis i els possibles tractaments (que havien
de ser de tota mena: meédics i psicologics) per ajudar als
nostres associats.

En aquells moments va ser necessari dotar a l'associacié
amb el personal adient per donar els serveis que pen-
savem que havien de tenir els nostres socis/es i les seves
families per fer front a les malalties i la seva complexa
evolucio.

Crec que, tot i el temps passat i que a poc a poc anem
arribant a ser més coneguts, encara hi ha moltes qies-
tions per tractar i resoldre. Es per aixo, que Asem Cata-
lunya ha de continuar consolidant-se per aconseguir els
seus objectius. |, el més important: assolir el benestar de
tots els afectats /des i de les seves families. ®

Bl 20 ANYS D’ASEM CAT / TESTIMONIS

“Asem Cat fue fundamental
para afrontar el diagnodstico
de nuestro hijo”

EDUARDO MATURANA

Soci d’ASEM Cat.

Pare de Eduardo José Maturana Gutiérrez, amb una distrofia
muscular de Duchenne, (01.05.1976-03.03.2006).

Nuestro hijo fue diagnosticado en 1978 de esta enfer-
medad neuromuscular, en el hospital ‘Vall d’'Hebron’ de
Barcelona -si bien el seguimiento médico fue realizado
por el equipo de Neurologia de Sant Joan de Déu (Bar-
celona)-. Al frente de aquel equipo, en ese momento,
estaba el doctor Emilio Fernandez, quien nos orientd
para inscribirnos en ASEM Cat. A nivel médico, nuestro
hijo siempre fue atendido por el doctor Jaume Colo-
mer.

Mi presencia en ASEM Cat se inicid, entonces, en
el ano 1978 y fue fundamental para afrontar, como
padres, un diagnostico tan extremadamente severo.
Alli encontramos todo el apoyo y el calor humano. Sin
quitarle importancia a lo que nos debiamos enfrentar
con la enfermedad, siempre estuvimos arropados -por
decirlo de manera sencilla- dentro de la importancia de
este tipo de alteracion de la salud de un paciente.

Hemos tomado conciencia, perteneciendo a esta
asociacion, y he formado parte de su Junta Directiva al
menos en dos periodos de cuatro afos.

En un periodo de tiempo yo, en persona, me hacia
presente en los hogares donde habia personas con
este diagndstico para ofrecer todo el apoyo y orienta-
cion a las familias. El objetivo, durante aquella etapa,
era generar vinculo de las familias con ASEM. Princi-
palmente, para ayudar a las familias y sus hijos en el
desarrollo integral dentro de la sociedad.

Los objetivos de la asociacién, en la actualidad, son
similares: ayuda a las familias y sus hijos para afrontar
las dificultades que se presentan en el dia a dia.

Hoy sigo siendo socio, con la esperanza de que se
pueda encontrar solucién a este tipo de dolencias y
conflanza en los estudios cientificos que se llevan a
cabo, con la idea de que -cémo minimo- se pueda parar
el desarrollo de la enfermedad. @
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Bl COL-LABORACIONS

Han passat molts anys des que Asem Catalunya i el Pont
del Drago van comencar a col-laborar oferint als seus alum-
nes la possibilitat de fer practiques a I'entitat. En aquest
article recollim algunes de les seves impressions.

Per Analia Orti,
CEE Pont del Dragd

i hem de posar en valor la complicitat ins-

titucional, ens hem de remuntar a dues

persones en concret: a la infatigable Ma-
ria Ramos, la treballadora social i anima d’Asem
Catalunya durant molts anys, i I'enérgica profes-
sora d’Administratiu, Maite Aliacar. Entre totes
dues van buscar i trobar feines administratives
que es podien fer i que afavorien la consolidacié
dels aprenentatges assolits al Pont del Dragd.
Elles van iniciar aquest llarg cami.

En parallel a les practiques, fa uns anys
Asem Catalunya i I'escola van signar un conve-
ni i van ocupar una de les aules per fer cursos
d’actualitzacié informatica a les tardes.

Durant aquests darrers temps, s’han ampliat
els vincles entre les dues entitats i han anat
creixent, amb I'arribada de '’Andrea Falip i el Da-
vid Marin, i incorporant alumnes d'Arts Grafi-
ques. Cada curs, dels darrers quatre, I'entitat ha
rebut amb els bracos oberts als alumnes dels
Pont del Drago.

Compartim amb 'associacié una visio positiva

Marco Antonio
“Hacer las prac-
ticas en ASEM
Catalunya fue
excelente porque
pude hacer lo que
mas me agradaba,
que es disenar”

Ricard

“La meva expe-
riéncia ha estat
molt bona, m’ho
he passat molt bé
perqueé he aprés a
ser més previsor i
organitzat”
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de les persones amb diversitat funcional: veiem
el got mig ple, veiem la quantitat de coses que
poden fer - sempre amb el suport necessari-.

Fent una cerca, hem recuperat escrits de valo-
racié final de les practiques:

Jessica deia sobre Asem Catalunya I'any 2019:
“Me he sentido muy cédmoda porque he sentido
mucha confianza, paciencia y compafierismo”.
Cal dir que, per a ella, també va ser la primera
vegada que anava sola fent un trajecte pel ca-
rrer i se’n va sortir molt bé.

Ricard, I'any seglient, també opinava: “El pri-
mer dia estava nervids perqué no sabia el que
faria. La meva experiéncia ha estat molt bona,
m’ho he passat molt bé perqué he aprés a ser
més previsor i organitzat, i he posat en practica
el que sabia. La comunicacié amb I'Andrea, la
meva tutora de practiques, ha estat molt bona.
Quan he vingut a ASEM Catalunya i quan ens
hem comunicat per videotrucada, m’he sentit
bé perqué m’ho ha explicat bé”.

En Marco Antonio, el darrer alumne en aca-
bar practiques el curs passat ens explica: “Hacer
las practicas en ASEM Catalunya fue excelen-
te porque pude hacer lo que mas me agradaba,
que es disenar. Y el encargo justamente era rea-
lizar el disefio de un boletin de noticias y tam-
bién porque tuve una buena comunicacién con
ellos: cuando necesitaba alguna informacién o
tenia alguna duda sobre el encargo, se lo comu-
nicaba por correoy, al momento, me respondian
el mensaje. Cuando les enviaba las propuestas
de disefos para que las revisaran y si habia que
hacer algin cambio, me explicaban muy bien
qué cambios querian que hiciera. Si teniamos
que reunirnos, a veces lo realizdbamos por vi-
deoconferencia o también venian personalmen-
te a verme. Siento que ha sido una buena expe-
riencia hacer estas practicas”.

Aquest passat octubre tot just ha comencat
I'’Alvaro. “Estava una mica nervids quan vaig co-
mencar les practiques i ara estic més tranquil,
perd em sento una mica ‘agobiat’ perqué veig
gue no puc acabar la feina en el seu temps”, va
assenyalar com a primera impressio.

Aquest és el repte en cada cas: I'ajustament dels
ritmes de les practiqgues amb entitats externes a
I'escola, trobant que sigui prou rapid perque no
s'eternitzi i prou lent per consolidar els apre-
nentatges.

“La meva relacié amb ells és correcte, son
amables amb mi. Aixo si, em donen molta in-
formacié i massa rapid. Suposo que a mida que
faci més temps de practiques, ho faré millor”,
afegeix I'Alvaro.

Un detall, de fa pocs dies, per veure la qua-
litat humana de tot I'equip d’Asem Catalunya
és que, com a benvinguda, I'Alvaro ja té una
fotografia amb tot I'equip. @



ENTITAT

B TESTIMONIS

“Després de 4 anys i una
pandémia pel mig, la Montse
ja s’ha proclamat la reina

indiscutible de la petanca

'”
°

Socis d’ASEM Cat.

El seglient article és especial perqué esta elaborat conjun-
tament entre les protagonistes i alguns dels més de sis pro-
fessionals (de Serveis Socials, Treball Social de I'area basica
de Salut, 'ONCE, el CIO -Centre d'Iniciatives Ocupacio-
nals-, ’Equip de Valoracié i Orientacié Laboral, etc.) que
han intervingut en els darrers anys. La voluntat d’aquest
espai és poder compartir amb vosaltres I'éxit del treball en
xarxa de qualitat, sumant I'esforg de totes i tots. Treballant
amb uns mateixos objectius, podem canviar la vida de les
persones.

quest és el testimoni de la Montse, qui té una malal-

tia neuromuscular, de 40 anys, veina de Badalona i

que fa 4 anys que coneix ASEM Catalunya. | la Loli,

la seva mare, que explica: “La Montse tiene una enfermedad
neuromuscular, problemas para ver y para caminar sola”.

L'Andrea, treballadora social d’ASEM Catalunya, va ser la

primera professional de I'entitat que va tenir contacte amb

la Montse. “Vam conéixer la Loli i la Montse un parell d’anys

abans de la pandémia de la Covid-19, arran de la intervencio

de I'equip de PADES al domicili, a causa de la malaltia del
pare de la Montse. En aquell moment la situacié era dificil, la
familia tenia molt patiment i el gran volum de cures dificulta-
va poder veure més enlla del present. Per aixo, des d’ASEM
Catalunya els vam oferir un espai per poder parlar, sentir-se
acompanyades. La intervencié més important en aquell mo-
ment era: estar, sostenir”.

Amb els mesos, el vincle amb ASEM Catalunya es va anar
enfortint: “Me animé y comencé a venir los dos dias de gim-
nasia. Coincidia con Jordi, que también es de Badalona aun-
gue no nos conociamos de antes”, comenta la Montse.

La Loli recorda: “Andrea nos explicé que hacian un taller de
gimnasia. jA Montse le gusta mucho! Me acuerdo que venia
yo a traerla, ella hacia la gimnasia y yo me iba a dar una vuelta
0 a tomar un café porque somos de Badalona y no me daba
tiempo para ir y volver. Ella no puede venir sola, asi que yo
la acompaiaba. A veces también iba a hablar con Andrea o
después con Patricia”.

“La gimnastica és un espai molt important per a la Montse,
perd també ho era per a la Loli. | és que mentre ella feia gim-
nastica, des de I'entitat oferiem a la Loli un espai per poder
parlar i sentir-se acompanyada”. “Recordo quan la Montse va
comencar a venir a gimnastica, estava nerviosa per comencar
una activitat nova. A poc a poc va anar guanyant confianca
amb el grup, amb la Rebeca, amb les persones noves que
s’hi sumaven... Matinar (perqué la Loli i la Montse matinaven
molt per venir) no era un problema si després podia gaudir
d’'una estona d'oci. El taller de gimnastica és important per
poder fer exercici fisic adaptat a les necessitats de cadascu.
Pero, per a la Montse, sempre ha estat també un espai d'oci
i retrobada. Després de 4 anys i una pandémia pel mig... ja
s’ha proclamat la reina indiscutible de la petanca!”, recorda
I'’Andrea.

La Rebeca, fisioterapeuta responsable del taller de gimnas-
tica, comenta: “La Montse ve cada dimarts a gimnastica. Al
principi li costava més relacionar-se, perd ara ha fet un gran
canvi i segueix sent la campiona de la petanca!”

La Montse i la Loli també han col-laborat en totes les iniciati-
ves que se'ls han proposat. Una d'elles fou acollir un alumne
de practiques. La Loli ho explica: “Luego también ayudamos
a Mario. jMontse enseguida dijo que si! Andrea nos llamé
para decirnos que habia un chico que necesitaba hacer las
practicas de ‘Auxiliar de ayuda de personas con discapaci-
dad’ y que habia pensado que a Montse le podia ir bieny, a
la vez, ayudar al chico. Asi que Montse se sentaba con él a
hablar. Mario hacia sus horas y Montse hablaba con alguien
y se contaban sus cosas. Yo siempre estaba atenta cuando
llegaba el padre del chico, para acompanar a Montse al ban-
co, porque Mario no podia subir a casa, yo tenia escaleras y
él iba en silla de ruedas.”

A mesura que la Montse guanyava autonomia, des dASEM
CAtalunya vam detectar que seria important per a ella rela-
cionar-se amb altres persones de la seva edat i fer diferents
activitats sense la seva mare. Per aix0, vam fer una cerca de
centres adaptats a les seves necessitats. Malauradament, tot

>>
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es va aturar amb l'arribada de la pandémia de la Covid-19, ja
que per prevencio, les persones amb malalties neuromuscu-
lars sén un col-lectiu de risc.

Lany 2021 vam reprendre l'objectiu i ens vam apropar a
una entitat veina. El Didac Soler, treballador social del CIO
ens explica: “El ClO (Centre d'Iniciatives per a la Formacio,
I'Ocupacio i I'Accessibilitat) és un centre ocupacional de re-
cent creacio a Barcelona (2020). Estem ubicats dins el Recin-
te de la Fabra i Coats, al Districte de Sant Andreu. Donem
atencio a 17 persones joves amb discapacitat i/o diversitat
funcional, i compta amb un equip professional de 7 perso-
nes.

Coneixem ASEM perqué som entitats veines del Recinte
de la Fabrai Coats, i el segon trimestre del 2022 es van posar
en contacte amb nosaltres per tal de plantejar el cas de la
Montse Pérez i la seva familia, i explorar la possibilitat que
pogués donar-se d'alta al CIO. Vam concertar una entrevis-
ta i, amb un acord entre ambdues parts, vam iniciar un llarg
procés administratiu per aconseguir que la Montse pogués
ser usuaria del centre.

Durant tot aquest procés ha calgut demanar noves valora-
cions al Departament de Drets Socials i altres tramits que no
han estat ni rapids, ni facils (també en part per les mesures
derivades de la Covid-19), intentant implicar també als mem-
bres de la familia de la Montse”.

Aquest pas ha estat un moment decisiu en la vida de la
Montse: “El afio pasado pude entrar por fin en el CIO y me
ha cambiado la vida. Antes estaba en casa todo el dia y aho-
ra estoy fuera todo el dia. Estoy aprendiendo muchas cosas
nuevas. Hago mecanografia, Internet, radio. Los lunes, mu-
sicoterapia; y los miércoles, danzaterapia. Me gusta mucho.
También las salidas. Ahora estoy conociendo a muchas per-
sonas. También hacemos salidas. Me llevo muy bien con los
educadores. Estoy muy contenta de pertenecer a ASEM y
poder veniral CIO”. La mare de la Loli també n’esta molt con-
tenta: “Ella estd muy contenta de ir al centro, ha conocido a
mucha gente, tiene amigos y... jAhora me dice que hay dias
que le toca a ella lavar los platos!”

La Patricia, psicologa d’ASEM Catalunya, comenta: “L'accés
al ClIO no ha estat facil i, durant tot aquest temps, ASEM
Catalunya ha acompanyat a la familia, sigui amb els tramits
burocratics o bé oferint espais de contencié emocional, so-
bretot amb la Loli que hi acudia regularment. Actualment,
segueix fent Us del servei perdo amb menys freqiiéncia, ja que

també s’ha gestionat un transport per a la Montse, i ara no
cal que la Loli 'acompanyi cada dia”.

Les valoracions, per part dels professionals que hi han
intervingut -el Didac, la Gemma, la Rebeca, la Patricia i
I’Andrea-, son molt positives! El Didac comenta: “En aquests
mesos hem vist un canvi molt favorable en la Montse: s’ha
integrat a la comunitat del CIO de manera molt positiva, amb
ganes de treballar, d’aprendre i de participar en un projecte
collectiu. També amb ganes de passar-ho bé, de fer noves
relacions socials... |, sobretot, mantenint en tota l'estona el
contacte i treball amb ASEM”. La Gemma, treballadora social
de I'ONCE, apunta: “Aprofitem per fer especial mencio als
professionals i a les entitats que hi han estat implicades i
ho han fet possible: 'Associacié Catalana de Persones amb
Malalties Neuromusculars i el servei del CIO, on assisteixen i
desenvolupen les tasques diariament. Des de 'ONCE també
hem posat el nostre granet de sorra per tal que la deficiéncia
visual no fos un impediment. Hem participat en la millora de
I'autonomia i accessibilitat a les tecnologies amb els mitjans
professionals i tecnics adients. Entre tots i amb la seva im-
plicacié, s’ha assolit el projecte, la millora del seu benestar
personal i a la vegada, familiar.

Ens alegrem molt d’haver-ne estat particeps!”

ASEM Catalunya treballa amb el model de ‘gestor social de
cas, i aquest n'és un exemple. Des de Treball Social hem es-
tat treballant amb els diferents professionals implicats, acti-
vant aquells serveis que han estat necessaris i vetllant per
la maxima qualitat en I'atencié. En paraules del Didac: “En
tot aquest procés ha estat primordial la tasca realitzada per
ASEM i les seves professionals, que han donat suport a la
Montse i la seva mare, i han persistit perqué 'Administracié
finalment donés el vist-i-plau; de manera que I'1 de juny de
2023 es va poder donar d'alta.”

Missatge de la Gemma Gonzalez, treballadora social
de 'ONCE, per a la Montse Pérez:
“Bona tarda a tothom:
Montse, des de I'equip de 'ONCE et volem felicitar
pel repte assolit. Amb el teu esforg i voluntat has
pogut superar les limitacions funcionals i visuals
que t'afecten, aconseguint la tan anhelada socialit-
zacio i insercio. Ets un exemple. Enhorabonal!
Felicitats, Montse!” @
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Fa dos anys vam iniciar un nou
projecte: el Grup de Joves
d’ASEM Catalunya, en format virtual!

artiem de la necessitat de com-
Ppart‘ir de les persones joves: so-

bretot d’aquells situats entre les
franges dels 16 als 25 anys. Anys de
transicié per a totes, en qué moltes
persones encara son adolescents pero
transiten cap a una vida adulta. | els jo-
ves d’ASEM Catalunya ho saben molt
bé!

Per aix0, quan va arribar la pandémia
de la Covid-19 es va donar l'oportunitat
de crear un seguit de trobades virtuals
de joves afectats per una patologia
neuromuscular. La primera trobada fou
el marc¢ del 2021. De seguida, vam de-
tectar entre tots la demanda principal:
coneixer a altres persones de la seva
edat amb qui compartir moments, sen-
timents i emocions. Sobretot, gent en
qui trobar referents.

Recuperem alguns
d’aquells testimonis inicials:
L'lvan destacava: “Es un espai acollidor,
el format virtual permet que ens pu-
guem reunir persones des de diversos
punts del territori sense necessitat de
desplacar-nos. M'agradaria felicitar a
tot I'equip d’ASEM Catalunya per donar
veu als joves a través d'aquest espai in-
novador”. La Laura comentava: “Fa un
parell d'anys que vaig conéixer ASEM
Catalunya. En aquells moments, em
sentia perduda i tenia ganes de trobar
nois i noies joves amb una malaltia simi-
lar a la meva. No sabia qué n'esperava,
pero trobar-los va ser com rebre una
abracada que necessites de veritat”
No vam tardar gaire a veure que com-
partiem molts reptes: des de I'accés al
transport public, I'assistent personal, la

vida a la universitat, I'accessibilitat uni-
versal, I'oci, etc. Per aixo, vam proposar
fer un monografic especial d'estudis
postobligatoris. Més de 15 joves es van
aplegar virtualment en dues ocasions
per parlar d'aquest tema. La finalitat era
compartir les seves experiéncies com a
estudiants de grau, master i doctorat
amb alumnes de nou accés. La finalitat
era facilitar la transicio dels estudiants
nouvinguts a la vida universitaria.

D’aquestes trobades en va sortir un
article ple de conclusions (que podeu
trobar a la revista Lligam numero 56,
elaborat per Alba Buendia).

Pero, aquesta no és I'tinica accié que
s’ha dut a terme dins del marc del Grup
de Joves. També vam col-laborar amb
un grup d'estudiants de master de la
Universitat Politécnica que estava fent
un projecte sobre les necessitats i difi-
cultats de les persones amb mobilitat
reduida per utilitzar el transport public.

També vam ser presents al procés par-
ticipatiusobre el Nou Plad’Adolescéncia
i Joventut de I'Ajuntament de Barcelo-
na, realitzat durant el 2022.

De les iniciatives més destaca-
bles, també compartim que des del
Grup de Joves va néixer la Comissio
d'Accessibilitat d’ASEM  Catalunya
(que va treballar I'accés a la universitat:
transport public, privat, assistencia per-
sonal, etc.)

Aquest 2023, el Grup de Joves va fer
un altre gir. Vam acordar conjuntament
que el grup passaria a ser també un
espai socioterapéutic. Com la resta de
grups d’ASEM Catalunya, I'objectiu era
disposar d’'un espai per compartir el dia
a dia amb una patologia neuromuscu-
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lar: qué ens passa, qué ens preocupa,
qué celebrem, etc. De manera recu-
rrent, ens hem trobat cada primer dijo-
us de mes a la tarda -canviant al mati,
en alguns casos-.

Experiéncia increible

Ara toca fer balan¢: amb veu alta podem
dir que I'experiéncia ha estat increible!
ASEM Catalunya ha donat resposta en
els moments que ha estat necessari. |,
per aixo, hem preguntat als participants
d'aquests anys qué els va portar a co-
mencar.

Aquestes van ser algunes de les se-
ves respostes: “Em va semblar una
bona opcid per conéixer més gent amb
una malaltia similar, també per socialit-
zar en época de pandémia de la Covid-
19. D'altra banda, també ho vaig veure
com una oportunitat per participar en
una activitat d’ASEM, ja que fins ales-
hores no havia participat en cap activi-
tat periodica”. Per a altres, va tenir un
significat que va més enlla de conéixer
i compartir, perque els beneficis tam-
bé sén emocionals: “Va ser un punt
d'inflexié per ajudar-me a comencar a
acceptar la meva situacié”.

Altres comentaris aporten més ma-
tisos, dubtes o, fins i tot, pors: “Te-
nia certa por, estava espantat sobre
qué podia aportar per part meva”;
“No volia saber res de discapacitat,
m'incomodava la meva malaltia i volia
continuar vivint una vida d'una forma
gue era molt complicada fer”.

Totes les persones participants co-
incideixen en la importancia d’'aquest
espai i el gran significat que ha tingut
per a elles i ells, ja que “pots apren-
dre dels altres i tu mateix”, comenten.
També destaquen: “Crec que ha sigut
una molt bona iniciativa centrada en la
gent més jove vinculada a I'entitat, que
potser fins aleshores no estavem tan
vinculats perqué eren més els nostres
pares qui estaven en contacte amb
I'entitat”.

Les persones més joves del Grup
també han jugat un paper important:
“Personalment, al ser la més jove del
Grup, també m’ha servit com a orien-
tacié i referencia per saber com seria el
futur que m'esperava en les seglients
etapes”.

Finalment, deixem espai també per
a l'agraiment: “Gracies per haver creat
aquest espai, perqué sense ell hagués
estat més temps vivint de manera ne-
gativa”. @



ASEM CAT ET RECOMANA

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

LLIBRES

Manuel Jabois
Mirafiori

Manuel Jabois
Ed. Alfaguara

Una novel-la sobre la dificultat i I'emocid
de no poder comprendre tot el que passa.
La critica ha dit: “Jabois escriu en estat de
gracia”. Laura Barrachina, de ‘El Ojo Criti-
co”, destaca: “Composa melodies de pura
vida”". Altres comentaris subratllen: “Una
novella amb totes les bones noticies. En
acabar la seva lectura et donen ganes de
tenir el teléfon de I'autor, trucar-li, donar-li
les gracies i penjar”. @

Mario Vargas Llosa
Ed. Alfaguara

La historia d'un home que va somniar un
pais unit per la musica i embogit volent
escriure un llibre perfecte que explica
com Tono Azpilicueta passa els seus dies
entre el seu treball, el col-legi, la familia i
la seva gran passio: la musica criolla, so-
bre la qual porta investigant des de la seva
joventut. Un dia, una trucada li canviara la
vida. Una invitacié per anar a escoltar a un
guitarrista desconegut. @

John Irving
Ed. Tusquets

Rachel Brewster és una esquiadora
d’eslalom que, als divuit anys, participa en
els campionats nacionals d’Aspen, a Co-
lorado.

Quan torna a New Hampshire, sense
haver guanyat cap medalla, esta embaras-
sada. @

,‘i-" EMMA ZAFON

Emma Zafon
Ed. Empuries

Com les altres noies del poble, la narradora
d’'aquesta historia te una fita meravellosa,
ineludible: casar-se i tenir fills. No li queda
altra opcid, doncs, que afanyar-se a trobar
un company amb qui passejar agafats de la
ma mentre es fan promeses d’amor etern.
Com un regal del cel, apareix Ximo, tan
guapo i amb eixa planta de torero, i la treu
a ballar una nit de les festes d’agost. ®

Héabitos
atomicos

James Clear
Ed. Diana

Sovint pensem que per canviar de vida
hem de pensar en realitzar grans canvis.
Res més lluny de la realitat. Segons el re-
conegut expert en habits James Clear, el
canvi real prové del resultat de centenars
de petites decisions: fer dues flexions al
dia, aixecar-se cinc minuts abans o fer una
curta trucada telefonica. ®
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del

Mathias Malzieu
Ed. Reservoir Books

Imagina la nit més freda de la historia:

La neu cau sobre la ciutat d’'Edimburg. A
dalt d'un turd neix el petit Jack, pero el seu
cor té un problema. | per aix0, necessitara
un rellotge de fusta, un cor artificial, del
qual dependra la seva vida. ®
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