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EDITORIAL
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ASSOCIACIO CATALANA DE
PERSONES AMB MALALTIES
NEUROMUSCULARS

Editorial

Susana Martinez Cid,
presidenta d’Asem Catalunya

Benvolguts socis i socies,

Lentitat no ha parat de bategar des de I'edici6 del darrer Lligam. Es, per aixo,
que en aquesta ocasio trobareu molt contingut d'interés sobre les activitats
realitzades, impressions, croniques, etc.

El primer semestre de l'any acull esdeveniments de gran importancia dins
d’ASEM Catalunya, com és I'Assemblea General Ordinaria de I'entitat, la sorti-
da cultural i també les Jornades d’ASEM Catalunya, que aquest any complien la
212 edicié. Tots aquests espais estan oberts a la participacio de totes les perso-
nes interessades, familia, amics i professionals, que s'acosten a I'entitat buscant
un espai de suport, informacié, acompanyament, oci, etc.

En aquesta edicié del Lligam també li volem donar importancia a la incidencia
politica, per aixo, I'entrevista central va dedicada a la Sra. Marta Villanueva,
regidora de Salut a 'Ajuntament de Barcelona, a qui, a través d'aquestes linies
també vull agrair la implicacio i suport a l'entitat.

Seguirem donant a conéixer les nostres necessitats i, també, defensant els nos-
tres drets com a collectiu, ja que la visibilitat i la sensibilitzacié sén motors de

canvi.

ASEM Catalunya segueix al vostre costat. ®
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Fem cultura, fem associacio:
sortida a la Sagrada Familia

L'11 de maig vam realitzar una sortida al ‘gran temple’ de
Barcelona -i un dels més importants del mén-, amb gran
exit de participacioé entre els socis i socies. Prenem nota del
gran interés que ha generat per a una propera visita.

Redaccio

El passat 11 de maig vam visitar la Sagrada
Familia, i més concretament “El Temple de la
Llum”: apropant-nos a les vessants arquitec-
tonica i escultorica del gran monument. 2033
Aquesta és la
A causa de la limitacié de participants esta- data en qué

blerta per l'organitzacié de visites guiades de la
Sagrada Familia, vam planificar dues entrades:
una abans de dinar i I'altra després, amb dos

esta prevista
la finalitzacio

grups de vint persones en cada cas. de les obres
de la Sagrada
Des d’Asem Catalunya, vam copsar linterés Familia

que desperta la sortida -i que recollim- i espe-
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rem comptar amb més places disponibles en
una altra ocasio!

Gracies als experts que ens acompanyaven
durant tota la visita, vam poder conéixer la
historia de la Sagrada Familia: anant des de
la vida de 'arquitecte principal, Antoni Gau-
di, als detalls de la facana, la basilica, els vi-
tralls, I'estructura, etc. El Sol va ser el fil con-
ductor, amb moltes i variades explicacions
sobre els seus diferents significats i usos.

45 dels nostres associats van poder gaudir
de les explicacions, en dos torns de vint
persones aproximadament

L'obra de Gaudi és visitada cada any per mi-
lers de visitants, vinguts d’arreu, atraient to-
tes les mirades: des dels més menuts als més
grans! En aquesta ocasio, un bon grup ens
vam aplegar per contemplar la immensitat
de la seva obra, que té prevista la culmina-
ci6 I'any 2033.

Per fer-nos una idea del que van poder gau-
dir els assistents a aquesta sortida, recor-
dem que Antoni Gaudi, una de les figures
més universals de la cultura catalana i de
I'arquitectura internacional, va dedicar més
de quaranta anys al projecte del temple de
la Sagrada Familia. A Gaudi li va ser encarre-
gada l'obra quan tenia tot just 31 anys. | els
darrers dotze anys de la seva vida va viure
completament lliurat a la seva gran vocacio:
servir a Déu a través de I'arquitectura.

La Facana del Naixement (que vam poder
veure de ben a prop) i la cripta del Temple
Expiatori de la Sagrada Familia formen part
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del Patrimoni Mundial de la UNESCO, dins
de la llista de les Obres d’Antoni Gaudi.

Sens dubte, la Sagrada Familia és un tem-
ple excepcional, tant pel que fa a l'origen i
la fundacié com pel que fa als proposits. Va
ser un projecte impulsat “per” i “pel” poble,
i ja sén cinc generacions les que han anat
veient I'evolucié del temple a Barcelona. Ac-
tualment, amb més de 140 anys des de la
col-locacié de la primera pedra, la Basilica
segueix en construccio.

A 'hora de dinar ens vam trobar al restau-
rant “Els Porxos”, a dos minuts de la Sagrada
Familia, per degustar, tots junts, un menu
adaptat a totes les necessitats! Es podia es-
collir entre carn, peix, menu vega, infantil,
etc. Des d’aquesta plataforma -la revista,
pero també tots els suports de comunicacié
qgue fem servir-, volem agrair la predisposi-
ci6 de tots i totes les professionals del res-
taurant per la seva atencid i per fer aquesta
vetllada tan agradable!

Valorem molt positivament el dia i celebrem
I'oportunitat de trobar-nos totes les perso-
nes vinculades a ASEM Catalunyal!

Gaudi
Larquitecte
catalava
dedicar més de
quaranta anys
al projecte del
temple de la
Sagrada Familia

5 generacions
Ja son cinc
generacions les
que han anat
veient I'evolucié
del temple

a Barcelona.
Actualment,

fa més de 140
anys des de la
col-locacié de la
primera pedra

e “Molt bona sortida i un dissabte molt
agradable, una bona experiéncia per re-
cordar!”

e “Hemos estado muy bien arropados; que

visitando un espacio con tanta gente es
dificil. La visita no se ha hecho larga,
pero hemos aprendido cosas. Muchas
gracias.”
“Molt contenta i satisfeta. Molt bé
I'organitzacio i molt ‘lograda’ la Sagrada
Familia. Moltes gracies per fer-ho pos-
sible”.

Agrair de nou a tots i totes les participants
gue ens vau acompanyar I'11 de maig i, so-
bretot, a totes les persones que ho vau fer
possible. Ens retrobem ben aviat! e

>> Fotos realitza-
des durant la visita

i explicacions a la
Sagrada Familia. Com
es veu en les imatges,
el temps també va
acompanyar /
@Asem Catalunya
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>> Foto d’'una de les sessions, en aquest cas de la seva vessant en linia. @ASEM Catalunya

Analitzem el programa dels

millor

posicionats a les enquestes en els ambits
que afecten les persones amb discapacitat

Redaccio

ins del marc del foment de
la participacié, la defensa
dels drets de les persones
amb discapacitat fisica i la
importancia de reflexionar sobre allo
qgue ens envolta, la Leticia Esporrin,
socia d’ASEM Catalunya i activista pels
drets de les persones amb discapaci-
tat, va presentar dos tallers, en format
hibrid, per parlar de les eleccions au-
tonomiques de Catalunya (12 de maig)
i les eleccions europees (9 de juny).
Lobjectiu del taller celebrat el 7 de
maig de 2024, amb la participacié de
persones socies, afins i simpatitzants,
fou buscar i analitzar les diferents pro-
postes electorals i les seves referén-
cies a les persones amb discapacitat.
Durant el taller es van treballar els pro-
grames electorals dels quatre partits
politics amb més possibilitats de vot a
les enquestes i es va analitzar les se-
ves ofertes sobre educacio, vida inde-
pendent, economia, habitatge, serveis
socials, salut, participacié, oci, etc. que
afecten el col-lectiu de persones amb
malalties neuromusculars.
Cadaparticipantvatenirl’oportunitat
de treure les seves propies conclu-
sions, compartint amb la resta les
impressions sobre la gestié politica

actual, els projectes que es duen a ter-
me i com ens afecten individualment i
com a comunitat.

Pel que fa al taller celebrat el passat
4 de juny, previ a les eleccions euro-
pees, la proposta de la Leticia fou un
col-loqui. Tenint en compte les pro-
postes dels 4 partits millor posicionats
segons les enquestes, es va reflexionar
sobre la sostenibilitat, transicio verda,
energies renovables, politiques de
migracid, pau i seguretat, creixement
economic i model social. Seguidament,
es va analitzar la visié de les persones
amb discapacitat des dels quatre par-
tits.

Les conclusions van girar al voltant
de la importancia d’'exercir el nostre
dret a vot.

Cal tenir molt en compte que els re-
presentants politics sén aquells que
tindran la possibilitat d'impulsar ini-
ciatives reals que millorin la qualitat
de vida dels ciutadans. Per tant, és
fonamental conéixer quines soén les
propostes dels partits politics, estar
informats, reflexionar, contrastar opi-
nions i, des del criteri i 'opinié perso-
nal, votar sent coneixedors sobre com
aquestes propostes influencien el nos-
tre col-lectiu. ®

Lligam - 6

2 hores de classe, a ’Ateneu Harmonia

Un any més torna
el Taller de cuina,
amb un ple en les
quatre sessions

Redaccio

Elprimersemestredel’anyASEM Ca-
talunya ha tingut un ritme frenétic. |
no podia incloure altra cosa que una
de les activitats més esperades en-
tre les persones socies: el Taller de
Cuina. Aquest espai, com és habi-
tual, liderat per Alicia Herrerias any
rere any, rep una gran acollida.

Premis Fem Pinya 2023 per la

seva iniciativa, és una amant
de la cuina; una persona dinamica
i resolutiva, que ofereix estrategies
i respostes als dubtes dels partici-
pants. Les consultes, sovint giren
entorn dels ingredients que no ens
agraden, que no sabem com cuinar
o utilitzar. També es resolen dubtes
sobre aspectes practics com tips per
utilitzar l'air-fryer.

En aquesta ocasid, s’ha propo-
sat un cicle de quatre tallers: el 22
d'abril, el 6 de maig, el 3 de juny i el
17 de juny. Tots els tallers, de dues
hores de realitzacié, s’han celebrat a
I’Ateneu Harmonia, amb un public de
10 persones (la capacitat total de la
cuina).

L 'Alicia, guardonada amb un dels

Exit brutal
L'éxit ha estat brutal, amb una parti-
cipacié molt alta. Tots els assistents
han pogut gaudir de la cuina i també
provar tots els plats. No hi havia dia
que no marxessin amb el tupperware
ple!

Amb molt bones sensacions, espe-
rem retornar en breu! ®




Assemblea Ordinaria de 14/05/24

infantils i adoles-
cents

Disposicions

Per Olga Fernandez,
secretaria de la Junta Directiva

El passat 14 de maig de 2024 es va
dur a terme I'Assemblea General Or-
dinaria d’ASEM Catalunya. Es una acti-
vitat molt especial perqué, a banda de
rendir comptes i perfilar els principals
objectius, és un moment de trobada
amb tots els socis i socies. Esdevé un
espai magnific per explicar el recorre-
gut del trepidant Gltim any i donar la
veu directa a les socies i socis d’Asem
Catalunya. Es una ocasié per conver-
sar, per saludar-se, per preguntar per la
marxa dels projectes, d’activitatsidela
propia associacio.

'assisténcia, tant en format vir-
tual com presencial, va ser de
13 persones. L'Ordre del dia
recollia els punts classics: Lec-
tura i aprovacio, si s'escau, de l'acta de
I'’Assemblea General Ordinaria anterior;
Informe de presidéncia; Presentacié
i aprovacio, si s'escau, de la Memoria
2023; Informe de tresoreria de 2023;
i Presentacié del pressupost per 'any
2024 i aprovacio, si s'escau. A més a
més, es va votar el punt de Modifica-
ci6 de I'Article 28 dels Estatuts. Tots els
punts van ser aprovats amb tots els vots
a favor, cap abstencié i cap en contra.
Des de Presidéncia es recorda als
nous membres de la Junta Directiva que
I'assemblea extraordinaria del 6 de nov-
embre de 2023 es va aprovar amb tots
els vots a favor. Aleshores, es va presen-
tar la nova incorporacié a 'equip técnic:
la treballadora social, Mar Lorca.

En aquesta ultima assemblea es va re-
flexionar sobre les linies prioritaries del
2023, i sexposa que: I'expansio i repre-
sentacié d’ASEM Catalunya a tot el terri-
tori catal3, el foment i suport de projec-
tes d'investigacié cientifica mitjancant

ACTIVITATS

>> Foto d'aquesta ultima assemblea, celebrada a la seu de I'entitat. @ASEMCat

I'assessorament del Comite d’Experts, i
potenciar I'entitat per a socis infantils i
adolescents encara no estan totalment
implementades, pero s’han iniciat dife-
rents accions per treballar-hi, com la in-
corporacio d’'una vocalia d'infancia que
ha augmentat la preséncia de l'entitat
(amb, per exemple, més reunions amb
els organismes publics).

Per altra banda, s’ha millorat bastant
la comunicacié de I'entitat vers als so-
cis i societat en general. | ben aviat, la
digitalitzacié de l'entitat assolira la to-
talitat amb la nova web.

Pel 2024 es pretén més incidéncia
politica, convocant reunions anuals
amb les conselleries de la Generalitat,
estaments publics i ajuntaments, per a
fer-nos visibles i explicar la nostra rea-
litat. Altres objectius sén: potenciar la
preséncia i influéncia a les comissions
i comités, per tal de poder incidir en
decisions importants. | per dltim: mi-
llorar els processos interns, per tal
d’'optimitzar-los, per poder estalviar
temps i costos i dedicar-lo a tasques
socials.

Es comunica que el vocal en investi-
gacié Carles Sanchez deixa el carrec
i es demana voluntaris per ocupar la
vacant. Es fomenta la participacié dels
socis en la visibilitzacio i divulgacié de
I'associacid, donant-la a conéixer entre
I'entorn del soci, empreses amb RSC,
mitjancant XXSS o reunions per pre-
sentar l'entitat.

A Precs i preguntes, es debat sobre la
participacié de les persones socies en
la defensa dels drets de les persones
amb discapacitat, compartint aquesta
inquietud des de la Junta Directiva i re-
marcant que, entre les linies prioritaries
pel 2024, es pretén reforcar-la.
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Respecte a la de Modificacio de I'Article
28 dels Estatuts es deu a la necessitat
de ser quatre persones les autoritzades
a operar amb els bancs per qiestions
de disponibilitat i poder agilitzar la dina-
mica interna de l'entitat. Les entitats
bancaries demanen que els estatuts re-
cullin aquesta opcié per poder aprovar
la nostra peticid.

D’aquesta forma, la modificacié que-
da de la seglient manera:

Text Anterior: Capitol VIII. El régim
economic. Article 28

“En els comptes corrents o llibretes
d’estalvis obertes en establiments de
crédit o d'estalvi, hi han de figurar les
signatures del president/a, el tresorer/a
i el secretari/aria.

Per poder disposar dels fons n'hi ha
prou amb dues firmes, una de les quals
ha de ser la del tresorer/a o bé la del
president/a.”

Text Modificat: Capitol VIII. El régim
economic. Article 28

“En els comptes corrents o llibre-
tes d'estalvis obertes en establiments
de crédit o d'estalvi, hi han de figu-
rar les signatures del president/a, el
vicepresident/a, el tresorer/a i el secre-
tari/aria.

Per poder disposar dels fons n'hi ha
prou amb dues firmes, una de les quals
ha de ser la del tresorer/a o bé la del
president/a.”

Aquest ha estat el breu resum de la
darrera assemblea general ordinaria
d’Asem Catalunya, esperant veure-us
en la seglient. @

Des d’ASEM Catalunya seguirem al
vostre costat per fer a tothom la vida el
més confortable possible.
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Ampli i detallat repas sobre molts
dels aspectes que afecten a infants,
adolescents, joves i adults amb
malalties neuromusculars

“Vivint amb malalties neuromusculars: infancia, adolescéncia i joventut”

Noves Jornades d’ASEM Catalunya, i ja en van 21 edicions, celebrades
aquests 7 i 8 de juny (divendres a la tarda i dissabte al mati) en un marc
singular i molt emblematic de Barcelona com és el Palau Robert i, més
en concret, en la seva Sala Cotxeres, cedida a I'entitat per aquest acte.
Les Jornades titulades aquest any: “Vivint amb malalties neuromuscu-
lars: infancia, joventut i edat adulta”, emmarcaven un programa ampli i
molt treballat, amb ponents d’altissim nivell. Les Jornades, com ja saben
molts dels socis i socies, és un dels esdeveniments més importants de
I'any a ASEM Catalunya, i sobre el qual es treballa durant mesos (disseny
del programa, ponents i especialistes, espai, logistica, etc.).

a presidenta, Susana Martinez,

va ser l'encarregada de donar

el tret de sortida amb unes

paraules d’agraiment a tots els
participants, assistents, membres de
la Junta Directiva i a I'equip técnic. La
presidenta va subratllar la importan-
cia “d'oferir a les persones interessa-
des informacié de qualitat, propera i
practica, en uns temps on l'accés a la
informacié esta a I'abast de tothom a
només un clic”.

El pes especific de les Jornades es va
veure reflectit en les intervencions de
gran valor qualitatiu i quantitatiu pel
que fa als temes i les qliestions trac-
tades (i que detallarem a continuacio,
amb un breu repds sobre els aspectes més
destacats de tots dos dies i que es poden
sol-licitar per correu electronic, teléfon o
presencialment, en cas d’estar-hi interes-
sats).

Enguany, quan s’ha pogut disposar d’'un
servei d’assistent personal i de ludote-
ca per als infants, I'acte s'ha dividit en
dues sessions, amb intervencions enfo-
cades a lainfancia i la joventut el diven-
dres a la tarda, i els joves i les persones
adultes el dissabte al mati.

La primera ponéncia del dia 7 de
juny fou a carrec de la Dra. Francina

Munell, neuropediatra de I'Hospital
Vall d’Hebron, membre del Comite
d’Experts de l'entitat i col-laboradora
en multiples ocasions. A través de la
seva expertesa i amplia experiéncia, la
Dra. Munell ens va aproximar al maneig
clinic dels infants i adolescents afec-
tats per una patologia neuromuscular.
Va posar en context el procés diagnos-
tic, les proves médiques de referéncia,
les xarxes d'expertesa, la coordinacio
amb els professionals de la unitat de
neuromusculars, etc. La ponéncia va
tenir una gran acceptacio.

La segona intervencié va anar a carrec
del Dr. Carlos Ortez, neuropediatra de
I'Hospital de Sant Joan de Déu, membre
del Comité, collaborador de I'entitat i
investigador des de 'any 2009 en mul-
tiples assajos clinics destacats en neu-
romusculars. La ponéncia del Dr. Or-
tez va convidar el public a reflexionar
sobre l'augment exponencial d'estudis
al voltant d’aquestes patologies, po-
sant en relleu l'avenc en investigacio
i l'existéncia de tractaments efectius
en patologies com 'AME i la Distrofia
Muscular de Duchenne.

Després de la pausa breu pel café, va
inaugurar la segona part de la jornada
de divendres I'Obdulia Moya, fisiote-

>>
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>> En aquestes pagines i les dues seglients,
imatges captades durant els dos dies de les
Jornades d’ASEM Cat. Apareixen diversos
moments viscuts, aixi com alguns dels
ponents que van participar -i que en alguns
casos formen part del Comité d’Experts

de I'entitat, cas per exemple de la Dra.
Munell-. / Ignasi Robleda

Text,
Andrea Falip
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El Centre de Vida
Independent: un dels
projectes que -al marge
de la investigacio- més
interés va despertar
durant les Jornades

rapeuta pediatrica de I'Hospital Sant
Joan de Déu de la Unitat d’Atencid a
infants i joves amb malalties neuro-
musculars des de I'any 2000. Aquesta,
a partir de la seva amplia experiéncia,
ens va explicar recursos practics per
afrontar i gestionar el tema de les cai-
gudes, transferéncies, mobilitat, etc.
La ponéncia va generar gran interés,
ja que va ser una gran oportunitat per
compartir inquietuds i consells que
milloren el dia a dia. Un exemple va
ser com aixecar una persona del terra
sense causar-li dolor si es produeix
una caiguda.

Abans de finalitzar les intervencions
de divendres, va tenir lloc un dels mo-
ments més esperats d’'aquella tarda
amb la participacié de I'Aurora San-
chez, coordinadora dels fisioterapeu-
tes de I'EAP del Consorci d’Educacio
de Barcelona; la Rita Carpio, profes-
sora d'educacio especial de I'Escola

I'Esperanca; i I'Adnan Sabir, president
de Comkedem. La taula fou moderada
per I’Andrea Falip, coordinadora i tre-
balladora social d’ASEM Catalunya.
La conversa va girar entorn les ne-
cessitats i demandes dels infants dins
del grup, parlant de la importancia de
treballar 'autonomia i la presa de de-
cisions. |, incidint en una coordinacié
activa entre la familia, I'escola, 'EAP i
les entitats, ja que des de tots els am-
bits es promou la independéncia de
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l'infant o jove, amb la millora de les
seves capacitats i una escolta activa.

La taula també va donar espai al
debat sobre la gestié actual dels re-
cursos dins de I'ambit de I'educacié i
el lleure, i la necessitat del desplega-
ment de la figura de I'assistent perso-
nal.

Lespai dels testimonis, abans
d’acabar la jornada del divendres, va
ser un dels més emotius. La Susana
Martinez i la Isabel Calvo van compar-
tir les seves vivencies i pensaments al
voltant del procés diagnostic, els can-
vis viscuts al llarg dels anys i els recur-
sos actuals.

La Isabel Calvo va subratllar la im-
portancia de la insercid laboral i la de-
fensa dels drets de les persones amb
discapacitat fisica -i en el cas que ens
ocupa, afectats per una malaltia neu-
romuscular-. | la Susana Martinez ens
va recordar el valor del diagnostic pre-
cog, 'acompanyament i 'activacié de
recursos en aquest procés.

La tarda de divendres la va tancar la
Montse Font, vicepresidenta d’ASEM
Catalunya, destacant que és fonamen-
tal assistir a aquests espais dissenyats
per I'entitat amb la finalitat d’aproximar
informacié de qualitat a les families.

El mati de dissabte va comencar amb
I'assisténcia multitudinaria de perso-
nes i families afins a I'entitat i amb la
necessitat de mantenir-se actualitzats
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sobre els avencos en matéria de malal-
ties neuromusculars i la millora de la
qualitat de vida.

La primera ponéncia del mati, aquest
any a carrec de la Unitat d'Expertesa
de I'Hospital Universitari de Bellvitge,
la van protagonitzar la Dra. Velina Ne-
dkova i la Dra. Carla Marco.

Des d’ASEM Catalunya es col-labora
des de fa anys amb aquest hospital
i, en especial, amb un dels membres
d’aquesta unitat: el Dr. Casasnovas,
qui participa com a representant al
Comité d’Experts. Les doctores, per
la seva part, sén referents en atencié
terciaria pel maneig de persones amb
patologies neuromusculars i participen
en projectes d'investigacio tant nacio-
nals com internacionals.

Des de la seva expertesa, ens van
fer una aproximacié als assajos cli-

nics destacats en neuromusculars ac-
tualment (AME, Charcot Marie Tooth,
Polineuropatia amiloidotica familiar,
Miastenia Gravis, Polineuropatia des-
mielinitzant inflamatoria cronica, Dis-
trofia miotonica tipus 1 -Steinert-, Dis-
trofia facioescapulohumeral, Distrofia
muscular LGMD 2| /9R -FKRP- i Sar-
coglicanopaties).

Circuit d’atencié en neuromusculars

La segona ponéncia del mati va ser per
a la Dra. Alicia Martinez, qui va fer una
aproximacié al maneig clinic del jove
i adult amb patologia neuromuscu-
lar. Va parlar del seu centre, I'hospital
pel qual treballa, I'Hospital Germans
Trias i Pujol, i que compta amb una
alianca estratégica amb I'Institut Gutt-
man amb qui conformen la UEC de
Neuromusculars. La Dra. Martinez va
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exposar de forma molt clara com és
el circuit d’atencié per a les persones
amb malalties neuromusculars: des del
diagnostic, seguiment, coordinacié i
fins al treball en xarxa amb els altres
especialistes -i que també incorpora
serveis afins-. La doctora va desta-
car la importancia de la figura de les
gestores de casos, I'atencié multidisci-
plinaria i dels equips d’atencié i suport
especialitzats.

Centre de Vida Independent

El Gabriel Liesa, per la seva banda, va
obrir la segona part de la Jornada de
dissabte al mati, després de la pausa i
I'esmorzar. En Gabriel, fisioterapeuta i
professional del Centre de Vida Inde-
pendent, ens va explicar de manera
molt amena les possibles adaptacions
a I'habitatge que ens facilitaran el dia a
dia. El Centre de Vida Independent és
referent en I'adaptacié funcional de la
[lara Catalunya permillorar'autonomia
i la seguretat, no només de la persona
amb discapacitat o dependeéncia siné
també dels cuidadors.

Prestacions socials

Quan parlem de prestacions socials,
parlem d’'una llarga llista de possibles
ajudes pel nostre dia a dia. Per aixo, la
Mar Lorca, treballadora social d’ASEM
Catalunya i responsable del Servei
d’Informacié i Orientacié de l'entitat,
ens va explicar algunes d’aquestes
prestacions, emmarcades dins el reco-
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neixement del grau de discapacitat i
reconeixement de la situacié de de-
pendeéncia. Algunes d'aquestes pres-
tacions sén: ajuda a domicili, assis-
tent personal, teleassistencia, PUA,
deduccions de I'IRPF, targeta blanca,
etc.

L'dltima ponéncia del mati va anar
a carrec de I'Helena Gausi, psicologa
de I'Equip d’Assessorament Laboral de
I'Institut Municipal de Persones amb
Discapacitat de I'Ajuntament de Bar-
celona. Des de la trajectoria del ser-
vei public que ofereixen, ens va posar
exemples sobre les incompatibilitats
entre les incapacitats laborals, les op-
cions d'insercio laboral per a les perso-

nes amb discapacitat fisica i les possi-
bilitats que hi ha de cara a la jubilacié.

La Jornada va acabar amb les emo-
cions a flor de pell, amb els testimonis
de la Maite Cabello i la Montse Font,
qui van compartir -amb la sinceritat
i la proximitat que les caracteritza-
moments dificils del seu procés, perd
també les eines personals amb les
quals hi fan front. Van assenyalar la fa-
milia com un gran motor, pero també
les xarxes socials, la solidaritat i la de-
fensa de drets.

Des d’'aquest mitja, agrair de nou als
ponents i collaboradors, que van fer
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de les XXI Jornades d’ASEM Catalunya
un espai participatiu, per compartir i
aprendre.

Des d’ASEM Catalunya es valora molt
positivament l'acte, el contingut de
les ponencies va ser magnific i molt
interessant. L'expertesa dels ponents i
l'interés del public va portar la Jornada
d’ASEM Catalunya a un nivell i qua-
litat molt alts. | en aquesta linia, des
de l'entitat, es continuara treballant;
també per oferir una xarxa de suport,
informacié i, sobretot, acompanyament
a totes les persones i families afectades
per una malaltia neuromuscular. ®



'autonomia

potenciar

Marta Villanueva

Regidora de Salut i del districte de Sant Andreu de I’Ajuntament de Barcelona.
Presidenta de I'IMPD i I'’Agéncia de Salut Publica de la ciutat.

Parlem amb la nova regidora de Salut a
’Ajuntament de Barcelona, Marta Villanueva,
que a més és la regidora del districte de Sant
Andreu -on es troba la seu d’Asem Catalunya-
per copsar cap a on es poden moure les noves
linies d’actuacié en aquesta etapa engegada fa
pocs mesos al consistori. La trobada, distesa, es
desenvolupa en un ambient cordial i és conti-
nuacié d’una primera presa de contacte prévia.

>> Fotos realitzades
durant I'entrevista

que va tenir lloc a les
dependéncies de
IAjuntament al districte
de Sant Andreu / Ignasi
Robleda
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<< Per aquest 2024 augmen-
tarem fins a 10 milions d’euros
el pressupost a ’Ajuntament
per a la contractacio reserva-
da, destinada a persones amb
diversitat funcional >>

Va estudiar Infermeria i després Ciéncies Po-
litiques i va exercir en el mén sanitari durant
prop de 16 anys. Al final pero, com a regido-
ra de Salut de I'’Ajuntament, sembla que han
confluit de forma molt harmonica aquestes
dues vessants

Si, jo el primer que vaig estudiar era Inferme-
ria. Tenia molt clar que m’hi volia dedicar. Vaig
acabar la carrera el 2007 i rapidament vaig
comencar a treballar a I'hospital. Les inferme-
res anaven molt buscades i especialment en
aquests temps que vivim.

Vaig fer un primer master en Infermeria qui-
rargica, pero a nivell personal m'interessava
estudiar alguna cosa més vinculada al mén
social. Vaig mirar diverses carreres i Cien-
cies Politiques em va agradar perquée tocava
una mica d’economia, politica, dret, historia,
sector public.... Vaig gaudir-la molt, tot i que
anava molt cansada perqué treballava a la nit,
dormia una mica pel mati i anava a classe per
les tardes (a la UB).

Sempre he treballat com a infermera, a
I'UCI, excepte els Gltims deu mesos (aquest
juny fara un any que estic d'excedencia del
Clinic). Es una feina dura, perd m’ho passava
molt bé com espero també -i aixi ho transme-
to al meu equip- fer-ho en aquesta etapa com
a regidora. Estic gaudint i aprenent molt.

L'experiéncia com a infermera facilita ara
aquesta tasca en la regidoria de Salut?
Si. Per exemple, durant la meva visita a Asem
Catalunya ja hi havia coses que per la meva
trajectoria coneixia, com podien ser totes les
vinculades a les dificultats de mobilitat, els
factors que repercuteixen sobre la qualitat
de vida, autonomia... Ara, el meu paper és un
altre, pero el fet d’haver treballat com a in-
fermera i, sobretot en temes molt relacionats
amb traumatologia i neurocirurgia, em dona
una millor visié de tot plegat.
S’ha de dir que també com a regidora de
districte, a Sant Andreu, ja no només haig de
>>



mirar per les persones amb diversitat fun-
cional siné que haig de treballar en temes
d’'urbanisme, mobilitat, etc. Un enfocament
global.

Quines sén, doncs, les seves competeéncies,
com a regidora pero també com a presidenta
de I'IMPD i de I'Agéncia de Salut Publica de
Barcelona?
Compaginar-ho tot a vegades és dificil, pero
una cosa que he aprés és a no controlar la
meva agenda. | compto amb un gran equip,
gue m’'ajuda molt. La part d’assisténcia i aten-
cio en I'ambit de la Salut és competéncia de
la Generalitat i des de les ciutats el que fem
és tota la part de cura i vigilancia de la salut
publica, i de promocié i salut comunitaria.

| en aquests ambits, per exemple pel que fa
a dades de soledat no desitjada -fins i tot en
infants o en persones amb discapacitat i que
son altes i generen malestar emocional-, hem
de desenvolupar politiques per a fer-hi front
i que vagin cap a una ciutat més en xarxa i
accessible per a tothom.

La seva arribada a la regidoria, quins canvis
pot suposar o optara per una linia més conti-
nuista amb el que s’anava fent?

L'IMPD va ser pioner en el seu moment i, de
fet, Barcelona és referent en I'abordatge de
la situacié de les persones amb diversitat
funcional per fer-la més accessible, amiga-
ble i inclusiva. Inicialment, s’ha treballat molt
sobre les barreres arquitectoniques pero el
nou Codi d’Accessibilitat suposa un canvi de

>> La preséncia

de IAndrea durant
I’entrevista va servir
per poder traslladar
de primera ma a la
regidora moltes de les
reclamacions i dubtes
del nostre col-lectiu /
Ignasi Robleda

“Va ser pioner

i Barcelona és
referent en
'abordatge de

la situacio de les
persones amb
diversitat funcional”

“Aquest nou Codi
suposa un canvi
de paradigma, que
va molt més enlla
de transformar

i superar

les barreres
arquitectoniques”
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paradigma, anant més enlla de la transforma-
ci6 de la ciutat i estenent-se, per exemple, a
I'accessibilitat cognitiva.

Pot precisar una mica qué s’entén per acces-
sibilitat cognitiva?

Doncs, per exemple, que tota la informacié que
tenim a ’Ajuntament, a tots els espais i en tots
els documents, siguin de lectura facil. També,
mitjancant senyalitzacié amb pictogrames, que
pot facilitar-ne la comprensio per part d’infants
amb autisme.

El Codi d'Accessibilitat, que és una bona no-
ticia per al sector i que fa 10 anys que s'espera,
ara s’ha de veure com es tradueix en politiques
reals. Es un repte important, que també hem
de treballar acompanyats de les entitats.

Un dels grans objectius és el de potenciar
'autonomia de les persones, i que en el cas
concret de la nostra associacié té una gran
rellevancia.

Andrea: Si, si, el tema de I'autonomia és es-
sencial per a nosatres i una de les qliestions
gue més ens reclamen i que ens consta que
és un dels grans objectius de I'[MPD. Entre
les mesures, inclou la figura de l'assistent
personal.

Els nostres socis s’ha de tenir present que
son agents socials plenament actius que han
de poder desenvolupar activitats basiques
de la vida diaria perd també instrumentals
de manera autonoma.

Regidora: De fet, quan parlem de I'assistent
personal i de la Llei de Dependéncia no

>>
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parlem tant de la part de la promocié de
'autonomia i més de I'agenda en el seu des-
plegament. A 'I[MPD tenim la XAVI (Xarxa
d’Accessibilitat i Vida Independent) per a
treballar per aquests objectius en ambits
com habitatge, mobilitat, oci... Pel que fa a
I'assistent personal, que és competéncia de
la Generalitat, I'Ajuntament s’hi va sumar
amb una prova pilot, que ara ha de continuar
i s’ha d’anar precisant.

Quin diagnostic faria sobre el nivell
d’autonomia de les persones amb diversi-
tat funcional? La sensaci6 és que, tot i que
s’han fet moltes coses, hi ha encara molt te-
rreny per endavant.

Si, pot ser, pero séc optimista perqué si mi-
rem enrere no podem oblidar tot el que s’ha
fet. Hi ha molt recorregut pero tenim eines
gue ens poden ajudar.

Avui mateix hem visitat el Health Hub de
Barcelona, on es conjuga induastria i tecno-
logia -i entre aquestes, la intel-ligéncia artifi-
cial amb paper destacat- per veure que hi ha
grans perspectives per explorar i potenciar
I'autonomia de totes les persones -no només
de les persones amb discapacitat, sin6é tam-
bé per exemple entre les persones grans-.
Andrea: El tema, precisament, de la mobilitat
en la ciutat és un dels que més malestar ge-
nera, ja que sempre s'ha d’estar pendent de

“Quan parlem

de vida
independent hi

ha dues qliestions
fonamentals:
I'accés al mercat
laboral i I'accés

a I'habitatge. |

en aquest segon
cas, a Barcelona,
la situacié és
especialment dificil
per a tothom”
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tot i amb molta previsié. Un ascensor que no
funciona o una entrada que no és accessible
i ja has de desfer tot el que havies previst.

Andrea, quina valoracié faries tu del nivell
d’autonomia de les persones amb malalties
neuromusculars?

Doncs, nosaltres ens trobem amb persones
sense afectacié cognitiva que, en el cas per
exemple d’'un infant que compta amb els su-
ports necessaris dins i fora de 'aula, pot arri-
bar a la universitat i hauria de poder inserir-se
en el mén laboral. Sera, per tant, una persona
que aportara a la societat i que no suposara
un cost.

| cap aqui és cap a on ens movem, de to-
tes maneres s’ha de parlar de la conciliacié
familiar i les sobrecarregues existents, tema
de places d’aparcament... Mirar que totes les
peces encaixin, perqué tot i que les eines hi
son encara hi ha molts obstacles.

Coincideixo amb el que ha dit la regidora:
s’ha fet molt, pero encara hi ha molt cami per
recorrer.

Regidora: Quan parlem de vida independent
hi ha dues questions fonamentals: I'accés al
mercat laboral i I'accés a I'habitatge. | aquest
segon és especialment dificil per a tothom a
Barcelona i, encara més, per a les persones
amb diversitat funcional. Lalcalde n'és cons-
cient i s’estan prenent mesures al respecte.
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De fet, s’han posat a disposicié de I'Incasol
onze solars per a construir habitatge i es va
declarar la ciutat com a “zona tensada”. Ara, la
nova normativa ens ha d’ajudar a regular els
lloguers.

Pel que fa a aquest 2% de llocs de treball re-
servats per a les persones amb diversitat fun-
cional, no esta molt clar si s'estan complint
aquestes xifres.

Doncs, haurien de complir-se. Es el que esta
establert. Aixd ens afecta a tots i el repte és
conjunt. Nosaltres, a I'’Ajuntament teniem pre-
vista una dotacié per a contractacié reserva-
da de 9,5 milions d’euros pel 2023 (i que s’ha
executat en un 93%) i per aquest 2024 sera
de 10 milions.

Pel que fa a les entitats, quina creu que hau-
ria de ser la nostra funcié més rellevant en el
treball amb les administracions?

Es una simbiosi amb I’Administracié, que hem
de fer junts. Les entitats tenen un gran co-
neixement de primera ma, que ens donen un
doble feed-back: igual que aixequen la ma per
ar . amar atencié sobre les seves necessitats,
taml : ens han d’acompanyar per veure com
s'apl juen les mesures que s’estableixen. Aixo
és positiu per a tothom perqué les entitats en-
tenen les limitacions que té ’Administracio; i
per a nosaltres, perqué sense elles hi ha mol-
tes coses que no podriem fer.

Sén agils els canals de comunicacié entre
I’Administracio i les entitats?

Penso que si: hi ha els canals formals de par-
ticipacio, que funcionen bé. Pero també des
de 'IMPD i com a regidora, junt amb la ge-
rent, mirem de dur a terme una tasca de visi-
ta i contacte amb les entitats que ens faciliti
aquesta comunicacié i interlocucié. Es impor-
tant també i és responsabilitat nostra que
se’ns percebi, als politics, com a més propers i
no tan llunyans.

Per acabar, quin missatge podria traslladar
als nostres socis, tant des de la regidoria de
Salut com des del mateix Ajuntament?
Des de la regidoria, entenc que tenim un rep-
te: que Barcelona sigui “de” i “per a” tothom.
Necessitem que sigui més inclusiva, més ac-
cessible i no deixar a ningu enrere. Una ciutat
més democratica és una ciutat que inclou a
totes les persones que hi viuen.
Laccessibilitat, amb el canvi de paradigma
gue s'esta donant, exigeix d’'unes transforma-
cions complexes i que hem d’abordar plegats,
de la ma també de les entitats, les families i les
propies persones amb diversitat funcional. @
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Nou barem de la discapacitat,

Per Mar Lorca
Treballadora social d’ASEM Catalunya

Nou Barem de discapacitat del Real
decret 888/2022 de 18 d’octubre de
2022, pel qual s'estableix el procedi-
ment per al reconeixement, declaracié
i qualificacié del grau de discapacitat

El nou barem de la discapacitat es
va aprovar el 18 d'octubre per al Reial
decret 888/2022 i va entrar en vigor
el passat mes d'abril de I'any 2023. Té
com a objectiu realitzar les valoracions
des d’'una perspectiva més psicologica
i social per atendre i donar resposta a
les necessitats de la poblacid.

La discapacitat és el resultat de la in-
teraccid entre les limitacions d'una
persona, les barreres de I'entorn que
suposen una limitacié en l'activitat i
la conseglient restriccié en la partici-

pacio en igualtat de condicions que la
resta de la poblacio.

Tenir reconegut un grau de discapa-
citat del 33% o més i residir a Cata-
lunya, et garanteix I'accés a diferents
recursos de la Cartera de Serveis so-
cials, com la deduccio de I'|RPF (Decla-
racié de la renda), targeta blanca (per
utilitzar els taxis adaptats), reduccio de
I'IVA, entre altres avantatges. Aquesta
informacié la podeu consultar i ampliar
a la web de la Generalitat de Catalun-

ya.

L'anterior decret no complia amb els
requisits de la Classificacié Internacio-
nal del Funcionament de la discapaci-
tat i la salut (CIF) i no estava actualit-
zat amb les necessitats actuals de la
poblacid. Aquest canvi pretén ser més
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afavoridor per a totes les persones que
sol-liciten el tramit de la discapacitat.

En l'actualitat les persones que per al-
guna rad de salut necessitin sol-licitar
la discapacitat o portar a terme una
revisié de grau, és a dir, tornar a ser
valorats perqué les circumstancies ac-
tuals han canviat, hauran d'emplenar,
la sollicitud pertinent de la discapaci-
tat.

Aquesta sollicitud ens pregunta les
nostres dades, si has estat valorat ante-
riorment de la discapacitat i finalment
hauras de firmar el full i adjuntar de
manera conjunta amb la sol-licitud un
informe médic, el més actual possible
gue ha de contenir: diagnostic, pronods-
tic i les dificultats en el dia. | anar-la a
entregar a les oficines d’assumptes so-
cials i families, Oficines d'Atenci6 a la
Ciutadania o el CAD (Centre d’Atenci6
a les persones amb Discapacitat) de
manera presencial, amb cita prévia o
per correu postal. Un cop s'inicia el
tramit, es posaran en contacte amb la
persona que I'ha sol-licitat o la persona
de referéncia d’'aquesta persona, per
poder realitzar la valoracié. Cal dir que
aquesta valoracié es pot fer de manera
presencial o per mitjans telematics.

Mentre no s’hagi revisat el nou ba-
rem de la discapacitat, s'entén que
en el cas que la valoracié feta amb el
nou barem comporti una baixada de
grau o l'obtencio dels barems, es con-
firmara la valoracié que es tenia feta
amb l'anterior decret 1971/1999 de la
discapacitat.

Una de les novetats que trobem en
el nou decret és que les persones que
hagin de ser valorades per obtenir un
grau de discapacitat hauran de passar
per quatre barems a I'hora de fer la va-
loracio.

Els expliquem a continuacio:

1. El Barem de la Deficiéncia Global
de la Persona (BDGP): Aquest valora
com esta fisicament el sollicitant.

2. EI Barem de Limitacions de
I'Activitat (BLA): Serveix per valorar
les limitacions o impediments exis-
tents que es troba la persona en les
activitats de la vida diaria.
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2.1 BLGTAA (Barem de Limitacio
Greu i Total en ’Autocura).

2.2 BM (Barem de limitacié en Mobi-
litat).

3. El Barem de Restriccions de la Par-
ticipacié (BRP): Té en compte la rea-
litzacié de les activitats que realitza la
persona en el seu context real.

4. El Barem de Barreres Contextuals
i Ambientals (BFCA): Valora les barre-
res en qué es pot trobar la persona en
el seu ambient i que interfereixen en
les seves capacitats.

Seguidament, un altre aspecte relle-
vant en l'actualitat és que quan re-
bem la citacié per carta certificada per
realitzar-nos la valoracio, s’adjuntara
un formulari on trobarem una série de
preguntes basades en el nostre dia a
dia que s’hauran de contestar, emple-
nar i portar el dia de 'avaluacié. En cas
que no es rebi o ens l'oblidem, aquest
es pot omplir en el mateix moment el
dia que tinguem la citacio.

Aquest s'utilitza per veure si hi ha
coheréncia amb el que han valorat
I'equip meédic, amb el que diu la ma-
teixa persona que no pot fer. Aquest
formulari pot ser rellevant en la va-
loracié, de manera que pot sumar o
deixar-la tal com esta.

Una altra dada important és que les
classes de la discapacitat son diferents,
si us fixeu en les taules podeu observar
gue en el nou decret s’ha afegit la clas-
se Oila 5 s’ha eliminat. | els percentat-
ges de l'anterior decret en referéncia a

la classe Ill i IV s’han modificat.
A continuacié, us ho ensenyem:

Classes en I'anterior decret
(1971/1999):

De 0%

D'1 a 24%

De 25% a 49%

De 50 a 74%

Més del 75%

Classes en el decret actual

(888/2022):

Percentatge
del 0-4%

Percentatge
del 5-24%

Percentatge
25-49%

Percentatge
50-95%

Percentatge
96-100%

Com podeu observar en la taula,
cada classe té diferents percentatges:
aquests determinen que puguis acce-
dir i tenir dret a uns avantatges o re-
Cursos.

- Necessitat de tercera persona: Es
quan la persona sollicitant té la ne-
cessitat d'ajuda d'una altra persona
per dur a terme les activitats de la vida
diaria. Es té en compte a partir que
la persona sollicitant tingui en la va-
loracié realitzada un percentatge del
75% o més de discapacitat. Quan es
doni aquest cas, la sollicitud passara
al departament de valoracions de la
dependeéncia i és el SEVAD (Servei de
Valoracié a la Dependéncia), qui du a
terme aquesta valoracié. Es important
per poder accedir a la Pensié No Con-
tributiva (PNC) i a la prestacio per fill
a carrec.

- Mobilitat reduida: Determina la ca-
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pacitat motriu que té la persona que es
realitza la valoracié. Aquest es valora a
través del BLA (Barem de Limitacions
de I'Activitat) i és favorable a partir del
25%. S'aplica segons la persona que ho
demana, per determinar la dificultat de
mobilitat en la utilitzacié del transport
public.

Les valoracions de la discapacitat, en
I'actual decret es poden fer de mane-
ra presencial o per mitjans telematics;
en l'anterior només es podien fer de
manera presencial, pero ara es tindran
en compte certes situacions que des-
aconsellin fer-la presencial, com sén
les diferents circumstancies en les
quals es trobi la persona sollicitant
en aquell moment, com poden ser les
seglients: I'ingrés de la persona en un
centre médic o I'impossibilitat de tras-
llat per causes externes, entre altres.

Tenir en compte que en l'actualitat
la resolucié de la discapacitat arribara
amb més informacié i la puntuacié de
cada barem no sera la suma de tots els
percentatges rebuts, com era anterior-
ment, sind que sera el resultat d’'una
formula interna, que es valora durant
tot el procés en el qual es realitzi la
valoracié. Tot i aix0, el total no sera
la suma de tots els percentatges, sind
que sera d’acord amb altres criteris.

Per acabar, cal comentar que aquest
canvi pretén ser més afavoridor amb
les persones amb discapacitat o que
hagin de solicitar-la, ja que es fa des
d’una vessant més humana i empatica
cap a les persones. o

Per a qualsevol dubte, contacteu amb
Asem Catalunya, estarem encantats de
resoldre les vostres consultes.



TECNOLOGIA

B NOVES TECNOLOGIES |

per gaudir

de les xarxes socials amb seguretat

Especial atencioé als menors, adolecents i joves

David Marin
Community manager d’Asem Catalunya

Les xarxes socials sén eines poderoses per connectar amb
el mén, compartir moments especials i coneixer el que
passa al nostre voltant. Tanmateix, també comporten certs
riscos, especialment per a menors, adolescents i adults
joves. Saber utilitzar-les de manera segura és crucial per
protegir-se i mantenir una experiéncia positiva. Aquests
sén alguns consells per utilitzar les xarxes socials de ma-
nera segura.

1. Protegiu la vostra informacié personal

Quan utilitzeu les xarxes socials, és important entendre
la informacié que esteu compartint. Eviteu publicar infor-
macio personal com ara I'adreca, el nimero de teléfon o
la ubicacio exacta. Utilitzeu la configuracié de privadesa
per limitar qui pot veure el vostre perfil i les vostres pu-
blicacions. Aixd ajudara a prevenir possibles situacions de
seguiment o robatori d'identitat.

2. Utilitzeu contrasenyes segures
Les contrasenyes soén la primera linia de defensa per pro-
tegir el vostre compte. Assegureu-vos de crear una contra-

senya Unica i segura per a cada compte que contingui una
combinacié de lletres, nimeros i simbols. Eviteu utilitzar
informacié facil de descobrir, com ara el vostre aniversari
o el nom de la vostra mascota. Canvieu la vostra contra-
senya regularment per augmentar la seguretat.

3. Comproveu la configuracié de privadesa
Cada plataforma té opcions de privadesa que us perme-
ten controlar qui pot veure les vostres publicacions i infor-
macié. Si us plau, dediqueu un moment a revisar aquesta
configuracié i ajustar-la al vostre gust. Aixo us donara un
major control sobre qui accedeix a la vostra informacio
personal i limitara I'exposicié a persones no desitjades.

4. Aneu amb compte amb el que publiqueu
Abans de compartir una foto, un video o un comentari,
penseu com s'interpretara i qui pot veure'l. Recordeu que
qualsevol cosa que publiqueu en linia es pot gravar per-
manentment, fins i tot si més tard ho suprimiu. Penseu en
I'impacte que pot tenir el vostre contingut en el futur i si
voleu que tothom el vegi.

>>
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5. Aneu amb compte amb els estranys

A les xarxes socials, no tot és com sembla. Es important
ser critic amb les sollicituds d’amistat o amb els missat-
ges de desconeguts. No accepteu sol-licituds de persones
gue no coneixeu a la vida real i aneu amb compte amb els
missatges sospitosos que demanen informacié personal o
diners. En cas de dubte, consulteu un adult de confianca.

7. Limitar el temps d’ts

Es facil perdre la nocié del temps quan utilitzeu les xarxes
socials. Limiteu el vostre temps en linia per evitar que in-
terfereixi amb els vostres estudis, familia i responsabilitats
socials. Si cal, utilitzeu aplicacions que us permetin con-
trolar i reduir el temps d'Us. Un equilibri saludable és vital
per a la vostra salut.

8. Mantingueu el vostre programari actualitzat
Assegureu-vos que els vostres dispositius i aplicacions
estiguin sempre actualitzats. Les actualitzacions sovint in-
clouen millores de seguretat per protegir el vostre compte
i les vostres dades personals de vulnerabilitats. Configu-
reu actualitzacions automatiques per assegurar-vos que
sempre teniu la versié més recent del programari.

9. Participa de manera respectuosa

Les xarxes socials sdn un espai per compartir i debatre idees,
pero és important fer-ho de manera respectuosa. Evita els
comentaris ofensius o discriminadors i recorda que darre-
re de cada perfil hi ha una persona real. Promou converses
positives i constructives i no participis en discussions que
fomentin l'odi o el menyspreu.

10. Educa’t sobre la seguretat en linia

La millor manera de protegir-te a les xarxes socials és estar
ben informat. Busca recursos i informacié sobre la seguretat
en linia i mantén-te al dia amb les noves tendéncies i riscos.
Participa en tallers o xerrades sobre aquest tema i compar-
teix el que aprens amb els teus amics i familiars. Una comu-
nitat ben informada és una comunitat més segura.

Gaudir de les xarxes socials de manera segura és possible se-
guint alguns consells senzills perd efectius. Protegeix la teva
informacio personal, utilitza contrasenyes segures, revisa les
configuracions de privacitat i mantén una actitud conscient i
respectuosa en linia. Amb aquestes practiques, podras apro-
fitar tot el potencial de les xarxes socials mentre et prote-
geixes a tu mateix i als altres. Recorda que la seguretat en
linia és una responsabilitat compartida i que estar informat
és la millor defensa contra els riscos. ®
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H ANATOMIA DEL COR D’ASEM CATALUNYA

“No és només cantar, que ja és prou bo i divertit,
és una estona per compartir alegries i preocupacions,
per animar i ser animat”

Membre del Cor d’ASEM Catalunya

| Cor d’ASEM Catalunya va

sorgir de manera improvisa-

da un dijous durant una re-

unié del Grup d'Adults. Em
va semblar que cantar era una bona
manera de fer exercici amb parts del
cos que intervenen en el sistema res-
piratori. Vaig fer la proposta i la Maria
i '’Andrea la van recollir rapidament.

Aixi, I'abril de 2019 el Cor comencava
a caminar, amb la Nuria com a direc-

tora i la Leticia i jo com a entusiastes
veus; aixo si, sense cap mena de co-
neixement en musica ni en cant.

En un parell de setmanes passem a
ser sis veus: tot dones. | ens proposen
fer el primer concert durant la sorti-
da al Museu de I'Aigua. Amb només
cinc classes, vam cantar dos temes i
vam comptar amb el suport de I'equip
tecnic d’Asem Catalunya que es va
sumar al concert. Va ser un gran dia:
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tot i cantar regular, ens ho vam passar
molt bé. Tot i aix0, després del con-
cert vam reclutar 'nica veu mascu-
lina: en José.

A la tornada de l'estiu, ens proposen
cantar durant les Jornades d’ASEM
Catalunya com a acte de cloenda.
Aquesta vegada, més nerviosos i
sense l'atrezzo de I'equip técnic. Just
abans de festes nadalenques, ens
diuen de cantar una nadala amb el

>>




EL COR D’ASEM

Jove Cor del Palau de la Mdusica. Vam
sentir emocio, il-lusié i nervis per no
fer anar malament al cor amfitrié. Ho
vam gaudir molt i va ser un gran dia
per a recordar: tant pel fet de gaudir
de I'experiéncia com perqué tot just
després va arribar la pandémia que ho
va paralitzar tot. | el Cor no en va ser
una excepcio.

La pandémia ens obliga a parar des
de marc¢ de 2020 fins al setembre de
2021, quan vam tornar a classe amb
mascaretes; cosa que no ho feia facil,
pero teniem tantes ganes que ja ens
estava bé!

Des de llavors, hem tingut diversos
canvis de directors i de components
del Cor. De totes maneres, si que po-
dria dir que la Leticia, la Neus, en José
i jo hem estat una constant des del
principi. | que amb les fantastiques

ASEM Cat

incorporacions d’aquest darrer any: la
Manoli, 'Angela i la Laura, ho estem
gaudint molt.

Amb I'Eugeénia, la nostra jove directo-
ra, hem debutat a les trobades de co-
rals de la Setmana Lirica de Santa Co-
loma de Gramenet. Hem gaudit com
nens de l'experiéncia de cantar en
llocs emblematics com I'Església Ma-
jor de Santa Coloma de Gramenet.

Aquests actes ens donen vida: tant
des del moment en qué hem de de-
cidir el repertori, passant pels assajos,
quan toca acordar la roba que porta-
rem durant l'actuacio i fins a I'estona
de xerrada previa al concert, les mira-
des de complicitat, els riures de des-
prés de cantar i veure que no hem fet
res del que ens diu I'Eugénia. Quina
paciéncia té amb nosaltres!
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<< El Cor d’ASEM Catalunya va
sorgir de manera improvisada
un dijous durant una reunio del
Grup d’Adults. Em va semblar
gue cantar era una bona manera
de fer exercici amb parts del cos
que intervenen en el sistema
respiratori >>

>> Imatge d’alguns dels
assajos celebrats durant tot
aquest temps de treball, que va
comengar a caminar i ser una
realitat I'abril de 2019 /

Estem millorant de mica en mica, tant
la part del cant com la part terapéuti-
ca. Personalment, el meu pneumoleg
considera que estic estable des que
vaig al Cor.

I, emocionalment és tota una tera-
pia pels anims. No és només cantar,
gue ja és prou bo i divertit, sind que
és una estona per compartir alegries
i preocupacions, per animar i ser ani-
mat. @

Convidem a venir a tothom, amb
discapacitat o sense, que sapiga
cantar o no, que sigui soci o no
en sigui d’ASEM Catalunya. Sereu
benvinguts/des tots els dilluns de
10:30 h a 12:00 h a I'’Ateneu Har-
monia.



GIMNASTICA

Les millores son tant a nivell fisic com emocional i de relacions personals amb la resta de socis

Redaccio

SEM Catalunya ofereix setma-
nalment des de fa anys el taller
de gimnastica adaptada per a to-

tes les persones interessades a realitzar
exercici fisic adaptat.

L'activitat fisica és fonamental per a la
salut i el benestar en general, aportant
millores en les funcions motores, car-
diaques, respiratories i metaboliques.
Pel que fa a les malalties neuromuscu-
lars, 'activitat fisica pot ser molt bene-
ficiosa sempre que s'adaptin les practi-
ques a les capacitats individuals.

Per tant, ajuda a contrarestar el se-
dentarisme, millorant el benestar fisic
i psicologic, i contribuint a una millora
de l'autonomia. Els exercicis del taller,
guiats i supervisats per la Rebeca, fisio-
terapeuta especialista en malalties neu-
romusculars; estan enfocats a la mobi-
litat, I'equilibri, la coordinacio, exercicis
respiratoris, etc.

Aqui, en el codi QR que teniu a la dre-
ta, us deixem alguns dels exemples
d’aquests exercicis (també us deixem el
link per a fer la cerca en qualsevol dis-
positiu digital):

https://asemcatalunya.com/exercicis-de-
gimnastica-per-fer-des-de-casa-ii /
(videos elaborats durant la pandémia
de la Covid19).

Al taller de gimnastica, no només es
treballa la part fisica, sind que també es
genera un espai de convivéncia i con-
versa, per compartir el nostre dia a dia
en un ambient distés i amable.

Amb la interaccioé social coneixem a per-
sones noves, noves amistats; millorant
el nostre estat d’anim, adquirint rutines
i habits, augmentant la nostra autoesti-
ma i autoconfianca en tenir més control
sobre el nostre propi cos. Us animem,
per tant, a venir, a provar i a formar part
d’aquest taller tan beneficios. @
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HORARIS

El taller es realitza al centre civic
Ateneu Harmonia (C/Sant Adria
20, 08030, Barcelona) cada di-
marts i dijous de 10.30 ha 12 h.

>> Foto d’una de les
sessions realitzades en els
ultims mesos i que és ja un
dels tallers més consolidats
de I'entitat des de fa temps
/ @ASEMCat



LLIBRES

LLIBRES.

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

fascinacio

Eva Baltasar
Club Editor

Sobreviure s’ha convertit en la teva ani-
ca aspiracié. Tens un treball precari, una
habitacio rellogada i un titol que acredita
que ets de les que no poden caure. Pero
caus. Sense avis previ, el risc entra a la teva
vida.

D’un dia a un altre, tot el que no et podia
passar, succeeix: et quedes sense sostre,
sense feina, i et trenquen la cara. ®

LAS DELICIOSAS
HISTORIAS
DE LA TABERNA
KAMOGAWA
HISASHI KASHIWAI

Hisashi Jashiwai
Ed. Salamandra

Un misteriés anuncia d’una sola linia en
una revista gastronomica, sense niumero
de telefon ni direccié: qui vulgui visitar la
taverna Kamogawa ha de confiar en un
toc de magia per arribar-hi!

Només els habitualsi els curiosos, guiats
pel desti, trobaran el cami cap aquest pe-
tit i peculiar edifici amagat entre els carre-
rons de Kioto. @

Paul Auster
Edicions 62

Baumgartner és un eminent escriptor i
professor universitari, tan excéntric com
increiblement tendre, que fa nou anys va
perdre la seva dona. La seva vida estava
definida pel profund amor cap a I'Anna
i ara, amb 71 anys, continua lluitant per
viure en la seva absencia.

Una historia que comenca el 1968 quan
es coneixen com a estudiants sense di-
ners a Nova York. ®
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JAVIER
CASTILLO

GRIETA

DEL

SILENCIO

Javier Castillo
Ed. Suma

Staten Island, 1981. La bicicleta de Daniel
Miller apareix abandonada als voltants de
casa seva. No hi ha rastre del petit. Aquest
és el punt d’inici.

Trenta anys després, el 2011, la perio-
dista d'investigaciéo del Manhattan Press
Miren Triggs segueix una pista que la con-
dueix cap a la terrible troballa d’'un ca-
daver amb els llavis segellats. ®

MARIAN
ROJAS
ESTAPE

RECUPERA
TU MENTE,
RECONQUISTA
TU VIDA

g (=)

Marian Rojas
Ed. Espasa

Vivim en una era de la gratificacio ins-
tantania, en la cultura de la immediatesa
i les recompenses, busquem la felicitat a
cop de clic. Portem una vida agitada i in-
tensa, i amb el mode “fast” activat. Som
drogodependents emocionals inundats
de multiples distraccions. Tot aixd té un
impacte en la nostra capacitat d’atencio,
d’aprofundir i de concentrar-nos. ®
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"RAMON
GENER

Historia d'un piano

Ramon Gener
Premi Ramon Lllull / Ed. Columna

El protagonista de la novella troba el pia-
no de so vellutat que sempre havia volgut
en una petita botiga del barri de Gracia. En
Janusz Borowski, un home misterids nascut
en un bosc a l'est de Polonia, 'adverteix que
es tracta d’'un piano molt especial que ha de
cuidar. El piano de cua, amb el nimero de
serie 31887, és un Grotrian-Steinweg cons-
truit a Brunsvic (Alemanya) I'any 1915. ®
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