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£

Editorial

“2026, un any amb
novetats per estar més
a prop vostre”

Montse Font
presidenta d’Asem Catalunya

Benvingudes i benvinguts a l'editorial d'aquest primer Lligam del 2026, un es-
pai per aturar-nos i aprofundir en alguns dels temes més rellevants dels darrers
mesos. Comencem aquest 2026 amb ganes, amb empenta i amb la illusié de se-
guir fent créixer I'entitat que, any rere any, demostra que quan avancem plegats
som molt més forts.

Aquest any volem introduir algunes novetats pensades, sobretot, per estar en-
cara més a prop vostre. Durant el primer semestre posarem en marxa les pindoles
informatives: petits continguts breus i entenedors. La idea és clara: donar respos-
ta a aquelles inquietuds més expressades pels socis durant I'iltim any i fer que la
informacié arribi a tothom de manera senzilla i accessible. A més, el mes de febrer
posarem en marxa una nova activitat presencial de caracter recurrent, pensada
per obrir una nova manera de crear vincles, compartir temps i enfortir la relacié
entre els socis estant junts.

Al mateix temps, continuarem cuidant tot alldo que ja forma part de la nostra
esséncia com a entitat. Tornarem a trobar-nos a les jornades médiques, que sén
un espai clau per compartir coneixement i aprendre plegats; celebrarem, com
sempre, la Festa de la Primavera i la Festa de la Tardor, moments per retrobar-
nos, conversar i sentir-nos part de I'entitat. També seguirem amb les activitats de
continuitat, com sén el taller de gimnastica, la coral, el club de lectura i els grups
socioterapeéutics.

I, un any més, viurem els Premis Fem Pinya, una cita molt especial per reconéi-
xer aquelles persones i iniciatives que fan que la vida de tots nosaltres sigui més
facil i que, alhora, permeten que ASEM Catalunya continui avancant.

Mirant enrere, el 2025 no va ser un any facil. Vam comencar I'any en una situa-
cié complicada, amb moltes incerteses i amb la necessitat de prendre decisions
dificils. Pero gracies a I'esfor¢ compartit, a la implicacio de I'equip | de la junta vam
aconseguir capgirar la situacié. Avui podem dir que ASEM Catalunya és una enti-
tat més forta, més estable i amb una base solida per continuar mirant endavant.

Com a presidenta, encaro aquest nou any amb molta responsabilitat, perd tam-
bé amb confianca i optimisme. El repte és mantenir tot el que hem construit, fer-
ho créixer i aconseguir que cada vegada hi hagi més persones implicades, parti-
cipant i sentint-se part activa de I'entitat. Volem una ASEM Catalunya propera,
oberta i participativa, que escolti i que continui acompanyant en cada etapa.

Aquest 2026 sera un any de continuitat, si, perd també de noves idees, nous
formats i noves maneres de fer. Un any per reforcar vincles, sumar complicitats i
seguir construint, plegats, una ASEM Catalunya viva i compromesa.

Gracies per ser-hi i per formar part d'aquesta familia. | recordeu, si teniu qual-
sevol inquietud o em voleu contactar directament, teniu una via directa: podeu
escriure’'m sense cap problema a presidencia@asemcatalunya.com. Estic aqui per
escoltar-vos. e
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“Trobem-nos”, d'oci inclusiu per a perso-
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minoritaries i les seves families.
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ENTITAT

ENTITAT

B FESTA DETARDOR 2025

Adaptacions a la llar, un equip de fiatbol en cadirai el
bingo musical: les activitats ‘estrella’ de la trobada

Tots els presents van coincidir a destacar I'encert de I'activitat del bingo musical com a cloenda de la
Jornada, que va servir, entre altres coses, per conéixer de primera ma iniciatives utils, interessants i
engrescadores com les de Gracare o la de Barcelona Powerchair FC.

Redaccio

>> Fotos del dinar de germanor, molt celebrat, i de les intervencions dei Braima i Gabriel de Barcelona Powerchair FC / @AsemCatalunya

El bingo amb el qual es va tancar
aquesta edicio de la Festa de Tardor
va ser una de les activitats més ce-
lebrades, perd no I'iinica. De fet, el
sentir general durant tota la jornada
va ser de satisfaccié i agraiment de
retrobar-nos i compartir una estona i
experiéncies.

Entre els continguts, vam tenir
l'oportunitat de conéixer I'empresa
Gracare, d’adaptacions a la llar; i tam-
bé les vivéncies de dos jugadors de
futbol en cadira de rodes del Barce-

lona Powerchair FC, que van generar
gran expectacio i despertar molt in-
terés.

| passat 11 d'octubre, I'Espai
EBota del Recinte Fabra i Coats
es va omplir d’energia, rialles i

bon ambient amb motiu de la jornada
organitzada per ASEM Catalunya, que
va reunir una cinquantena de perso-
nes entre families, socis i professio-
nals. Una trobada pensada per com-
partir experiéncies, aprendre i gaudir
>>
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Energia i rialles

L'Espai Bota es va
omplir d’energia,
rialles i bon ambient
amb motiu d’aquesta
jornada, que va reunir
una cinquantena de
persones

plegats, amb activitats per a tots els
gustos i edats.

Gracare, adaptacions a la llar

La jornada va comencar a les 11 del
mati amb una xerrada sobre adap-
tacions a la llar, a carrec de Gracare,
empresa especialitzada en productes
de suport i accessibilitat.

Durant la sessié es van presentar
idees practiques per fer més facil el
dia a dia de les persones amb malal-
ties neuromusculars i les seves fami-
lies. Des de petits ajustos en mobiliari
i utensilis, fins a solucions tecnologi-
ques més avancades, els assistents
van poder descobrir com adaptar
I'espai domeéstic sense renunciar a la
comoditat i 'autonomia.

Barcelona Powerchair FC
Tot seguit, a les 11.45h, va ser el torn
de l'esport inclusiu, amb la presen-

tacié del Barcelona Powerchair FC,
I'equip de futbol en cadira de rodes
eléctrica que va captivar tothom.

En Braima i en Gabriel, jugadors i
socis d’ASEM Catalunya, van expli-
car com funciona aquesta disciplina,
les caracteristiques del joc i del seu
equip, aixi com quina és la seva expe-
riéncia com a esportistes.

La seva passidé i entusiasme van
emocionar el public, que va descobrir
un esport d’equip on l'esforg, la supe-
racié i la companyia sén els auténtics
protagonistes.

Tallers i art

Després d'aquesta injeccié d’energia,
la creativitat va prendre el relleu amb
els tallers simultanis d’art. A partir de
les 12.30h, cada participant va poder
escollir entre ceramica o il-lustracio,
dues propostes pensades per deixar
volar la imaginacid i expressar-se lliu-
rement. Grans i petits van compartir
taula, colors, fang i somriures en una
activitat que va afavorir la convivén-
cia i la creativitat.

Cap a les 14h, el bon ambient va
continuar durant el dinar de germanor,
un moment perfecte per conversar,
retrobar amistats i fer-ne de noves. |
és que l'esperit de comunitat i el caliu
familiar van ser la tonica de tot el dia.
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Braima i Gabriel
Jugadors i socis
d’ASEM Catalunya, van
explicar com funciona
aquesta disciplina, les
caracteristiques del
joc i del seu equip, aixi
com quina és la seva
experiéncia com a
esportistes

Bingo Musical
Cancons, rialles i

una bona dosi de
diversié van convertir
aquesta estona en un
dels moments més
recordats

Bingo Musical

Per tancar la jornada, a les 16h, va arri-
bar una de les activitats més celebra-
des: el Bingo Musical. Cancons, rialles
i una bona dosi de diversié van con-
vertir aquesta estona en un dels mo-
ments més recordats. Molts assistents
van coincidir que “el bingo va ser tot
un encert” i que “repetirien sense dub-
te un altre any”. Una manera immillo-
rable d’acomiadar-se després d'un dia
ple d’aprenentatge, emocions i convi-
véncia.

Les valoracions generals van ser
molt altes en totes les activitats, i
els comentaris coincidien a destacar
I'organitzacio, el bon ambient i el gran
esfor¢ d’ASEM Catalunya.

Des d'’ASEM Catalunya volem agrair
la participacié de totes les families i
l'ajuda dels professionals i volunta-
ris que ho van fer possible. Dies com
aquests reforcen els vincles entre les
persones socies i simpatitzants, do-
nen visibilitat a I'associacié i recorden
la importancia de continuar treballant
per la inclusid, la solidaritat i el benes-
tar de totes les persones que conviuen
amb una malaltia neuromuscular.

Una trobada per recordar... | fins la
propera! ®



ENTITAT / Opini6é

B POWERCHAIR FOOTBALL: MOLT MES QUE JUGAR

Tres anys de futbol adaptat amb
I’equip Powerchair Football, amb
millores grans i inesperades dins i

fora de les pistes

Per Braima Manuel Torres Mané, soci d’ASEM Catalunya

Havia practicat basquet i natacié abans, pero el futbol adaptat -amb
totes les seves regles i sistemes de competicio- ha representat un can-
vi i millora en molts sentits. En prop de tres anys, que faran aquest
mes de marg, que jugo potser m’he perdut quatre o cinc entrenaments:
forma part, per tant, de les mes rutines i s’ha convertit en una de les
meves activitats favorites, que recomano i animo a tothom a provar.
Per a mi, a nivell personal, els seus beneficis sén molt amplis i van molt

més enlla de I'esport.

| passat dissabte 14 d'octubre
Edel 2025, el meu germa Gabriel
Mané Torres i jo, Braima Manuel
Mané Torres, vam assistir a la festa
anual de la tardor que s'organitza al
recinte Fabra i Coats del carrer Sant
Adria, seu també d’ASEM Catalunya.
Es un honor per als dos, perd sobre-
tot per a mi, que ens hagin demanat
fer una presentacié i parlar d'una part
que, en qliestio de tres anys, s'ha con-
vertit en una passié absoluta en les
nostres vides: el Powerchair Football.

Prop de tres anys
Al marc¢ del 2026 fara tres anys que
porto cadira de rodes motoritza-
da, i dos mesos després, cap al maig
d’aquell mateix any, vaig anar a pro-
var un entrenament de Powerchair
Football per veure qué passava. Des
d’aquell dia fins avui han passat gaire-
bé tres anys, i potser no m’he perdut
més de quatre o cinc entrenaments.
El Powerchair Football, o simplement
“Power”, com ens agrada dir a casa, és
un esport adaptat. Es podria dir que
s'assembla al futbol sala convencio-
nal, perd en lloc de jugar cinc contra
cinc es juga quatre contra quatre. Hi
ha un porter fix o mobil segons la tac-
tica de I'entrenador, un defensa cen-
tral per on passa tot el joc de I'equip
i dos laterals o extrems que normal-
ment han d'obrir el camp i executar
les jugades.

Hi ha canvis illimitats, porteries de
tres metres de llarg, una pilota de 33
cm i un pes d’'un quilo... Per posar en
context: aquest esport, com qualse-
vol altre, té unes regles, sancions, etc.
| en aquest joc predomina molt la nor-
ma del “2 contra 1”, segons la qual dos
jugadors del mateix equip no poden
disputar la pilota contra un de I'equip
contrari. Si l'arbitre ho assenyala,
és falta indirecta. El mateix passa a
I'area, amb la regla del “3 contra 1”,
on tres jugadors del mateix equip no
poden estar dins la seva propia area.

Objectiu: ascens a Primera

A nivell nacional, ara mateix estem a
segona divisid, perd el somni de tots
és poder ascendir i jugar i aprendre
dels millors. | aix0 per a nosaltres és
un repte molt bonic. Perqué, qui ens
hauria dit fa set o vuit anys que esta-
riem en un equip de futbol adaptat,
anant en cadira de rodes per la vida,
fent viatges llargs per carretera —com
al maig, que vam anar a Granada o a
Torrevieja—, i que coneixeriem perso-
nes i amics meravellosos amb qui fem
vida tant dins com fora de la pista?

Basquet, natacio...

El Barcelona Powerchair s’ha convertit
en una segona familia per a nosaltres.
Abans d’anar en cadira de rodes mo-
toritzada havia jugat a basquet i ha-
via fet natacié de petit, i sempre em

>>
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Viatges

“Qui ens hauria dit fa set

o vuit anys que estariem
en un equip de futbol
adaptat, anant en cadira
de rodes per la vida,
fent viatges llargs per
carretera”

Pujar a primera divisio
“A nivell nacional, ara
mateix estem a segona
divisio, pero el somni de
tots és poder ascendir

i jugar i aprendre dels
millors. | aixo per a
nosaltres és un repte
molt bonic”

Una segona familia

“El Barcelona Powerchair
s’ha convertit en una
segona familia per a
nosaltres (...) Ara la vida
m’ha donat I'oportunitat
de gaudir d’aquest
esport” tan divertit

>> Imatges cedides de la Festa de Tardor amb dos grans protagonistes com van ser en Braima i en Gabriel durant les seves explicacions entorn
de la practica del futbol adaptat a través de Powerchair Football. | @Asem Catalunya

vaig quedar amb les ganes de prac-
ticar futbol. Ara la vida m’ha donat
I'oportunitat de gaudir d’aquest es-
port tan divertit i, sobretot, de com-
petir i descobrir dins meu un costat
competitiu que no sabia que tenia
guardat.

La discapacitat té moltes coses que
et dificulten la vida, perd també, gra-
cies al Powerchair Football, ens ha do-
nat coses que mai hauriem imaginat.
Ens movem en un entorn molt segur
per a nosaltres, persones amb disca-
pacitat. Si veniu algun dia a una jor-
nada de lliga i veieu la preparacié per
col-locar les defenses a la cadira o per
canviar-nos de cadira, comprovareu
que sempre tens a disposicio I'ajuda

de membres de l'altre equip, del cos
técnic, de presidents o de qualsevol
familiar del mateix equip, sempre dis-
posats a donar un cop de ma.

Per ultim, agrair un cop més a ASEM
Catalunya per deixar-nos compartir
una part imprescindible de les nostres
vides i donar a conéixer un esport que
ens ha donat tant.

No ho dubtis i prova-ho!

Si ets una persona que va en cadira
de rodes i t'agradaria practicar es-
port, relacionar-te amb altres perso-
nes amb discapacitat i descobrir una
passié com la que el meu germa i jo
tenim per aquest esport, no dubtis a
provar el Powerchair Football!

Lligam - 7

Coses inimaginables

La discapacitat té moltes
coses que et dificulten

la vida, pero també,
gracies al Powerchair
Football, ens ha donat
coses que mai hauriem
imaginat



PREMIS FEM PINYA'25

>> Imatges,en aquesta pagina i la seglient, corresponents a diversos moments d’aquesta ultima Gala./ @Asem Catalunya

Els guardons, molt variats, van distingir la tasca d’accessibilitat
de TMB, la doctora Conxita Closa, el grup socioterapéutic
d’ASEM Catalunya i un soci molt destacat, en Braima Mané

La gala, presentada per I'equip de I’ArrAsem, Montse Font i Veronica Armento, va aplegar 160 persones

Per Andrea Falip,
treballadora social dASEM Catalunya

a Casa del Mar va acollir, el pas-

sat 15 de novembre, la XV edicié

dels Premis Fem Pinya, una gala
que s’ha convertit en una de les cites
més estimades d’ASEM Catalunya.
L'acte, un any més conduit per I'equip
d’ARRASEM, la Veronica Armento i la
Montse Font, va reunir 160 persones,
entre families, professionals, volunta-
riat, institucions i entitats que formen
part d’'aquesta gran xarxa de suport.
Més enlla d'una cerimonia, la gala és
un espai per retrobar-se, celebrar i

reafirmar el sentit de comunitat que
sosté I'entitat, recordant que el motor
d’ASEM Catalunya sén, sempre, les
persones.

Lobertura va anar a carrec d'Olga
Fernandez, secretaria de la Junta Direc-
tiva, que va donar la benvinguda amb
unes paraules que van sintetitzar molt
bé I'esperit de l'acte. “Avui és un dia
per celebrar la forca, la perseveranca i
I'esperit col-lectiu que ens defineix com
a comunitat”, va afirmar, tot recordant
que els Premis Fem Pinya existeixen
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per reconeixer i reforcar aquest teixit
que sosté el dia a dia de tantes families.

Aprofitant també per insistir en la
importancia de seguir reivindicant una
atencié sanitaria coordinada i equitati-
va, una accessibilitat real i suports per
a la vida independent, va agrair pro-
fundament la implicacié de totes les
persones i institucions que fan créixer
I'entitat.

A continuacid, va intervenir la Sra.
Marta Villanueva, regidora de Salut,
Persones amb Discapacitat i Estratégia

>>

contra la Soledat de I'Ajuntament de
Barcelona. Villanueva va posar en re-
lleu la tasca imprescindible que fan les
entitats del tercer sector i, molt espe-
cialment, ASEM Catalunya. Va destacar
la importancia del treball conjunt per
millorar la qualitat de vida de les perso-
nes amb malalties neuromusculars, i va
expressar el seu profund agraiment per
haver estat convidada a un acte que,
segons va dir, exemplifica com “la ciu-
tat i les entitats poden caminar plega-
des per construir una societat més justa
i inclusiva”.

Després de les intervencions, va
arribar un dels moments més emo-
tius: la projeccié de les nominacions
d'enguany. Professionals de la salut,
projectes de recerca, entitats, activistes
i esportistes configuraven una llista di-
versa i inspiradora, que reflectia la plu-
ralitat d'agents que fan possible millorar
el benestar i la visibilitat del col-lectiu.
Totes les nominacions compartien un
denominador comu: la voluntat de
construir un entorn més huma, més just
i més accessible per a les persones amb
malalties neuromusculars.

La gala va prosseguir amb I'entrega dels
guatre guardons. El Premi al Reconei-
xement va distingir la trajectoria de la
Dra. Conxita Closa, cap del Servei de
Rehabilitacid de I'Hospital Clinic de
Barcelona. El Sr. Luis Soto, represen-
tant del Col-legi de Fisioterapeutes de
Catalunya, va ser I'encarregat de lliurar-
li el premi i va destacar la seva dedica-
cié incansable, la seva sensibilitat i la
seva lluita per garantir que la rehabilita-
cié continuada sigui “un dret real per a
les persones amb malalties neuromus-
culars”.

El Premi a la Collaboracié va recau-
re en Braima Mané Torres, un jove
gue, en només cinc anys, ha passat de
buscar suport entre iguals a convertir-
se en una de les peces clau de la vida
associativa. La vicepresidenta d’ASEM
Catalunya, Susana Martinez, i en Max
Méndez, soci d’ASEM Catalunya, van
destacar la seva actitud sempre positi-
va, la seva disponibilitat i la seva capa-
citat natural per fer comunitat. El premi
va reconeéixer no només la seva implica-
cid, sind també la seva contribucié a fer
créixer l'entitat des de dins, aportant
energia, cohesié i bon humor.

El Premi a la Participacié va distingir
el Grup Socioterapéutic de Familiars
d’ASEM Catalunya, un espai essen-
cial de suport emocional i intercanvi
d'experiéncies entre families. En en-
tregar el premi, la Sra. Montse Gasol va
subratllar la tasca sovint invisible pero
absolutament imprescindible dels cui-
dadors i cuidadores, recordant que la
cura i el benestar de les persones afec-
tades passa també per tenir cura de
qui cuida. Aquest guardé va servir per
donar visibilitat i reconeixement a una
xarxa de familiars que sosté, acompan-
ya i enforteix I'entitat des de la base. La
Neus, I'Antonia, I'Eduard, el Francesc i
I'Angela, van ser els representants del
grup que van dirigir-se al public.
Finalment, el Premi Especial del Ju-
rat va reconéixer la tasca de I'Equip
d’Accessibilitat de TMB, responsable
d'impulsar millores continues en el
transport public per fer-lo més acces-
sible per a tothom. En el seu discurs,
el Sr. Manuel Moro, representant de
Federacién ASEM, va remarcar que
“l'accessibilitat és un dret fonamental
qgue condiciona l'autonomia i la parti-
cipaci6 social de les persones amb dis-
capacitat”. En recollir el premi, la Sra.

>> Escena
durant la
gala, que

va comptar
amb una
concurréncia
notable.
@Asem
Catalunya
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Cristina Guell va reafirmar el compro-
mis de I'equip “per continuar avancant
cap a una mobilitat més inclusiva i uni-
versal’.

Després de l'entrega dels guardons,
la tarda va continuar amb I'actuacié
vibrant de la Sant Andreu Jazz Band,
dirigida pel Sr. Joan Chamorro, que va
omplir la sala d’energia i emocid.
Abans, es va projectar un video amb els
moments més significatius de I'any: ac-
tivitats, trobades i projectes que mos-
traven la vitalitat d'una entitat que creix
escoltant, acompanyant i fent xarxa.

L'acte es va tancar amb un agraiment
sincer a totes les persones, professio-
nals, families i institucions que fan pos-
sible la feina d’ASEM Catalunya. | amb
un compromis clar: continuar treba-
llant, plegats, perqué la vida de les per-
sones amb malalties neuromusculars
sigui cada dia més plena, més visible i
més lliure. Una vegada més, la gala va
demostrar que ASEM Catalunya és, per
damunt de tot, una gran familia. | que,
fent pinya, som —i seguirem sent—
més forts. @



FORMACIO

INICIATIVA

>> Imatge de grup després de la sessiéo amb Andrea Falip./ @Asem Catalunya

“La transformacio en l'atencio a

les persones comenca a les aules’

)]

Trobada amb I'alumnat del Grau Mitja de Farmacia i
Parafarmacia del centre MEDAC de L'Hospitalet

Redaccio

finals del'any passat, I'alumnat
Adel cicle de Grau Mitja de
Farmacia i Parafarmacia del
centre MEDAC, a I'Hospitalet, va tenir
'oportunitat d'assistir a una xerrada
molt especial. Andrea Falip, treballa-
dora social i coordinadora del Centre
d'Atencio Psicosocial d’/ASEM Catalun-
ya, va compartir amb els futurs técnics
sanitaris una realitat que sovint queda
fora dels llibres de text: la de les per-
sones que conviuen amb una malaltia
neuromuscular i la de les seves fami-
lies.

A ASEM Catalunya creiem ferma-
ment que la transformacié real en
I'atencio a les persones amb malalties
neuromusculars comenca molt abans
de la consulta, de la farmacia o de
I'hospital. Comenca a les aules, en la
formacié dels futurs professionals sa-
nitaris, en la manera com entenen la
malaltia, les persones i tot el que les
envolta.

Aquest tipus de trobades tenen un
valor immens. No només transme-
ten coneixement, sind que ajuden a
construir una manera d’entendre la
professié sanitaria que posa les perso-
nes al centre. En un moment en qué
la tecnologia, la innovacié farmacéu-

tica i els nous tractaments avancen
rapidament, és més necessari que mai
que els futurs professionals entenguin
també l'impacte huma, social i emo-
cional de la malaltia.

Durant la xerrada, es va oferir una
visié clara i estructurada sobre qué
son les malalties neuromusculars: pa-
tologies minoritaries, majoritariament
d’'origen genétic, croniques i progres-
sives, que afecten la musculatura i
el sistema nervids. Es va parlar de la
seva complexitat, de la dificultat diag-
nostica, de la manca de recursos i del
sentiment d'invisibilitat que enca-
ra avui acompanya moltes persones
afectades. Pero, sobretot, es va posar
'accent en com aquestes malalties
impacten en la vida quotidiana: en
I'autonomia personal, en la dinamica
familiar, en I'economia domestica, en
la salut emocional i en la participacié
social.

Un testimoni que connecta

Un dels aspectes que més va connec-
tar amb l'alumnat va ser el relat de
I'experiéncia personal a través d'un
video amb el testimoni de la Montse
Font, presidenta i socia d’ASEM Ca-
talunya. Posar cara, veu i emocions a
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la malaltia va permetre als estudiants
entendre que darrere de cada tracta-
ment, de cada dispensacié de medica-
ments o de cada decisié administrativa
hi ha persones amb projectes de vida.
Aquest moment va ser, segons els ma-
teixos alumnes, el que més els va fer
reflexionar i empatitzar.

La xerrada també va abordar un tema
clau per ala formacié en farmacia i pa-
rafarmacia: el paper del sector farma-
ceutic en les malalties minoritaries. Es
va explicar el llarg cami que va de lain-
vestigacié basica fins que un medica-
ment arriba a la persona, passant pels
assaigs clinics, I'avaluacié reguladora,
la fixacié de preus i les decisions de fi-
nancament public. En aquest punt, es
van obrir preguntes complexes pero
necessaries: com es garanteix un ac-
cés equitatiu als nous farmacs? Com
es gestionen els costos elevats de les
terapies innovadores? Quin paper ju-
guen les administracions, la industria i
les entitats de pacients?

En el centre

Trobades com aquesta
ajuden a entendre la
imporancia de collocar la
persona en el centre de la
professio sanitaria

El feedback de I'alumnat va ser molt
positiu. Van valorar especialment la
possibilitat d'entendre la dimensié so-
cial i ética de la seva futura professio
i van quedar especialment pensatius
amb els reptes de futur plantejats: la
sostenibilitat del sistema, I'equitat te-
rritorial i la necessitat que la innovacié
cientifica no deixi ningu enrere.

Aquestes reflexions mostren la im-
portancia de generar espais de forma-
cié on els futurs professionals puguin
qliestionar-se no només queé fan, sind
com i per a qui ho fan.

Des d’ASEM Catalunya volem posar
en valor la importancia d’aquest tipus
d'iniciatives. La nostra feina no és no-
més acompanyar, informar i defensar
drets, sind també contribuir a cons-
truir una societat més conscient i un
sistema sanitari més huma. e

‘Quan la violéncia no es veu,

pero es viu”

La plataforma de persones amb diversitat funcional DSI (Deixem de ser invisibles) de Badalona, juntament
amb ’ONCE i la Llar de Persones Sordes de la mateixa ciutat, van organitzar per segon any consecutiu una
jornada de reflexié sobre la violéncia de génere en dones i nenes amb discapacitat.

Per Veronica Armento,

socia dASEM Catalunya i membre de la Junta Directiva

diversitat funcional DSI (Dei-

xem de ser invisibles) de Bada-
lona, juntament amb I'ONCE i la Llar
de Persones Sordes de la mateixa
ciutat, van organitzar per segon any
consecutiu una jornada de reflexié
sobre la violéncia de génere en dones
i nenes amb discapacitat. L'acte va te-
nir lloc el dia 4 de novembre, amb la
col-laboracié de I'Ajuntament de Ba-
dalona i de la Federacié de Dones de
Badalona.

I a plataforma de persones amb

Aillament

Durant 'acte es va destacar que una
de les formes d’expressio de la violén-
cia de génere és l'aillament. Les do-
nes amb discapacitat sén més sovint
victimes d'aillament fisic, psicologic i
social per part de familiars cuidadors,
afavorit també per les barreres arqui-
tectoniques. Un habitatge no adaptat
o mal adaptat no permet I'autonomia
personal, i la persona amb discapa-
citat depén de la persona cuidado-
ra per poder sortir al carrer o dur a
terme qualsevol activitat. En aquest
context, les possibilitats de patir mal-
tractaments augmenten considera-
blement.

Sobretot, dones

Una altra reflexié i exposicié compar-
tida durant la jornada va ser la situa-
cié que viuen les persones cuidadores
en lI'ambit familiar. En la gran majoria
dels casos, aquestes persones soén
dones; dones que deixen la feina i,
sovint, la vida social per tenir cura
d'altres persones, convertint-se en

>> Imatge de I’entitat en suport
a la lluita contra qualsevol
tipus de violéncia; la de génere
com una d’elles i de les més
critiques./ @Asem Catalunya

cuidadores les 24 hores del dia, cada
dia.

Malauradament, el public assistent a
la jornada estava format gairebé en la
seva totalitat per dones, com si el pro-
blema, pel fet de ser nostre, hagués
de ser abordat només per nosaltres.
Un cop més, les persones que patim
aquesta realitat som les que ens hem

de formar, informar i valorar possibles
solucions.

ASEM Catalunya esta molt compro-
mesa amb aquesta tematica. A la nos-
tra entitat hem reflexionat i desenvo-
lupat el Pla d’lgualtat. Amb motiu del
25N, la jornada dedicada a la violén-
cia de génere, volem renovar el nostre
compromis amb aquesta causa. e

25N

<DIA INTERNACIONAL
PER A L’ELIMINACIO




“La terapia ocupacional defensa que
poder participar en les ocupacions
quotidianes no és un privilegi, sin6
un dret”

JUAN SANCHEZ ABARCA
Terapeuta ocupacional

Servei de Rehabilitacié Hospital d’Atencié Intermédia Francoli

Per Andrea Falip

Per comencar, moltes persones con-
fonen la terapia ocupacional amb la
fisioterapia. Ens podries explicar qué
és la terapia ocupacional i en queé es
diferencia d'altres disciplines?

La terapia ocupacional és una dis-
ciplina sanitaria que acompanya les
persones perqué puguin participar en

el seu dia a dia, en les activitats de la
vida diaria, amb la maxima autonomia
possible. Quan parlem d’activitats de
la vida diaria ens referim a les ocupa-
cions: activitats com vestir-se, menjar,
desplacar-se, treballar o participar so-
cialment. En 'ambit de la rehabilitacid,
la terapia ocupacional i la fisiotera-
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>> Fotos cedides per
I'entrevistat per aquest
numero del Lligam

pia sén disciplines complementaries.
Mentre que la fisioterapia se centra
més en la funcié corporal, el movi-
ment, la forca o el control del dolor, la
terapia ocupacional posa el focus en
com aquestes alteracions funcionals
impacten en la vida quotidiana de la
persona. La nostra mirada no se cen-
tra només en la funcié fisica, siné en la
interaccié entre la persona, I'activitat
i 'entorn. L'objectiu final no és només
recuperar funcié, sind garantir que la
persona pugui continuar fent alld que
és significatiu per a ella.

Quin ha estat el teu recorregut pro-
fessional i qué et va portar a especia-
litzar-te en aquest ambit?

Vaig comencar molt jove, amb 16
anys, fent practiques en una residén-
cia com a auxiliar d’infermeria. Poste-
riorment, vaig accedir al grau superior
d’Integracio Social i, en acabar-lo, vaig
estudiar el grau de Terapia Ocupacio-
nal a la Universitat de Vic, que vaig
compaginar amb feina en associacions
i escoles. Un cop graduat, em vaig es-
pecialitzar en ortopédia i en la valora-
cié de la dependéncia, i vaig treballar
en diferents serveis de rehabilitacié
d’hospitals publics de Catalunya. Ac-
tualment exerceixo com a técnic valo-
rador de la dependéncia.

Actualment treballes tant en I'ambit
de la rehabilitacié com en la valoracié
de la dependéncia, i també participes
al Col-legi de Terapia Ocupacional de
Catalunya. Com es complementen
aquests rols en el teu dia a dia?
Aquests rols es complementen molt
bé perqué em permeten tenir una vi-
si® molt més global. La rehabilitacio
m’apropa a la clinica i al contacte di-
>>

recte amb les persones, al seu dia a dia
i a les seves necessitats reals.

La valoracié de la dependéncia, en
canvi, em dona una mirada més siste-
mica, centrada en el funcionament de
la persona dins el seu entorn habitual.
La participacié al Collegi de Terapia
Ocupacional de Catalunya m'ajuda
a defensar i visibilitzar la professio,
aportant una mirada transversal que
combina la practica clinica amb el
marc social i administratiu.

Quin paper té el terapeuta ocupacio-
nal en l'atencié a les persones amb
malalties neuromusculars?
El paper del terapeuta ocupacional
és clau. Treballem especificament per
mantenir la maxima autonomia possi-
ble al llarg de I'evolucié de la malaltia.
Acompanyem la persona en tot el
procés d'adaptacié als canvis fun-
cionals, anticipant-nos a les dificul-
tats que poden apareixer i proposant
adaptacions de I'entorn i estratégies
practiques perqué pugui continuar
desenvolupant les activitats del seu

>> Treballant des dels

16 anys, el seu grau,

tot i la seva joventut,
d’experiencia ja en
aquests moments és més
que notable.

dia a dia amb la millor qualitat de vida
possible.

Des de la teva experiéncia, quines son
les principals dificultats amb qué es
troben aquestes persones en el seu
dia a dia?
Les principals dificultats estan re-
lacionades sobretot amb la pérdua
d’autonomia, derivada de problemes
de mobilitat, fatiga i pérdua de forca.
A aquestes dificultats fisiques s’hi
afegeix un component emocional molt
important, tant per a la persona com
per a la familia. Una altra dificultat fre-
glient és I'entorn, ja que moltes perso-
nes es troben amb barreres arquitec-
toniques o amb espais poc adaptats,
cosa que limita encara més la seva au-
tonomia i participacio.

En l'ambit rehabilitador, com aju-

da la terapia ocupacional —a través

d’adaptacions i estratégies— a mante-

nir Pautonomia i millorar la qualitat de

vida?

Des de la terapia ocupacional treballem
>>
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LENTREVISTA

El paper del terapeuta
ocupacional és

clau. Treballem
especificament per
mantenir la maxima
autonomia possible
al llarg de I'evolucié
de la malaltia




L'ENTREVISTA

Entorn

Un habitatge
adaptat, uns
productes de suport
adequats i un bon
suport familiar son
elements clau per
afavorir la seguretat,
la participacio i la
qualitat de vida de la
persona

Valoracio de la
dependéncia

Es un procés
administratiu i técnic
que serveix per
determinar el grau de
suport que necessita
una persona per
realitzar les activitats
de la vida diaria

directament sobre les activitats de la
vida diaria. Apliquem adaptacions de
I'entorn, assessorament i entrenament
en productes de suport, i modifiquem
les tasques perqué siguin més accessi-
bles.

També entrenem noves habilitats i
estratégies perqué la persona pugui
continuar realitzant les seves activitats
d'una manera més eficient. Lobjectiu
final és que assoleixi el maxim nivell
d'independéncia possible dins de les
seves capacitats.

Quin paper juga l'entorn (habitatge,
ajudes técniques i suport familiar) en
aquest procés d’adaptacio?

Lentorn té un paper fonamental i pot
marcar una diferéncia molt important
en el nivell d’autonomia i benestar
d’'una persona.

Un habitatge adaptat, uns productes
de suport adequats i un bon suport fa-
miliar sén elements clau per afavorir la
seguretat, la participacié i la qualitat de
vida de la persona.

Moltes families no saben exactament
en que consisteix la valoracio de la de-
pendéncia. Ens ho podries explicar de
manera entenedora?

La valoracié de la dependéncia és un
procés administratiu i técnic que ser-
veix per determinar el grau de suport
que necessita una persona per realitzar
les activitats de la vida diaria.

En aquesta valoracié es tenen en
compte els diagnostics que interferei-
xen en l'autonomia, I'entorn, les barre-
res i facilitadors, aixi com els productes
de suport.

Tot aixd es valora de manera detalla-
da seguint el barem establert per la Llei
de la dependéncia.

Quin és el paper del terapeuta ocupa-
cional dins d’aquest procés de valora-
cio?

El terapeuta ocupacional és el profes-
sional idoni per valorar aquest conjunt
de factors, ja que la nostra mirada es
basa en la interaccié entre la perso-
na, l'activitat i I'entorn. Aquesta visio
s’ajusta a la Classificacio Internacional
del Funcionament, la Discapacitat i la
Salut (CIF).

Quins tramits son necessaris per

sollicitar la valoracié i quins son els
terminis habituals? Quant pot trigar?
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El meu paper dins d’aquest procés és
estrictament técnic, com a valorador
de la dependéncia, i no administratiu.

De manera general, la sollicitud es
fa a través de serveis socials, ja sigui
presencialment o per via telemati-
ca, i és recomanable comptar amb
I'assessorament d’'un professional. Els
terminis poden variar molt segons el
territori i el procés sovint es pot allar-
gar. Per aixo és molt important dispo-
sar d'informes actualitzats.

Qué representa, a la practica, dispo-
sar d’'una resolucié de grau de depen-
déncia per a la persona afectada i la
seva familia?

La resolucié suposa el reconeixement
oficial d'un grau de dependéncia i pot
donar accés a recursos, serveis o aju-
des vinculades a aquest grau.

Cal tenir en compte, pero, que la
meva funcié com a técnic valorador es
limita exclusivament a la valoracié, no
a la gestio ni a l'assignacio d’aquests
recursos.

Qué recomanaries a una familia que
s’ha d’enfrontar per primera vegada a
una valoracio de la dependéncia?

El primer que els diria és que estiguin
tranquils. La valoracié de la depens
déncia no és un examen ni un judici,
sind una eina per conéixer millor la si-
tuacio real de la persona.

Es recomanable demanar assesso-
rament als professionals de serveis
socials a I'hora de fer la sol-licitud, ja
que poden ajudar i orientar durant tot
el procés.

En el moment de la valoracié, no-
més cal explicar amb naturalitat com
és el dia a dia, sense minimitzar ni
exagerar les dificultats, descrivint les
necessitats tal com es viuen a casa.
L'objectiu és reflectir la realitat de la
manera més ajustada possible, i fer-ho
amb calma ajuda tant la familia com el
professional que realitza la valoracié.

Creus que el sistema actual respon
adequadament a la realitat de les per-
sones amb malalties neuromusculars?
Encara hi ha marge de millora. So-
vint el sistema no s'adapta prou bé
a l'evolucié de les necessitats reals
d’aquestes persones, i els temps ad-
ministratius no sempre coincideixen
amb la seva realitat funcional i vital.

Com és la coordinacié entre tera-

>>

aspectes importants rela-
cionats amb la valoracio

peutes ocupacionals, treballadors/es
socials, equips médics i altres profes-
sionals?

La coordinacié entre professionals és
un element clau per garantir una aten-
cié de qualitat.

Quan existeix una comunicacio flui-
dai un treball col-laboratiu entre tera-
peutes ocupacionals, treballadors/es
socials, equips médics i altres profes-
sionals, les intervencions sén més co-
herents, eficients i ajustades a la reali-
tat i a les necessitats de cada persona.

Quina importancia té el treball en
xarxa amb entitats com ASEM Cata-
lunya?

El treball en xarxa és fonamental. En-
titats com ASEM Catalunya aporten
coneixement especialitzat, suport
continuat i una mirada molt propera a
la realitat de les persones afectades i
de les seves families.

Aquesta col-laboracié permet com-
plementar la tasca dels professionals
sanitaris i socials, facilitant un acom-
panyament més global i coherent.

Treballar conjuntament amb les en-
titats ajuda a donar respostes més

>> En [entrevista es
detallen i expliquen

de la dependéncia.

ajustades a les necessitats reals, a mi-
llorar I'accés a la informacié i a refor-
car el suport emocional i social de les
families.

Quin missatge t'agradaria fer arribar
a les persones afectades i a les seves
families?

M’agradaria transmetre que no estan
soles i que hi ha professionals que po-
den acompanyar-les en aquest cami.

En aquest procés, la terapia ocupa-
cional és una eina i un aliat —tot i ser
encara una disciplina poc coneguda—
que ajuda les persones i les families a
adaptar-se als canvis i a continuar par-
ticipant en aquelles activitats del dia a
dia que donen sentit a la seva vida.

Des de la mirada de la justicia ocu-
pacional, la terapia ocupacional defen-
sa que poder participar en les ocupa-
cions quotidianes no és un privilegi,
siné un dret estretament vinculat a la
salut, la dignitat i el benestar.

Amb acompanyament professio-
nal, respecte i sensibilitat és possible
afrontar el procés amb més serenitat,
confianca i esperanca. e

L'ENTREVISTA

Un aliat

La terapia
ocupacional és

una eina i un aliat
—tot i ser encara

una disciplina poc
coneguda— que ajuda
les persones i les
families a adaptar-
se als canvisia
continuar participant
en aquelles activitats
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B CATALUNYA INCORPORA LAME AL SEU PROGRAMA DE DETECCIO

El cribratge neonatal:
una petita punxada que pot

canviar una vida

Per Andrea Falip,
treballadora social d’ASEM Catalunya

ntre les 24 i 72 hores després

de néixer, a tots els nadons

gue neixen a Catalunya se'ls

fa una petita punxada al talé.
Es un gest senzill, gairebé invisible
entre bolquers i plors, perd amaga
una de les eines de salut publica més
poderoses i justes: el cribratge neo-
natal.

Des de I'l d'octubre de 2025, el
programa catala incorpora la deteccié
de l'atrofia muscular espinal (AME),
una malaltia neuromuscular greu pero
ara també tractable si s'identifica a

temps. Aquesta novetat permet expli-
car qué és realment el cribratge neo-
natal, com es decideix quines malal-
ties s’hi inclouen i per qué aixo té un
significat étic i territorial important.

Queé és el cribratge neonatal?
El cribratge neonatal és un programa
universal que busca detectar en els
primers dies de vida determinades
malalties rares que poden passar des-
apercebudes al néixer perd que tenen
tractaments efectius si s'inicien aviat.
El procediment és senzill: es recu-
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llen unes gotes de sang del talé del
nadd i s’envien al laboratori per ana-
litzar-les. Si es detecta una anomalia,
es fa una segona prova de confirma-
cid i s'activa un circuit médic especia-
litzat.

A Catalunya, aquest programa exis-
teix des de fa més de cinquanta anys.
Va comencar amb la deteccié de la fe-
nilcetondria i, amb el temps, ha anat
incorporant noves malalties.

Amb I'AME, el programa catala ja
detecta 27 malalties metaboliques,
endocrines i genétiques.

Per qué ara s’hi incorpora 'AME?
Latrofia muscular espinal és una
malaltia genética greu que afecta les
motoneurones, les cel-lules nervioses
que controlen els moviments dels
musculs. Quan aquestes neurones
moren, provoquen una debilitat mus-
cular progressiva, caracteristica prin-
cipal de la malaltia.

Fins fa pocs anys, no hi havia cap
tractament eficac. Perd avui exis-
teixen terapies modificadores de la
malaltia, algunes de base genética,
que poden frenar o revertir la pérdua
de funcié muscular — sempre que

>>

Des de I'1 d'octubre de
2025, el programa catala
incorpora la deteccié de

I'atrofia muscular espinal
(AME)

Fins fa pocs anys, no hi
havia cap tractament
eficac. Pero avui
existeixen terapies
modificadores de la
malaltia, algunes de base
genética, que poden
frenar o revertir la pérdua
de funcié muscular

s'administrin abans que apareguin els
simptomes.

Aquest és el motiu fonamental de
la seva incorporacié: hi ha tractament
eficag, diagnostic fiable i benefici clar
d’actuar de manera precoc. Aquests
tres criteris son els que la bioética i
la salut publica consideren essencials
per decidir qué entra o no en un pro-
grama de cribratge.

Els criteris bioétics:

quan té sentit fer un cribratge?

El cribratge neonatal no és una “car-
ta blanca” per buscar totes les malal-
ties possibles. Els experts en bioética
i salut publica segueixen uns criteris
establerts des dels anys seixanta (els
criteris de Wilson i Jungner, adaptats
per 'OMS) que demanen que:

1. La malaltia sigui greu i tingui con-
seqliéncies si no es detecta a temps.

>> Amb una petita mostra
de sang, poc després de
néixer, es pot fer aquest
primer cribatge. / @Pixabay

2. Existeixi un tractament o inter-
vencio efectiva.

3. El cribratge sigui fiable i segur.

4. El benefici superi els possibles
riscos (ansietat, falsos positius, inter-
vencions innecessaries).

5. El sistema de salut pugui oferir
seguiment i tractament equitatiu a
tots els afectats.

Moltes altres malalties neuromus-
culars no compleixen encara tots
aquests requisits. En alguns casos,
no hi ha terapia eficac; en altres, les
técniques de deteccié encara no sén
prou precises o econdmicament sos-
tenibles.

Aix0 no vol dir que no siguin im-
portants, sind que el cribratge mas-
siu només s'aplica quan realment pot
canviar el pronostic de manera im-
mediata i segura. Mentrestant, altres
malalties es detecten mitjancant es-
tudis genétics familiars o diagnostic
clinic precoc.

Una qliestio d’equitat territorial
La incorporacié de I'AME al progra-
ma catala també posa sobre la taula
la qliestio de la equitat territorial dins
I'Estat espanyol.

Tot i que el cribratge neonatal és
obligatori a tot I'Estat, el cataleg de
malalties varia segons la comunitat
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autonoma. Catalunya, CastellaiLle6 o
Murcia ja inclouen 'AME, pero altres
territoris encara no I’han incorporat.
Aix0 significa que, avui, un nadé pot
tenir accés o no a la deteccié precocg
depenent del lloc on neixi.

Des de les associacions de pacients
i societats cientifiques, es reclama un
programa estatal harmonitzat que ga-
ranteixi igualtat d’oportunitats a tots
els infants, amb un minim comu de
malalties i un calendari d’ampliacio
coordinat.

Com assenyalen els experts en sa-
lut publica, la justicia sanitaria exigeix
que tots els nadons tinguin accés als
mateixos beneficis diagnostics, inde-
pendentment del codi postal.

Ciéncia-Tecnologia-Etica

El cribratge neonatal és un exemple
perfecte de com la ciéncia, la tecnolo-
gia i I'eética poden treballar juntes per
protegir la vida des del primer dia.

La incorporacié de 'AME no és no-
més una victoria médica; és també un
compromis social amb la igualtat i la
cura.

Cada gota de sang analitzada re-
presenta la possibilitat de detectar a
temps una malaltia, de comencar un
tractament, i de donar a cada nadé la
millor oportunitat per créixer i viure
plenament. @




Millorant 1x
quaiitat de vida

Els beneficis de la bipedestacio:
meés enlla de posar-se dret

Acte organitzat amb la col-laboracié de Permobil, empresa especialista en solucions de mobilitat

Redaccio

| passat 30 de setembre, a
EI'Espai Bota del Recinte Fabra

i Coats, es va celebrar una jor-
nada molt especial dedicada a la bi-
pedestacié —és a dir, al fet de poder
mantenir-se dret— i al seu impacte
positiu en la salut i la qualitat de vida
de les persones amb malalties neuro-
musculars.

Lacte, que va estar organitzat amb
la col-laboracié de Permobil, empresa
especialista en solucions de mobilitat,
va permetre conéixer de primera ma
les ultimes novetats tecnologiques en
aquest ambit.

Meés que una postura

La bipedestacié pot semblar un gest
senzill, perd per a moltes persones
amb discapacitat fisica o mobilitat re-
duida, és un repte diari. Gracies a les
noves cadires de rodes eléctriques
amb funcié de bipedestacio, aquest
gest s’ha convertit en una possibilitat
real que aporta beneficis fisics, emo-
cionals i socials.

Quan el cos es colloca en posiciod
vertical, es reactiven funcions fisiolo-
giques que sovint queden limitades en
la posicié asseguda. Aquesta postura
permet redistribuir la pressié corporal,

>>
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Imatge d’una
demostracio
realitzada durant la
jornada./
@ASEMCatalunya

La bipedestacio pot
semblar un gest senzill,
pero per a moltes
persones amb discapacitat
fisica o mobilitat reduida,
és un repte diari

Gracies a les noves cadires
de rodes eléctriques amb
funcio de bipedestacio,
aquest gest s’ha convertit
en una possibilitat real
que aporta beneficis fisics,
emocionals i socials

reduint el risc d'Ulceres o lesions per
pressié. Al mateix temps, millora la cir-
culacié sanguinia i ajuda a flexibilitzar
les cicatrius o a prevenir contractures
musculars, especialment en persones
que passen moltes hores assegudes.

Un impuls per al cor,

els pulmons i el sistema digestiu

Tot i que la recerca cientifica encara és
limitada, alguns estudis apunten que
la bipedestacié pot aportar beneficis
cardiovasculars i respiratoris, ja que
s’ha observat una millor variabilitat de
la freqiiéncia cardiaca i una respiracié
més eficient quan la persona es troba
dempeus.

A més, posar-se dret té un impacte
directe en la funcié digestiva, intes-
tinal i vesical. La postura vertical afa-
voreix el transit intestinal i redueix
problemes com el restrenyiment o les
infeccions urinaries, millorant de for-
ma significativa la qualitat de vida. Per
a moltes persones usuaries de cadira
de rodes, aquests petits canvis repre-
senten una gran diferéncia en el seu
benestar quotidia.

Ossos més forts

i masculs més flexibles

Un altre aspecte clau és la salut dssia.
Quan el cos no suporta pes de ma-
nera regular, com passa en la posicié
asseguda, la densitat mineral ossia
disminueix més rapidament. Estar dret
estimula els ossos i ajuda a reduir la
pérdua de massa 0ssia, contribuint a
mantenir una estructura més forta i
saludable.

Pel que fa al sistema muscular, la bi-
pedestacié permet estirar i allargar els
musculs flexors del maluc i el genoll,
reduint I'espasticitat i prevenint con-
tractures. Aixo té un impacte directe

en la comoditat, el control postural
i fins i tot en la reduccié del dolor. El
moviment i els canvis de postura tam-
bé fomenten la independénciai la par-
ticipacié activa en les activitats diaries.

Més participacio

i millor qualitat de vida

Els beneficis de la bipedestacié van
molt més enlla de I'ambit fisic. Estar
dret amplia les possibilitats de partici-
pacié en la vida quotidiana: a casa, a la
feina, a I'escola o en activitats socials.
Poder mirar els altres a la mateixa alca-
da o accedir a objectes abans inabas-
tables té un impacte emocional molt
positiu.

Estudis recents mostren que les
persones que utilitzen sistemes de
bipedestacié experimenten més satis-
faccié personal i un augment del sen-
timent de control sobre la seva propia
vida. A més, milloren la seva autono-
mia en les activitats de la vida diaria
—com cuinar, cuidar-se o realitzar tas-
ques domeéstiques— i redueixen el risc
de dolor o lesions relacionades amb
males postures o esforcos repetitius.

En definitiva, la bipedestacié no és
només una qiestié de salut fisica, sind
també una eina d'inclusié i dignitat.
Posar-se dret significa, simbolicament,
recuperar espai i preséncia en un mon
dissenyat per a cossos que es mouen
drets.

Tecnologia al servei de les persones
Durant la jornada del 30 de setembre,
Permobil va presentar dues solucions
de bipedestacié que exemplifiquen
com la tecnologia pot adaptar-se a les
necessitats individuals:

@ Permobil M Corpus VS, amb trac-
cié central, pensada especialment per
a interiors. Destaca per la seva plata-
forma compacta, el radi de gir reduit i
una conduccié molt intuitiva.

@ Permobil F5 Corpus VS, amb trac-
ci6 davantera, ideal per a exteriors.
Ofereix gran estabilitat, millor capaci-
tat per superar obstacles i una posicié
natural dels genolls a noranta graus.

Aquestes cadires permeten passar
de la posicié asseguda a la posicio dre-
ta (de dues maneres o des de posicid
asseguda o des de posicid estirada) de
manera segura i controlada, obrint no-
ves oportunitats per a la participacié
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JORNADA / Bipedestacio

i 'autonomia personal. Tots els movi-
ments es poden personalitzar perque
sigui més confortable i sempre respec-
tant la fisiologia i comoditat de I'usuari.

Controls especials

per a una autonomia real

Un dels elements que més interés va
despertar durant la demostracié van
ser els controls especials, dissenyats
per adaptar-se a diferents necessitats
motores. Aquests sistemes permeten
manejar la cadira sense necessitat de
forca manual ni moviments precisos,
fent possible conduir-la amb el cap,
el peu, el genoll o fins i tot amb unes
ulleres! Que es van presentar com a
novetat d’aquest 2025, sent, aquesta
presentacio, el primer lloc on se'n feia
una demostracio.

Aquesta tecnologia és especialment
rellevant per a persones amb malalties
neuromusculars que afecten la forcaila
coordinacié. Els controls especials ofe-
reixen una experiéncia de conduccio
segura, comoda i altament personalit-
zada, afavorint I'autonomia i la partici-
pacié activa en el dia a dia. Com més
opcions d'accés hi ha, més persones
poden beneficiar-se dels avantatges de
la bipedestacié.

Per a moltes families, conéixer aques-
tes opcions suposa una esperanca i una
millora tangible en el dia a dia. Posar-
se dret pot semblar un petit gest, pero
per a qui porta temps sense fer-ho, re-
presenta una nova manera de veure el
moén —literalment i emocionalment. ®

Quan el cos es col-loca
en posicio vertical,

es reactiven funcions
fisiologiques que sovint
queden limitades en la
posicio asseguda

Millora la circulacié
sanguinia i ajuda a
flexibilitzar les cicatrius
0 a prevenir contractures
musculars



SERVEIS

SIO: Servei d'Informacio
i Orientacio d’ASEM Catalunya

Per Mar Lorca
treballadora social d’ASEM Catalunya

ebre el diagnostic d'una malal-

tia neuromuscular, o conviure-

hi al llarg del temps, sovint
genera dubtes, inquietuds i la ne-
cessitat de prendre decisions impor-
tants que afecten diferents ambits
de la vida: la salut, la familia, la feina,
I'educacié o I'accés a recursos i pres-
tacions. En aquest context, disposar
d’'informacié clara i d’'una orientacio
adequada és fonamental.

Amb aquest objectiu neix el Ser-
vei d'Informacié i Orientacié (SIO)
d’ASEM Catalunya, un servei gratuit
i d’accés universal adrecat a perso-
nes afectades per una malaltia neu-
romuscular, a les seves families, aixi
com a professionals i persones inte-
ressades.

El SIO és un servei d'atencid psico-
social que té com a finalitat oferir in-
formacié i orientacié personalitzada
davant de qualsevol consulta relacio-
nada, directa o indirectament, amb el
dia a dia de les persones amb malal-
ties neuromusculars.

El servei parteix d'un model
d’atencié centrada en la persona, po-
sant en valor les seves necessitats,
preferéncies, autonomia i capacitat
de decisid.

Laccés a la informacio és un dret
fonamental i una eina clau per mi-
llorar la qualitat de vida i el benestar
de les persones. Per aquest motiu, el

Foto durant unes de les ultimes Jornades
celebrades els darrers anys per I’entitat.
Informar, orientar i estar al costat de les
persones i families son pilars clau del dia
a dia./ @Ignasi Robleda

SIO acompanya les persones perqué
puguin comprendre millor la seva si-
tuacié i prendre decisions informades
i orientades en el seu dia a dia.

El servei d'informacidé i orientacid
s'adreca a:

® Persones amb una malaltia neu-
romuscular i/o altres minoritaries,
aixi com a totes les persones sense
diagnostic o algun tipus de simpto-
matologia relacionada

e Familiars i persones cuidadores.

® Professionals dels ambits social,
sanitari i/o educatiu

@ Totes les persones que es vulguin
adrecar a ASEM Catalunya per prime-
ra vegada o que ja coneixen l'entitat.

Cada situacio és diferent, i per aixo
I'atencié s’adapta a la realitat perso-
nal, familiar i social de cada cas.

>>
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Té com a finalitat oferir

davant
de qualsevol consulta
relacionada, directa
o indirectament, amb
el dia a dia de les
persones amb malalties
neuromusculars

EI SIO

perqué puguin
prendre decisions
informades i orientades

En la imatge superior, la treballadora social, Mar Lorca, atenent una de les socies de I’entitat a les oficines de Barcelona. /| @AsemCatalunya.

Al SIO es poden atendre consultes
molt diverses, com ara:

e Informacié general sobre ASEM
Catalunya, els seus serveis, projectes
i activitats que ofereix I'entitat.

e Orientacié sobre prestacions
socials, grau de discapacitat, depen-
déncia o ajudes economiques.

e Informacié sobre recursos i ser-
veis existents (socials, educatius, la-
borals o de lleure).

® Suport en processos de presa de
decisions que generen dubtes o ma-
lestar.

e Derivacié a altres serveis o pro-
fessionals especialitzats quan cal.

No cal tenir una demanda molt de-
finida: sovint el primer pas és simple-
ment expressar un dubte o una pre-
ocupacio.

L'accés al SIO és senzill i flexible. Les
consultes es poden fer a través de:

o Teléfon

e Correu electronic

e Visita presencial (preferentment
amb cita prévia)

® Xarxes socials o web de I'entitat

La treballadora social d’ASEM Cata-
lunya dona resposta a les consultes,
de manera immediata sempre que és
possible, o en un termini maxim de
tres dies laborables.

El Servei d'informacio i orientacié no
només ofereix respostes, sind que
també proporciona acollida, escolta i
suport emocional. En alguns casos, el
SIO pot ser la porta d’entrada a formar
part de I'entitat als serveis de I'entitat,
com el Servei de suport i acompanya-
ment a les families, que permet un se-
guiment més continuat. ®
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Qui atén el servei?

El SIO esta gestionat per

la treballadora social de
I’entitat, que compta amb

la formacié i experiéncia
necessaries per oferir una
visio global de la situacié de
les persones amb malalties
neuromusculars. Quan una
consulta requereix una
atencié més especifica, es
realitza la derivacié corres-
ponent a altres professio-
nals o serveis especialitzats.

SERVEIS



LLIBRES

>> Parada urbana
de llibres antics i/o
de segona ma. /
@Pixabay

El taller representa una bona oportunitat de compartir noves propostes literaries

Per Andrea Falip,
treballadora social d’ASEM Catalunya

articipar en un club de lectura és,

per a moltes persones, una por-

ta oberta a nous mons, noves
idees i noves amistats.

El nostre club de lectura reuneix a
membres d’ASEM Catalunya amb un
element comu: el gust per llegir i per
compartir allo que la lectura ens des-
perta. Un cop al mes, ens connectem
en linia per comentar el llibre triat,
pero també per escoltar-nos, riure,
emocionar-nos i descobrir mirades
diferents sobre una mateixa historia.
Les sessions, d'una hora de duracié
aproximadament, es transformen en
un lloc real de relacié i suport mutu.

La lectura, en si mateixa, ja té bene-
ficis reconeguts: estimula la ment,
fomenta la concentracid, enriqueix el
vocabulari i afavoreix I'empatia. Llegir
ens permet posar-nos a la pell d’altres
persones, viure experiéncies diverses

i reflexionar sobre la nostra propia re-
alitat. Quan aquesta lectura es com-
parteix, els beneficis es multipliquen.
El didleg obre noves interpretacions,
ens convida a expressar opinions i ens
ajuda a sentir-nos part d’'un grup.

En el context de les malalties neuro-
musculars, de les persones afectades,
les seves families o entorn, comptar
amb aquests espais de participacié
social és especialment valués.

El club de lectura ofereix una activi-
tat accessible, flexible i inclusiva, que
respecta els ritmes de cadascu i facili-
ta la participacié des de casa (fet que
combat les barreres arquitectoniques
i les dificultats de conciliacio). Alhora,
reforca el sentiment de comunitat i
combat l'aillament, creant vincles que
sovint van més enlla de les pagines
dels llibres.

També és important destacar la ri-
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quesa de les recomanacions d’aquesta
edicié del Lligam que sorgeixen del
mateix grup.

Cada membre aporta lectures que
I’han marcat, que I'han fet pensar o que
simplement li han regalat una bona es-
tona. Aquest intercanvi converteix el
club en una font viva de descobertes
literaries i en una invitacié constant a
continuar llegint. En definitiva, el club
de lectura és molt més que parlar de
llibres. Es compartir temps, emocions i
experiéncies. Es sentir-se escoltat i es-
coltar. Es construir comunitat a través
de les paraules. |, sobretot, és recordar
que, fins i tot en la distancia fisica, la
lectura ens pot apropar.

Per aix0, cada trobada mensual és
una petita celebracio: de la literatura,
de la participacié i de la forca de fer
cami plegats. T'animes a formar-ne
part?;) e

LLIBRES.

Recomanacions de Leticia Esporrin i Olga Civit, membres del Club de Lectura

Mlilrms Machiko Flaiar
L brigada de da snleaat
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Milena Michiko Flasar
Ed. Quaderns Crema

Literatura i tematica japonesa, és clar. Una
novel:la intima i original amb un tema sor-
prenent, tractat amb humor i respecte.
Amb uns personatges molt auténtics que
ens faran reflexionar sobre els nous pro-
blemes de la vida moderna. Lautors ofereix
una mirada delicada sobre la solitud i la
incomunicacié contemporanies, amb una
prosa senzilla i subtil. Una historia breu,
intensa i tendra. ®

Mario Vargas Llosa
Ed. Seix Barral

Una de les novelles dels inicis de
I’escriptor premi Nobel. Amb dades auto-
biografiques i molta imaginacid, va entre-
teixint unes histories que ens acosten a
la Lima de la seva joventut. Una manera
d’apropar-nos al gran escriptor i d’'animar-
nos a continuar llegint la seva obra.
El llibre permet descobrir els primers te-
mes i obsessions de Mario Vargas Llosa,
aixi com l'evoluci6 del seu estil. ®

CRURE R RN

llja Leonard Pfeigffer.
Ed. Acantilado

Una historia molt tendra sobre una dona
que conserva un bell record de la seva
adolescencia.

Com que és una gran lectora, li agrada-
ria donar un sentit literari a la seva vida
i a aquesta vivéncia tan important que
sempre I'ha acompanyada. Pero, de sob-
te, arriba la pandémia i li complica la vida,
com a tots nosaltres, tot i que a cadascu
d’'una manera diferent. @

Maria Aurélia Campmany
Ed. Educaula 62

Una autobiografia ficticia ambientada
principalment a Barcelona, tracta la si-
tuacié de la dona en el context de la 2a
republica, la guerra civil i I'establiment de
la dictadura. Una gran novella amb un
personatge femeni sense miraments i que
sorpréen encara avui dia. Amb una veu na-
rrativa valenta i ironica, I'obra qliestiona
els models femenins imposats i reivindica
la llibertat intel-lectual i vital de la dona. ®

Tatiana Tibuleac
Ed. Amsterdam

Una historia molt dura, perdo al mateix
temps tendra i emotiva que tracta la re-
lacié mare / fill, la malaltia fisica i mental.
Tatiana Tibuleac construeix un relat intens
i colpidor sobre el dolor, la incomunicacié
i 'amor ferit. Amb una prosa crua pero
poética, la novella explora les ferides de
la infancia i la possibilitat —tardana— de la
reconciliacié6 emocional. @
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EloyJoél Dicker
Ed. Alfaguara

Una historia per a totes les edats que ens
fa veure el moén des dels ulls d’'un infant
molt i molt especial. La pots llegir en una
tarda!

Combina humor, tendresa i una mirada
innocent pero lucida sobre el mén adult.
Amb un ritme agil i una narracié plena de
complicitat, el llibre convida a reflexionar
sobre la familia, I'amistat i la manera com
interpretem la realitat. @
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