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Casa del Mar

ORGANIZA:
ASSOCIACIO CATALANA DE MALALTIES NEUROMUSCULARS.

NUESTRA FUERZA ES, NUESTRA ORGANIZACIÓN.

La importancia de la organización radica en que, aglutina a las personas que sienten unas necesidades similares. La organización facilita un espacio mental común  tiene sentido cuando se logra un sentimiento grupal, un sentimiento de pertenencia.

La organización se va cohesionando con la acción, con el tiempo, con la creación de un discurso propio compartido por todos los miembros.

Este ha sido el proceso seguido por la Associació catalana de malalties neuromusculars.

En estos momentos somos una asociación con carácter, con una imagen de seriedad, con prestigio, con capacidad para realizar propuestas. Propuestas, que son recibidas con mucho interés. 

Hagamos un poco de historia, a modo de reflexión y análisis de este proceso.

 “Como organizarnos para buscar respuestas”.

En la I JORNADA DE ATROFIA en el 2001, con la comunicación “Como organizarnos para buscar respuestas” proponía una primera aproximación a la relación medico-paciente, cuestionando la palabra paciente, reivindicando el protagonismo de las personas con enfermedad neuromuscular, planteando, la necesidad de una atención global e integral a la familia y la importancia de cuidar al núcleo familiar.

Reivindicando claridad en la información, como garantía del derecho a decidir.

Y cuestionando, el como, se comunica el diagnostico y el enorme impacto que provoca.

Estos eran los primeros apuntes que nos iban a servir, par ir configurando el discurso ideológico de nuestra asociación.

Otra de las reflexiones en las que profundizaba era en el sentimiento, que  a veces, nos invade de ansiedad, “hay que hacer algo”. Es que “no se hace nada”. 

Esta ansiedad es muy invasiba y moviliza, sobre todo a los padres,  a una actuación, sin reflexión, Sin embargo, esta ansiedad actuante, refleja los sentimientos de impotencia, de frustración. Porque en realidad, en nuestro fuero interno, lo que deseamos, lo que nos vale, es la curación y mientras está no llega.  Resulta difícil, poder  valorar lo mucho que hacemos, lo mucho que logramos.

Evidentemente nuestra meta es, conseguir la curación. Pero hasta llegar a la curación, hemos de procurar vivir y vivir de la mejor manera posible. Es vivir el día a día.

Las propuestas de organización que  proponía eran:

Trabajar conjuntamente, las personas con enfermedad neuromuscular, las familias, los profesionales.

Siguiendo esta propuesta, hoy mantenemos una línea de colaboración con los profesionales neurólogos, genetistas, rehabilitadores. Esta colaboración la estamos también abriendo a los Centros de atención Precoz, a los Equipos de Asesoramiento Psicopedagógico.

La organización de jornadas, congresos etc.

Las vistas a los colegios, para informar sobre las necesidades educativas.

Impulsar un comité de ética, que elabore un marco de referencia  para las investigaciones genéticas.

Este es un tema complejo que habremos de abordar, para facilitar a las familias criterios, referencias, informaciones, que les orienten a la hora de enfrentarse a posibles ofertas, más o menos realistas o milagrosas de posibles tratamientos. 

Somos, un colectivo frágil en este aspecto. Estamos tan necesitados de esperanzas, que podemos a la vez, ser presa fácil de vendedores de humo.

Tanto la asociación, como las personas afectadas, tenemos que realizar un esfuerzo extra, para movernos entre los deseos y las realidades, entre la cautela y el atrevimiento, entre el riesgo y la prudencia.

Organizar y consolidar el grupo de atrofia de ASEM Catalunya.
Aproximadamente, calculamos, que en Catalunya puede haber unas 700 personas con atrofia, ampliando esta diagnostico atrofias Tipo I,  Tipo II,  Tipo III. Atrofia tipo Kennedy, atrofia de Hirayama etc.

La evolución de asociados de AME, aproximadamente es:

En el año 2000, contábamos con unas 20 familias.

En el año 2004, contamos con unas       75 familias.

Va en aumento las familias que reciben un diagnostico de AME y pasan por la asociación, donde son acogidas, escuchadas, informadas. Estableciéndose vínculos de ayuda, información, asesoramiento, acompañamiento.

Nos queda por lograr, que más familias se vinculen a la asociación, en cuanto organización,  que participen en sus órganos de decisión y se incorporen como dirigentes de la Associacio Catalana de Malalties neuromusculars

Logrando el sentimiento de pertenencia, porque  además de ser una familia, con un hijo, o con un adulto con enfermedad neuromuscular, son dirigentes de la organización que trabaja por la mejora de la calidad de vida de las personas con enfermedades neuromusculares. 

A través de  lo individual, comprometerse con lo colectivo. 

Transformar el sentimiento individual, en solidaridad

Reivindicar mejoras en la atención sanitaria.
Como logro más visible, destacaría, la fisioterapia domiciliaria, una de las reivindicaciones permanentes y que con la colaboración de  todos vamos consiguiendo sea una realidad.

A destacar, que ha mejorado la atención personal, que recibimos en las visitas clínicas. Apuntando, además que determinados profesionales, ya derivan a las familias a la asociación.

Sensibilizar a la sociedad.
En los últimos cuatro años, hemos organizado 10 jornadas, congresos .en los que hemos movilizado una media de 1200 personas, entre familiares, profesionales etc

Asem Catalunya tiene presencia en los ámbitos sanitarios, sociales, profesionales 

La revista El Lligam, llega a los principales Hospitales, a los EAPs, 

Tenemos pendiente, para próximas fechas, la publicación de un Manual de cuidados de las personas con enfermedad neuromuscular.

Potenciar la solidaridad.
Una de nuestras herramientas, son los grupos de apoyo.

. El grupo de padres con niños pequeños, el grupo de Steinert, el grupo de acompañamiento, el grupo de facio-escapulo-humeral, 

“La importancia de  organizarnos”.

En a LA III JORNADA DE ATROFIA, volvía insistir en la idea de la organización y con la comunicación “La importancia de organizarnos”.
Me dirigí especialmente a los neurólogos planteando publicamente, que necesitábamos una atención mas humana, y que necesitábamos sentirlos más cercanos.   

Para posteriormente defender  la legimitimidad de la asociación para

Plantear el tipo de atención que necesitamos.

Hemos elaborado un documento de propuestas en materia de Salud, Servicios Sociales, Prestaciones económicas, técnicas, enseñanza etc, que se ha presentado a todas las instancias administrativas de Catalunya. Y que también, es utilizado por la Federación Asem.

Ser punto de referencia para las personas con enfermedad neuromuscular y los profesionales.
Sirva como dato que en este año pasado hemos recibido unos     2.150 e-mails

                                                                 Contestado unos           1. 830 e-mails.

Atención telefónica                                                                       1.700 e-mail

Entrevistas individuales                                                                  125.

Intervenciones en los foros (que tenemos abiertos en la web)       172.

Van en aumento las consultas de profesionales, las de interesados en realizar estudios de investigación y recerca sobre las enfermedades neuromusculares.

 “Todo diagnostico debe ir acompañado de un pronostico”
En la IV Jornada del 2004. Con la comunicación “Todo diagnostico, debe ir acompañado de un diagnostico”  profundizaba en la promoción de buenas practicas y el modelo ético de atención.

Referente de modelo ético y Promocionar buenas practicas.

Como buena practica, planteaba que, cuando se diagnostica una enfermedad neuromuscular, los profesionales que comunican el diagnostico, han de acompañarlo  con un pronostico. No sobre la enfermedad, sino sobre la vida. Es decir sobre el ciclo vital de las personas, la etapa escolar, el trabajo, las ayudas técnicas, la sexualidad etc.

Confeccionando el Decálogo de Buenas Practicas:

1º Todo diagnostico, ha de ir acompañado de un pronóstico sobre la vida.  

Que  facilite enfrentar la nueva situación con la certeza de las dificultades, pero también con la certeza de las posibilidades.

2ª Atención más humanizada. 

Centrada en la capacidad de empatía de los profesionales, para comprender a las personas, perdiendo el miedo a hacerse cargo del dolor emocional del otro,

3ª  El espacio terapéutico de la relación asistencial. 
El único tratamiento que hoy, disponemos los enfermos neuromusculares y las familias, es la relación terapéutica que se ha de establecer entre el asistente y el asistido.

4ª Información veraz y clara sobre la enfermedad, que nos garantice el Derecho a decidir, sin información no podemos decidir.

5ª Derecho a expresar acuerdo o desacuerdo con las intervenciones que nos proponen. El derecho informado que conlleva la autorización o no  las diferentes pruebas, ensayos, tratamientos que nos proponen.

6ª La persona es el protagonista activo de su propio proceso y no sujeto pasivo de unas decisiones terapéuticas.

Sobre la investigación.
El gran reto, el deseo que a todos nos moviliza es la investigación. Y como conseguir dinamizarla, impulsarla, desde siempre y todos los encuentros mantenido en estos años, ha sido, el gran desafió, la gran demanda, la gran aspiración. Este es el lif motiv de todas las familias.” Queremos que se investigue, queremos conseguir la cura para nuestros familiares”.

¿Pero como conseguirlo? 

En nuestro país, sin grandes laboratorios que empleen miles de millones en investigación, con un sistema de salud publico, con grandes hospitales con una importante tecnología, y  con equipos de investigadores en Sant Pau, el Dr. Tizanno, en Valle Hebron , el Dr. Roig, en Madrid , etc. Si bien estos equipos son pequeños, si que hay que valorar de ellos, sus inquietudes, su iniciativa, su creatividad. 

La asociación ha de asumir el rol de impulsora de la investigación, a través de la presión social, la organización de las personas con enfermedades neuromusculares, asumiendo la voz de todos los implicados. 

Tal vez, nos sirva de ejemplo, el movimiento social impulsado en los años 90 por las organizaciones de personas con VHI,  por  la presión social, se organizo un sistema de atención y recerca para esta colectivo con muy buenos resultados, el Hospital de Can Ruti, fue uno de los referentes.  En la actualidad, todos conocemos los grandes avances que se han conseguido en esta enfermedad.

Para conseguir las metas que nos proponemos. Nuestra fuerza es, nuestra organización.
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