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INFORMATIVES

El dia 8 d’abril de 2006, ASEM Catalunya va celebrar I’Assemblea General de I'entitat a

I’'Hotel d’Entitats Can Guardiola, a Barcelona.

A I'assemblea, es va aprovar l'acta de I'assemblea anterior i la memoria de I'any 2005.

Aixi mateix es van aprovar els comptes generals de I'any i els pressupostos pel proper

any.

En aquesta reunid, també es va fer algun canvi i noves incorporacions d’alguns

membres de la Junta Directiva de I'entitat.
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Conveni entre ASEM-Catalunya i la Generalitat

El Departament de Benestar i Familia de la Generalitat de Catalunya i ASEM Catalunya
han signat un conveni a partir del qual I'associacio rebra 53.000 euros fins a I'any 2008.
Es tracta d’un financament dels serveis relacionats amb I’economia social i la gesti6 dels
programes en I'ambit de les actuacions civiques i del voluntariat que prestin les entitats

sense anim de lucre.

Honorable Consellera de Benestar i Familia, Carme Figueras, i Juan José Moro, President d’ASEM Catalunya

Cicle Joies de la Sarsuela de Caixa Tarragona

El cicle "Joies de la Sarsuela” que ha organitzat enguany Caixa Tarragona, ha estat en
benefici d’ASEM Catalunya. S’han representat tres obres, que es van interpretar a
I’Auditori de Caixa Tarragona: «Canc¢é d’amor i de guerra», «Antologia. Joies de la

Sarsuela» i «La tabernera del puerto»

Segons un dels encarregats del projecte, Xavier Bas, ha estat un éexit espectacular: «En
les tres sessions s'han acabat les entrades. Ha tingut molt bona acceptaci6 per part del
public, i també la iniciativa de destinar la recaptacié a la vostra entitat ha estat molt
ben acollida. També va ser molt interessant la vostra participacido en el primer
espectacle del cicle», ha explicat. En la primera representacié va assistir-hi Juan José
Moro, President i Teresa Pereira, sotspresidenta

- Veure annex 1
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INFORMACIO , ORIENTACIO | ASSESSORAMENT

Una de les tasques d’ASEM Catalunya, és informar, assessorar, orientar, acompanyar a

les persones amb malaltia neuromuscular i a les seves families.

Les malalties neuromusculars sén malalties genéetiques, hereditaries i progressives que
provoquen una peéerdua de forca, arribant a causar grans discapacitats fisiques. En
I'actualitat hi ha més de 100 diagnostics diferents. El fet de ser patologies de baixa
prevalenca, fa que el seu diagnostic, sovint sigui dificultés i alhora molt dolorés a nivell

psicoldgic. La incertesa, la falta d’'un diagnodstic, I'angoixa, la pérdua... sén sentiments

que afloren.
El fet d’acostar-se a ENTREVISTES
I'associacio, de trobar

professionals amb capacitat
EPRIMERES

ENTREVISTES

OENTREVISTES
DE SEGUIMENT

d’escolta, empatia i amb

voluntat d’acompanyar-los, fa

gue un pugui comencar a

elaborar aquests sentiments.

Posteriorment, la incorporaci6

als grups socio-terapéutics, pot

ser determinant per tal de seguir en el procés d’acceptacio.

Una altra de les tasques que fa ASEM Catalunya, és respondre les demandes d’altres
professionals, que atenen en el seu ambit a persones amb malaltia neuromuscular.
Durant aquest any s’han realitzat diverses trobades amb d’altres professionals per tal
de millorar I'atencié que reben les persones amb malaltia neuromuscular, aixi com per

milllorar la seva qualitat de vida:



» Xerrada al Consell Comarcal de Les Terres de I’Ebre

En el marc del conveni subscrit entre la Fundacié Domicilia i ASEM Catalunya, el passat
dia 8 de febrer, la gerent d’Asem Catalunya va desplacar-se fins Les Terres de |‘Ebre,
per tal de donar una xerrada sobre les malalties neuromusculars i els reptes de I'atencio

personal.

Davant d’'unes 65 persones a un auditori, Maria Ramos va fer la presentacio de la nostra
entitat: qué som, qué fem, quines sén les nostres linies programatiques per abordar
després, quines soén les malalties neuromusculars i quin és I'esperit que potencien les
persones amb aquestes malalties, persones joves, amb ganes de lluitar, amb projectes
vitals, amb les idees molt clares respecte el que volen i el que necessiten. Persones
amb dificultats per moure’s perd amb moltes capacitats per viure amb plenitud. Després
d’aquests enquadre, i donat que la majoria dels assistents eren persones en procés de
formacié, en l'art d’atendre a les persones, vam fer una aproximacidé als perfils

professionals, a les habilitats técniques, als valors étics... que nosaltres exigim.

Tots aquests plantejaments van ser escoltats i acollits amb molt d’interés. Els docents
de la sala van prendre nota dels nostres suggeriments i les persones en procés de

formacié es van manifestar compromeses a formar-se en I'atenci6 a les persones.

» Reunié amb el president de I'associacié sindrome de

Post-polio

El dia 24 de mar¢ de 2006, la gerent de I'entitat, Maria Ramos, va realitzar una trobada
amb el president de I'associacié de Post-polio, de recent creaci6, també per a donar
resposta a diverses peticions que havien arribat a ASEM Catalunya, donat que el

sindrome post-polio pot actuar com a malaltia neuromuscular.

En aquest marc el dia 10 d’abril es va realitzar una trobada on hi van assistir persones
amb la sindrome post-polio, representants del’Associacié i Maria Ramos i Anna Ferrer

d’Asem Catalunya.



» Coordinacions amb altres professionals

El dia 27 febrer, Juan José Moro i Maria Ramos, President d’ASEM Catalunya, va

mantenir una reunié amb Julia Torrado, técnica del districte de Sant Andreu.

El dia 20 d’abril, es va realitzar als locals d’ASEM Catalunya, una reunidé de coordinacio,
referent a un soci de l'entitat on hi van participar professionals d’atencié primaria
(treballadora social i educadora social), del centre d’educacié precog, professionals
d’ensenyament i Maria Ramos (gerent d’ASEM) i Anna Ferrer (treballadora social
d’ASEM).

El dia 3 de maig, Maria Ramos, Gerent d’ASEM Catalunya, va participar en una reuni6 a

la Federacié ECOM per a parlar del pla rehabilitacié de Catalunya.

El dia 10 de maig, la gerent de I'entitat (Maria Ramos) i la treballadora social (Anna
Ferrer), van realitzar una reunié amb I'educadora d’una casa d’acollides per dones i la
mare i un fill amb una discapacitat fisica, per tal de cercar els recursos més adients pel

cas.

El dia 14 de setembre, i arrel de la demanda d’ASEM Catalunya a diversos municipis per
tal de que les persones amb malaltia neuromuscular, puguin rebre suport domiciliari,
vam mantenir una reunié amb la Regidora de Serveis Socials de Premia de Mar (Sra.
Mercé Gisbert). A la reunié hi van assistir el President d’ASEM Catalunya (Juan José
Moro), la Gerent (Maria Ramos), membre de junta (Juan Termes) i la treballadora social

(Anna Ferrer).
El dia 29 de novembre de 2006, Maria Ramos, va assistir a una reunié a la Federaci6

Ecom per tal de parlar de la prova pilot en el marc de la “Llei de dependéncia” que

realitzara aquesta entitat, on hi participaran diversos socis d’ASEM Catalunya.
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> Insercio laboral

El dia 12 de maig de 2006, la gerent de I'entitat (Maria Ramos) es va reunir amb el
Departament de Personal del Corte Ingles, per tal d’elaborar mecanismes de

col-laboracié per la insrecio laboral de persones amb discapacitats fisiques.

El dia 27 de juny, Maria Ramos, va mantenir una reunié als locals d’ASEM Catalunya,
amb una responsable de I'empresa ING Direct per tal de pensar i elaborar camins de

col-laboracio per la insercié de persones amb malaltia neuromuscular al mercat laboral.

Aixi mateix el dia 19 de juny Maria Ramos i Anna Ferrer, van mantenir una reunié amb
el Sr. Emili Grande de la Federaci6 ECOM per parlar de la inserci6é laboral de les

persones amb discapacitat.

» Contacte amb ortopedies

ASEM Catalunya, realitza de forma periodica reunions i trobades amb diferents
ortopédies, per tal de conéixer els productes existents, aixi com si es dona el cas,

cercar mecanismes de col-laboracions.

Durant I'any 2006, s’han realitzat trobades amb 4 ortopédies diferents.

» Suport a d’altres professionals

El dia 20 de juny de 2006 la gerent de I'entitat Maria Ramos i la treballadora social,
Anna Ferrer, es van reunir amb Xavier Vega (Gerent de la Federaci6 ASEM), per tal de

donar suport en I'elaboracié de diverses subvencions.
El dia 9 d'octubre de 2006 van visitar la nostra Associacidé un grup que realitzava un

curs sobre Geréncia d’Entitats i van mantenir una reunié amb la Gerent d’ASEM (Maria

Ramos).
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El dia 5 de desembre de 2006, Maria Ramos com a Gerent d’ASEM Catalunya es va
reunir amb la Dra. Pia Gallano, genetista de I’'hospital de Sant Pau, per tal d’establir

mecanismes de col-laboracio.

El dia 27 de desembre de 2006, ASEM Catalunya va participar amb la Fundacié Doctor
Robert, per tal d’elaborar un estudi sobre malalties rares. La reunié es va realitzar al
local d’ASEM Catalunya i en I'estudi hi van participar dos socis de I'entitat (Juan José
Moro, President i Jaume Lladd, vocal). Els locals van ser un espai d’intercanvi amb
persones d’altres associacions i persones particulars que tenen com a denominador

comu un diagnostic de malaltia rara.

12



SERVEIS D’AJUDA PERSONAL: VOLUNTARIAT

Durant I'any 2006 el servei d’ajuda personal de voluntariat, ha tingut varis voluntaris

que han realitzat diferents tasques dins I'entitat:

- Acompanyaments a socis a: piscina, activitats socials...

- Suport a I'entitat: tasques propies de I'’entitat; administratives, telefoniques.

- Dinamitzacié dels grups socio-terapéutics: dues persones voluntaries han
iniciat a fer les trucades dels grups socio-terapeutics, per tal de dinamitzar-
los i consolidar-los.

- Activitats puntuals: sortides, jornades cientific-informatives...

Els voluntaris, s6n sostinguts pels professionals de I'entitat, donant suport, formacio i
contencid, a aquelles persones que de forma voluntaria, volen aportar el seu granet de

sorra a l'associaci6.

Els espais per a fer aquest acompanyament han estat:

- Grup de debat: amb una periodicitat mensual on es tracten tots aquells
temes d’interés i es treballen sentiments que poden sorgir al posar-se al
costat de l'altre.

- Espais individuals: on de forma individual es treballen aquells temes, que

preocupen als voluntaris de I'entitat.

13



GRUPS SOCIO-TERAPEUTICS

2> En lannex 2, es mostren diferents cartes valoran els diferents grups socio-

terapéutics, que porta a terme I'entitat, per part dels seus participants.

Grup de familiars:

Durant aquest any, en el grup de familiars, hem creat un espai, on compartir molts
sentiments, que d’altra manera, quedarien dins nostre. Es un espai de complicitat,
d’intercanvi, de compartir, tot alldo que ens preocupa, pero també tot allo que ens alegra

i que ens fa ser millors dia a dia.

Concretament, hem pogut viure de primer ma, I'embaras d’'una membre del grup i el
naixement del seu fill, hem parlat de posar limits, a les demandes insaciables dels
altres. Hem descobert que no passa res quan la persona cuidadora no esta amb la
persona amb malaltia neuromuscular en tot moment. El cuidador, pot permetre’s tenir
el seu propi espai i no quedar atrapat en la seva funcié de tenir cura de I'altre. Aixo,

beneficia la relacié entre la persona amb malaltia neuromuscular i el seu cuidador.

Aquest any, també hem viscut el viatge d’'un jove amb Atrofia, que va marxar durant
dos mesos a Argentina, de forma autdonoma, i les diferéncies entre una persona amb

malaltia neuromuscular aqui i a un pais Llatinoamerica.

Parlar d’aquells sentiments que tenim interioritzat és el primer pas per aprendre a

conviure-hi i que no ens fereixi.

Temporalitzacié: cada quinze dies (divendres alternatius)
Nombre d’assistents: 8

Assisténcia total : 192

Terapeuta: Dr. Josep Maria Recasens

Co-terapeutes: Mila Lagarda i Maria Ramos

Lloc de realitzacio : Centre Psicologic Pi i Molist
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Grup de Distrofia miotonica d’Steinert:

La patologia de Steinert, és una de les malalties neuromusculars amb més prevalenca,
la qual té una afectaci6 multisistémica. Hi ha
moltes families afectades amb la Distrofia
Miotonica de Steinert, pares, fills, cosins, etc. Es
una malaltia genética que es transmet de forma
autosomica dominant. Una persona afectada té un

50% de probabilitat de transmetre la distrofia als

seus descendents.

Durant I'any 2006, hem afrontat en el grup, diferents temes, que han sorgit dels propis
assistents, com: el sentiment de culpa de transmetre la malaltia, el fet de decidir tenir
un fill, I'angoixa, la tristor de sentir-se diferent, la dificultat d’admetre la propia

malaltia, les oportunitats i els beneficis d’aquest espai de trobada...

El grup de Steinert sol ser un dels més nombrosos, en quan a assisténcia . La
periodicitat de les trobades ha sigut, mensual.El grup és portat per Maria Ramos i Anna
Ferrer, Treballadora Social de I'associaci6, amb la col-laboracié6 de Mila Lagarda,

Psicologa vinculada al centre Pi i Molist.

Temporalitzacié: una vegada al mes (ultim dijous de mes)
Nombre d’assistents: 26

Assisténcia total : 312

Conductora : Maria Ramos

Co-conductores : Mila Lagarda i Anna Ferrer

Lloc de realitzacié : ASEM Catalunya

15



Grup de pares amb nens petits:

Aquest grup esta format per families que tenen un nen o nena de menys de 10 anys
amb una malaltia neuromuscular. El que més preocupa als participants d’ aquest grup
son els aspectes relacionats amb I'etapa escolar, les adaptacions curriculars i
I'eliminacié de barreres arquitectoniques, i els aspectes de proteccid i independéncia,
com trobar els limits del que no poden fer els nens i I'estimul necessari perqueée

aprenguin a defensar-se en la vida.

Durant aquest any, en el grup de pares amb nens petits, hem parlat de com afrontar la
malaltia neuromuscular a nivell familiar, el patiment intern dels germans, I'angoixa dels
pares de ser els transmissors de la malaltia del seu fill o filla, la familia extensa... Aixi
mateix ha estat un espai d’intercanvi de recursos, de posicionament davant la malaltia,
el compartir amb cada familia i trobar solucié als seus reptes és de molta utilitat pels
altres pares. Els sentiments que tots experimenten sén la complicitat, la empatia, la
solidaritat... El grup és portat per Maria Ramos i Anna Ferrer, treballadores socials,

d’Asem Catalunya.

Temporalitzacié: una vegada al mes (primer dilluns de mes)
Nombre d’assistents: 6

Assisténcia total : 72

Conductora : Maria Ramos

Co-conductora : Anna Ferrer

Lloc de realitzaci6é : ASEM Catalunya

Grup de Distrofia Muscular de Becker:

Aquest grup esta format per persones amb distrofia muscular de Becker (i portadors) i

mares portadores de la mateixa malaltia.
En el grup, s’han treballat aspectes com: el sentiment de ser portadors de la patologia,

I'angoixa de tenir un fill amb distrofia, el futur, la sexualitat...perd6 també les

oportunitats que trobem de forma individual i com a grup, a partir del grup, va sorgir la

16



iniciativa de realitzar les Il Jornades de Distrofinopaties: Duchenne i Becker (4 de
novembre de 2006).

El grup és portat per Maria Ramos i Anna Ferrer, treballadores socials d’ASEM Catalunya

Temporalitzacié: una vegada al mes (Ultim divendres de mes)
Nombre d’assistents: 4

Assisténcia total : 48

Conductora : Maria Ramos

Co-conductora : Anna Ferrer

Lloc de realitzacié : ASEM Catalunya

Grup de distrofia facio-escapulo-humeral:

El grup socio-terapéeutic de distrofia facio-escapulo-humeral, ha continuat realitzant-se,
com en anys anteriors, amb una periodicitat mensual. Aquest grup va dirigit a persones

afectades per aquestes patologies i els seus familiars.

Hem parlat de totes aquelles coses que ens angoixen com: l'acceptacié de la malaltia,
els complexes, el dret a decidir sobre nosaltres mateixos, els diferents recursos, com la

fisioterapia domiciliaria...

En el grup, hem aprés que pensar, comporta un cert patiment, perd que també ens
aporta tantes eines per afrontar-nos a la malaltia, al dia a dia i ens ajuda a cercar

tantes oportunitats.

El grup és conduit per Maria Ramos i Anna Ferrer, Treballadores Socials d’ASEM

Catalunya.

Temporalitzacio: una vegada al mes (primer divendres de mes)
Nombre d’assistents: 8

Assisténcia total : 96

Conductora : Maria Ramos

Co-conductora : Anna Ferrer

Lloc de realitzaci6é : ASEM Catalunya
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Grup de debat:

A partir de les jornades formatives, organitzades per ASEM Catalunya al maig de 2006,
va sorgir la iniciativa de formar el grup de debat. L’objectiu del qual és crear un espai
obert de reflexi6 sobre [I'associaci6 i temes

d’interes.

En ell, hem parlat de l'acollida cap a nous
associats, I'empatia, la solidaritat, temes d’interés
com l'accessibilitat, i d’aquest grup, va sorgir la

idea de realitzar un debat intern, per tal de crear

un posicionament de l'entitat, davant la nova “llei
de dependéncia”. A aquest debat hi van participar unes 15 persones i es va realitzar el
dia 23 de novembre de 2006.

El grup, que en la dltima sessi6 de I'any, va realitzar un article per la revista de I'entitat,
va escriure: “Aquest grup ha estat un espai de reflexié, per a fer-nos créixer com a
persones perd també per ajudar a créixer I'entitat”. Aixi doncs, aquest és I'objectiu
principal del grup, fer créixer ASEM Catalunya, a partir de la reflexi6 i la participacié de

tots aquells socis que aixi ho desitgin.

Aquest grup ha estat portat per Maria Ramos i Anna Ferrer, treballadores socials
d’ASEM Catalunya.

Temporalitzacio: una vegada al mes (tercer dijous de mes)
Nombre d’assistents: 5

Assisténcia total : 35 (de maig a desembre)

Conductora : Maria Ramos

Co-conductora : Anna Ferrer

Lloc de realitzaci6é : ASEM Catalunya
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Grup d’Atrofia:

El grup d’Atrofia, el podriem definir com un grup virtual, ja que utilitza com a manera

habitual de comunicacio les noves tecnologies.
El grup ha establert un grup de correu electronic que serveix tan per fer circular
informacions varies, com per fer una tasca de suport i ajut mutu, el qual és molt

apreciat per les families.

Aquest grup és portat per Moénica Breitman (secretaria d’ASEM Catalunya) i Maria

Ramos, Gerent de I'entitat.
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FAMILIES ACOLLIDORES

Les families acollidores, sén aquelles families, que de forma voluntaria, donen suport a
families que recentment han estat diagnosticades d’'una malaltia neuromuscular, la
qual, en un primer moment resta pressa per la confusié, la solitud, el desconcert,
sumint-les en un veritable estat de shock. El fet de tenir contacte amb una familia
acollidora, posteriorment d’haver estat atesos pels professionals de I'entitat, facilita
I'elaboracié de I'angoixa i ajuda a orientar-se en aquesta nova etapa a les families que

han sofert aquesta dura experiéncia.
Les families acollidores, sén sostingudes pels professionals de I'entitat, el grup de pares

i el grup de familiars, son espais de reforg i d’intercanvi per les families acollidores i per

tal de motivar a altres families a ser-ho.
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SERVEIS D’ASSISTENTS PERSONALS/
AJUT A DOMICILI

Des de setembre de 2005 fins a maig de 2006, hem realitzat el projecte de suport a les
families, el qual té tres eixos vertebradors: grups socio-terapéutics, families acollidores

i suport domiciliari.

Aquest projecte, s’ha portat a terme, degut a la gran necessitat expressada tan per les
persones amb malaltianeuromuscular com per les seves families. Es una necessitat
candent, que no esta coberta per I’Administracié Publica. Des d’ASEM, no només hem
portat a terme el projecte de suport domiciliari sin6 que hem volgut fer pales a
I'administracié competent aquesta mancanca real, per aix0 varem enviar una carta
(s’adjunta en l'annex 2) a tots els regidors dels Serveis Socials dels municipis dels
nostres socis per tal de cercar mecanismes de col-laboracié i poder aixi, respondre
aquesta necessitat real de les persones amb malaltia neuromuscular. Posteriorment es
van mantenir reunions amb responsables del tema:

- Reunié amb Roser Torrentd (gerent de I'IMD) el dia 19 de Juliol on hi va
assistir Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer (treballadora social). La reuni6 es
va realitzar a I'|MD (Barcelona).

- Reunié amb la sra. Mercé Gisbert (Regidora de serveis socials de Premia de

Mar) el dia 14 de setembre a la seu de I'entitat.

Aixi mateix, ASEM Catalunya té un gran interés per totes aquelles iniciatives que s’han
realitzat a altres indrets. Per aquest motiu vam voler traduir el projecte ULOBA
(Noruega) per tal de conéixer més de prop altres experiéncies. La traducci6 del text fou

a carrec de Jaume Llad6 (vocal d’ASEM Catalunya).

En el suport domiciliari s’han portat a terme 20 casos tan en tasques de suport
personal, com d’acompanyaments : medics, culturals i d’oci, per tal també de potenciar
la integraci6 de les persones amb malalties neuromusculars, evitant aixi el seu

aillament social i d’altra banda de donar suport al cuidador principal, el qual resta 24
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hores al dia 365 dies a I'any, al costat del seu familiar malalt (normalment el fill/a)

renunciant aixi al seu propi projecte de vida.

Les persones ateses s6n de tota Catalunya, malgrat hi ha una major incidéncia en la

provincia de Barcelona, ja que és on es troba el major nombre d’afectats:

- O Bcn (Ciutat)
10% > B Badalona
5%
OMaresme
10% 50% OB Prat
10 B 'Hospitalet
OTarragona

Les persones ateses, son de diferents franges d’edat :

40% Do-18
W 18-35
. O35
Els serveis realitzats son: 30%

COMARCA ZONA HORES/MENSUALS SERVEI
Barcelona Nou Barris 20 hores Assisténcia personal
Barcelona Badalona 12 hores Assistencia personal
Barcelona Maresme 40 hores Assisténcia personal
Barcelona Gracia 12 hores Assisténcia personal
Barcelona St.Marti 24 hores Assisténcia personal
Barcelona Eixample 40 hores Assisténcia personal
Barcelona St. Andreu 40 hores Assisténcia personal
Tarragona 20 hores Assisténcia personal
Barcelona Nou Barris 8 hores Assistencia personal
Barcelona St. Marti 8 hores Assisténcia personal
Barcelona El Prat 8 hores Assisténcia personal
Barcelona Badalona 8 hores Assisténcia personal
Barcelona Eixample 12 hores Assisténcia personal
Barcelona St. Andreu 40 hores Assisténcia personal
Barcelona St. Andreu 40 hores Assistencia personal
Barcelona Zona Franca 40 hores Assistencia personal
Barcelona Ciutat Vella 40 hores Assisténcia personal
Barcelona Badalona 20 hores Assisténcia personal
Barcleona Sant Andreu 20 hores Assisténcia personal
Barcelon Eixample 20 hores Assisténcia personal
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CURSETS PER A SOCIS AFECTATS,
FAMILIARS 1 PROFESSIONALS

SESSIONS DE FORMACIO PSICOSOCIAL:

Les sessions de formacié psicosocial, s’han realitzat els dies 4, 11, 18 i 24 de maig de

2006, i han estat dirigides a persones amb malaltia neuromuscular, familiars,
responsables de grups, membres de junta i professionals de I'entitat, amb I'objectiu del
qual és I'aprenentatge a través de l’experiéncia, promoure, integrar els membres de
I'associaci6, amb independéncia dels seus rols i funcions, facilitant que tinguin una

actitud que els permeti una major participacio i responsabilitat a I'associacio.

Participants de les sessions de formacid psicosocial

L’objectiu, doncs, és fer de I’Associacid, una entitat viva i participativa per part de tots
els seus membres: socis (afectats i familiars), membres de junta, responsable de grups,

professionals...
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Les sessions formatives han tingut 18 participants. La direccié del seminari ha estat a
carrec del Dr.Pere Noté i del Dr.Josep Maria Recasens (Centre Pi i Molist), la coordinacio
la realitzat Maria Ramos (Gerent d’ASEM Catalunya). Les sessions s’han desenvolupat
als locals d’ASEM Catalunya, perqué quin millor lloc per a motivar el sentit de

pertanyenca i treballar-lo com els espais que disposa la propia entitat.

ASSISTENTS A LES INCORPORACIO ACTIVA DE

SESSIONS FORMATIVES SOCIS EN L'ASSOCIACIO
DESPRES DE LES SESSIONS

FORMATIVES

O Professionals B Grup de
Debat

B Membres @ M Altres grups

Junta

[OSocis B Membres

Junta
OV.Corresp.G

rup

Temporalitzacié: 4, 11, 18 i 25 de maig de 2006
Nombre d’assistents: 18

Assisténcia total : 72

Coordinadora: Maria Ramos

Directors : Dr. Josep Maria Recasens i Dr. Pere Notd
Lloc de realitzacié : ASEM Catalunya

> En l'annex 2, adjuntem la valoraci6 d'una de les participants a les sessions

formatives i dels Directors de la mateixa.

CURS D’INFORMATICA | D’INTERNET:

Durant l'any 2006 hem continuat amb el curs dinformatica adrecat a persones

afectades per malalties neuromusculars, I'objectiu del qual és aprendre a utilitzar les

noves tecnologies.
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Cal recordar que les malalties neuromuscular sén malalties genetiques, hereditaries,
progressives i sense tractament. Aquestes patologies, provoquen grans discapacitats
fisiques, aquest fet, pot comportar un aillament social, i una dificultat per participar de
forma activa en la vida social i comunitaria. Les noves tecnologies, sén una nova
oportunitat per les persones amb discapacitat fisica, per tal d’integrar-se en la vida
social i comunitaria. Es per aixd, que creiem que és imprescindible que les persones
amb malaltia neuromuscular tinguin coneixement de les noves tecnologies, és per aixo

que l'associacié dona resposta a aquesta necessitat a través d’aquest curs.

El curs consisteix en aprendre el funcionament de diferents programes com: paquet
office (word, excel, powerpoint, acces), photoshop... internet, la utilitzacié del correu
electronic... Una de les caracteristiques del curs és que principalment I'aprenentatge es

fa a través de la practica.

Aquest curs es realitza a les instal-lacions del “Centre Municipal d’Educacié Especial Pont

del Dragd” i és impartit per un professional de la informatica.

Periode: Octubre 2006 a Juny 2007

Nombre d’assistents: 8

Periodicitat: Dimarts i Dijous de 16 a 18h

Responsable de grup: Luis Garcia (vocal d’ASEM Catalunya)
Coordinacio: Maria Ramos (gerent d’ASEM Catalunya)
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CENTRE DE RECURSOS

Encara que les entrevistes individuals segueixen sent l'eina principal en [I'atenci6

directa, el mén de la noves tecnologies a irromput amb forca com a mitja de

comunicacio, i en moltes ocasions, el INTERVENCIONS AL | BForo Atrofia

e-mail: asemcatalunya@telefonica.net -
Foro

com els diferents forums de 23 12 Duchenne

OForo Steinert

participacio, de la WEB 136

OForo Facio

(asemcatalunya.com) conformen el

primer contacte amb I'associacid, en BForo Jove

els casos de les persones de la nostra
comunitat, i per les persones d’altres comunitats, o de paisos llatinoamericans, internet

és I'eina de suport, informacié, comunicacio .

Un altre, fet important, és que a través dels nostres e-mails o forums, realitzem el que
entenem que és un servei d’intereés social, responent, també de forma presencial, els

dubtes, demanes, necessitats... de molts professionals.

El fet de potenciar les noves
tecnologies, com és internet, fa 8.000-
que arribin demandes de persones 2'888:
amb malaltia neuromuscular 5.000
. . 4.000
d’altres paisos. Aquest és el cas de 3.000.
Mald, una nena de dos anys de 2.000+
i ) ) ) 1.000-
Perud, que no podia deixar I’hospital 0
. . E-Mails E-Mails Trucades
perqué no disposaven de prous Rebuts Enviats reb.

mitjans per aconseqguir un

respirador, imprescindible per ella. Maria Ramos, gerent d’ASEM Catalunya, va fer les
gestions pertinents per tal de que Mall, pogués tenir un respirador i aixi normalitzar la
seva situacié. El dia 24 de gener, vam rebre la bona noticia de I'obra social de Sant
Joan de Déu, que es feien carrec dels costos. La familia de Mall va estar molt contenta.

- Veure annex 2.
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PROGRAMA DE SUPORT
PSICOLOGIC
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Des de I'any 2003, ASEM Catalunya, té un conveni signat amb el Centre Psicologic Pi i

Molist. Els quals realitzen un suport a I’Associacié de forma transversal:

SESSIONS DE SUPERVISIO | ASSESSORAMENT

Per aconseguir una correcta dinamitzacié i orientacié dels grups socioterapeutics, en

molts dels quals també hi intervé un professional del centre, Pi i Molist, ens ofereix la
possibilitat d’'un espai de reflexié. D’aqui, varen sortir les sessions de formacioé per a
socis i membres de junta, les quals van dirigir el Dr. Josep Maria Recasens i el Dr. Pere
Not6. També disposem d’'un espai propi de supervisidé, on reflexionem, analitzem,

pensem sobre la vida, la dinamica, I'ajut dels grups...

Aixi mateix, participem en unes trobades de professionals de diversos ambits, que

també fan treball amb grups, amb I'objectiu d’aprendre de les experiéncies dels altres

D’altra banda també es realitza un assessorament a Geréncia, per tal d’analitzar les

oportunitats, les dificultats i poder seguir creixent dia a dia.

GRUPS SOCIOTERAPEUTICS

El Centre Pi i Molist, participa de forma activa i peridodica en els grups socioterapéutics

d’ASEM Catalunya, ja sigui com a terapeutes, com és en el grup de familiars, o com a
co-conductors com és en el grup de distrofia miotonica d’Steinert, que es realitza I'Gltim

dijous de mes en els locals d’ASEM Catalunya.
D’altra banda també participen de forma puntuals en altres grups, com en el grup de

Debat, on el Dr. Pere Notd, va participar en la jornada de reflexié sobre la “Llei de

Dependéncia”.
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ATENCIO INDIVIDUAL

Freqguentment les persones amb malaltia neuromuscular, necessiten un suport

psicologic, des d’ASEM Catalunya, preparem aquestes families per a qué puguin
acceptar aquest tractament i/0 incorporar-se als grups socioterapéeutics de la propia

entitat.

Quan la derivaci6 als serveis de
salut mental no és possible,

el Centre Pi i Molist,

realitza, I'atencio -Grups socioterapéutics

-Intervencions puntuals en grups
-Jornades formatives

-Jornades informatives
-Assessorament i supervisio
-Atencié Individual

psicologica individual als
socis que aixi ho desitgen.
D’altra banda el Centre Pi
i Molist també realitzen
suport psicologic puntual a
les persones amb malaltia
neuromuscular i a les seves

families que aixi ho sol-liciten.

JORNADES INFORMATIVES

Els professionals del Centre Pi i Molist, també han col-laborat en les diferents jornades

informatives, que hem organitzat des d’ASEM Catalunya.

En la jornada del dia 11 de marg, a I'’entorn de la vida independent, el Dr. Pere Not6 va

ser un dels ponents.

En la Il Jornada de distrofinopaties: Duchenne/Becker el Dr. Josep Maria Recasens va

dirigir el taller d’experiecies grupals.
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PROGRAMA D’OCI TERAPEUTIC
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El programa d’oci terapéutic, s’ha realitzat al llarg de I'any 2006 amb els objectiu de
potenciar la independéncia i 'autonomia de les persones amb malaltia neuromuscular a
través d’activitats d’oci i culturals on hem treballat aspectes com: les relacions
interpersonals, les angoixes, el moviment, les possibilitats i les oportunitats que tots
tenim. Afavorint i potenciant les habilitats personals i socials i estimulant la creaci6é de

noves. Reforcar aquestes habilitats a través de I'oci és un metode divertit i estimulant.

Les activitats que han englobat el projecte d’'oci terapéutic sén diverses:

Activitats culturals i recreatives

Can Fabra, el dia 16 de desembre, va
tornar a ser I'escenari de la Festa de Nadal
de l'associacié, que va ser amenitzada pel
grup de teatre d’ASEM-Catalunya, Transit-
Art. Després de donar la benvinguda a les
més de 150 persones que van assistir-hi,

van oferir un espectacle ambientat en

I'’época medieval: que va comptar amb la -
lluita de dos caballers, un gran brindis i del joc del Trivial sobre la historia d’ASEM

Catalunya.

La regidora del districte, Sara Jaurrieta, també va assistir a la Festa de Nadal de
I’'associaci6. En el seu discurs precisament va destacar que era el primer any que hi
participava. La regidora va assegurar que és molt important la tasca que esta fent
ASEM-Catalunya, tant per donar vida al barri com per participar en tot allo que es fa a
Sant Andreu i per la important feina social amb, per exemple, els grups

socioterapeutics.
Una altra de les activitats culturals que hem realitzat al llarg de I'any 2006 és la

presentacio d’un llibre que ha escrit una socia d’ASEM Catalunya, I'acte es va realitzar el

dia 30 de mar¢ a la seu d’ASEM Catalunya.
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Encarna Berddn va publicar el mes de mar¢ de 2006 el llibre “Confesiones a mi amiga
Montse”, una obra que segons la seva autora “narra la lluita d’una persona que esta bé

i, després d’un part, se li desenvolupa una malaltia.

Activitats d’esbarjo de caps de setmana i vacances

El cap de setmana del 13 i 14 de maig, coincidint també, amb el dia internacional de la
familia, es va realitzar la trobada de families al Panta de Sau, a “La Singlera” una casa
de colonies situada a les afores de

Vilanova de Sau.

L’'objectiu principal ha estat passar un
cap de setmana tots plegats, un espai
per a poder-se conéixer millor els uns
als altres, per a reforcar i crear noves

amistats aixi com per a compartir el dia

a dia de les persones amb malaltia

neuromusuclar i el de les seves families.

Aquesta trobada ha anat dirigida a tots els associats d’ASEM Catalunya, des d’infants a
persones adultes i a les seves families. Moltes de les persones amb malaltia
neuromuscular, resten a casa, sense sortir, aquestes trobades, afavoreixen les relacions

socials i comunitaries de les persones amb discapacitat fisica.

Malgrat I'activitat es va realitzar a mitjans de maig, la preparacio per part de I'entitat va
iniciar el dia 12 de gener, amb una reunié amb els monitors de la Casa de Colonies de

“la Singlera”, on va assistir el president d’ASEM Catalunya, Juan José Moro Vifiuelas.

Aixi mateix, els professionals de I’entitat, cerquen diferents recursos, per tal de que les
persones amb malaltia neuromuscular puguin gaudir del seu oci i temps lliure. El dia 1
de febrer de 2006, la treballadora social de I'entitat: Anna Ferrer, va mantenir una
reuni6 amb Montserrat Chaume, responsable de I'agéncia Viatges ltinerari, els quals
realitzen viatges per a persones amb mobilitat reduida.

- Veure annex 3

32



Activitats esportives:

L’'activitat esportiva moderada, ajuda a les persones amb malaltia neuromuscular al seu

manteniment, pero també millora la seva qualitat de vida a nivell bio-psico-social.

L’exercici en el mitja aquatic, propicia el manteniment del to muscular, disminueix els
efectes provocats per la manca de mobilitat, activa els organs interns i permet mantenir

I'estabilitzacié gravitatoria i la verticalitat.
Es per aixo, que des d’ASEM Catalunya, es fomenta la practica esportiva, especialment
la piscina, per tal de millorar la qualitat de vida de les persones amb malaltia

neuromuscular.

En I'actualitat I'activitat de piscina es realitza a les instal-lacions de poliesportiu del Bon

Pastor, dimarts i divendres d’11 a 14.

Grup de teatre:

El grup de teatre, d’ASEM Catalunya: Transitart, durant tot I'any 2006 ha seguit
realitzant els seus assaigs amb una periodicitat setmanal, tots els dijous al Centre Civic

de Sant Andreu.

A més a més, aquest any s’han realitzat diferents activitats, com:

En el marc de la Il Jornada de distrofinopaties es va realitzar un taller de teatre
integratiu. Van dirigir la sessi6 els memebres del grup: Marga Alonso, Erlinda Rodrigo,
Ernes Ojeda i Conrado Gargallo. Les persones que van participar, es van mostrar

actives i es van oferir a experimentar amb nosaltres.

Els diumenges 26 de novembre i 3 de desembre, TRANSITART va representar el MAGO
DE OZ en I'espai d’art CINCOMONOS amb gran éexit de public.

Els mesos d’octubre a desembre, el grup de teatre va dedicar molts esforcos en la

preparacio de la festa de Nadal d’ASEM Catalunya, la qual també van amenitzar.
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JORNADES INFORMATIVES
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COL-LOQUI A L’ENTORN DE LA
VIDA INDEPENDENT

Durant I'any 2006, hem iniciat el cicle de col-loquis a I'’entorn de la vida independent,
amb I'objectiu de pensar plegats sobre un seguit de variables que incideixen molt

intimament amb les nostres percepcions de la dependéncia versus la independéencia.

Espais d’intercanvi entre persones amb malaltia neuromuscular, familiars i

professionals. Aquest cicle de col-loquis va iniciar el dia 11 de marc¢ amb el

col-loqui @ I’entorn de la vida independent.

Els temes que vam tractar van ser la dependéncia, la independéncia i
I'interdependéncia. Els ponents de la jornada, van ser de diferents ambits. La jornada
va iniciar amb la ponéncia del Dr. Pere
Notd, professor de la UPF, sota el titol
de Dependéncia, independéncia i
interdependéncia, posteriorment es va
realitzar un col-loqui entre el Dr. Notd
i els assistents. Després de la pausa-
cafe, la jornada va continuar amb

Quins reptes personals i professionals?

On van participar diferents persones
amb discapacitat, explicant les seves experiéncies. La jornada es va tancar amb la
intervencié de Xabier Urmeneta (de la Diputaci6 de Gipuzkoa) i Josep de Andrés,

responsable de I’Area de projectes del Prodep, amb el tema | quines politiques socials?

Montse Serrano, autora del llibre “Barcelona en silla de ruedas” va assistir a la jornada i

va presentar el seu llibre, perqué tal i com ella diu “la principal barrera és la barrera
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mental”, tema que s’havia tractat en el primer col-loqui del Cicle, a I’entorn de la vida
independent.
La Jornada, va finalitzar amb les conclusions moderades per la Gerent de I'’entitat Maria

Ramos. L’acte es va realitzar a I’'Hotel d’Entitats Can Guardiola de Barcelona.

El dia 3 de febrer de 2006, Maria Ramos, va reunir-se amb Josep de Andrés,
Responsable de I'area de projectes del PRODEP, amb I'objectiu de preparar el contingut

de la jornada del dia 11 de marg.

La segona jornada a l'entorn de la vida independent, es va realitzar el dia 24

d’abril i va ser un espai per debatre i parlar de la Llei de promocié de

'autonomia personal i d’atencié a les persones en situacio de

dependéncia. on vam contar amb la participacié de la Diputada-ponent Esperanza

Esteve. L’'acte va ser moderat pel president de I'entitat Juan José Moro.

Com a entitat, dedicada a la promocié de les persones amb malaltia neuromuscular
(discapacitat fisica) creiem que és imprescindible involucrar-se de forma activa en les

lleis, propostes, debats... de la vida politica i social que ens influeixen.

IACVE 3y
o A Y

Sra. Esperanza Esteve, diputada-ponent de la “llei de dependencia” i JuanJosé Moro, President d’ASEM Catalunya
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El cicle de col-loquis a I'’entorn de la vida independent, no ha finalitzat, sind que des de
I'associacié, volem seguir amb aquests debats i espais per a pensar plegats, per a
reflexionar, per a qilestionar i aprendre els uns dels altres. L’'acte es va realitzar a

I'auditori de Can Fabra (Barcelona)
No obstant, el col-loqui de la “llei de dependéncia” es celebra el dia 24 d’abril,

préviament es va realitzar una reunié amb la diputada-ponent Esperanca Esteve, a la

seu de I'associacié amb la Gerent de I'entitat, Maria Ramos, el dia 31 de marg.
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11 JORNADA DE DISTROFINOPATIES:
DUCHENNE/BECKER

Les malalties neuromuscular, sén malalties genetiques, hereditaries, progressives i que
en l'actualitat no tenen tractament, aquest fet evidentment, angoixa a les persones que
les pateixen i a les seves families. Es per aix0, que des d’ASEM Catalunya, creiem
imprescindible, poder tenir espais de reflexi6é i d’'informacid, tan per les persones amb

malaltia neuromusculars, les seves families i els professionals que intervenen.

Per aquest motiu el passat dia 4 de novembre a la Casa del Mar (Barcelona) va tenir
lloc la Il Jornada de Distrofinopaties: Duchenne Becker, amb la participacié de 160
persones, entre professionals, afectats i familiars. L'acte, que va ser un éxit, es va
iniciar amb la presentacié del president d’ASEM-Catalunya, Juan José Moro, que va
destacar la preséncia de persones presents que havien vingut d’altres comunitats
autonomes —per exemple, de Madrid— i la participacié de diversos professionals. El
regidor de Salut Publica, el Sr. Fina, també va fer mencié a aquests dos fets alhora que
va remarcar la necessitat d’igualtat, dignitat i participaci6é per aconseguir la no

discriminacio.

El doctor Adolf Pou va obrir la Jornada de Treball, moderant la primera conferéncia.
Manel Roig, neurodleg infantil de I'Hospital de la Vall d’'Hebron, va comencar parlant de la
Distrofia muscular de Becker i va descriure des de la forma de presentacié de la
malaltia fins al diagnostic (seguint I'esquema acceptacié de la malaltia-pronostic,
modificacié del tipus de vida-consell genétic) i com es busquen les mutacions en I'estudi
geneétic. Tot seguit, la doctora Montse Olivé, neurologa de I'Hospital de Bellvitge, va
explicar com en les distrofinopaties es produeix una alteracié del gen i com quan hi ha
absencia es dona el Duchenne i quan hi ha alteracié o reduccié es déna Becker. També
va fer un repas dels processos de les dues malalties i va destacar la necessitat de fer un
diagnostic per veure l'evolucié, fer un pronostic, detectar i tractar les possibles
complicacions, coneixer el patré d’heréncia, oferir consell genétic i seleccionar als

pacients per als tractaments. A més, va proposar tractaments de suport com I'activitat
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fisica, la fisioterapia, els aparells ortopédics o el control de la insuficiéncia respiratoria
(ventilacid). Per la seva part, la doctora Pia Gallano, del Servei de Genética de I'Hospital
de Sant Pau, va explicar que Louis Dunkel va descobrir la distrofina I'any 1987, una
proteina composta per 3.685 aminoacids i codificada per un gen que comprén 79 exons.
Les anomalies genéetiques més freqluents, va explicar, s6n les delecions d’'un o0 més
exons (70% dels casos) i que les técniques actuals permeten detectar les mutacions
puntuals que poden produir-se a qualsevol regié del gen. Gallano va acabar la seva

intervencié parlant del diagnostic prenatal.

Alguns ponents de la Il Jornada de Distrofinopaties (4 de novembre)

La seguent ponéncia va ser la de lI'investigador Luis Garcia, que va parlar de la teoria
del salt de I'exd, és a dir, salvar el muscul rehabilitant la distrofina de I'exd defectuds.
En ratolins ha funcionat i en gossos es salten diversos exons un sol cop utilitzant un

virus AAV. Garcia va parlar de treballar per recuperar el mudscul mantenint el teixit.

Tot seguit va arribar la intervencié del doctor Francesc Brossa, que va explicar el Pla de
Rehabilitacié de Catalunya; del senyor Francesc Corominas, que va explicar alguns dels
beneficis personals de la fisioterapia; i de la fisioterapeuta-psicomotricista del CDIAP de
Mollet del Valles, Ascension Martin, que va explicar qué significa I'atencié precog¢ per a

les families amb nens amb afectacions neuromusculars. També va situar la figura del
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fisioterapeuta dins I'equip interdisciplinar i davant del nen, la terapia i la familia i com
els fisioterapeutes poden millorar I'autonomia i la funcionalitat dels nens afectats. Les
conclusions de Marin varen ser les segients: “La relacid que estableixen entre ells és
molt important i la nostra responsabilitat és poder oferir els recursos terapéutics,
materials i humans que estiguin a les nostres mans amb la finalitat de millorar la seva

qualitat de vida i la de la seva familia”, va concloure.

I Jornada de Distrofinopaties: Ducbenne/Becker (4 de novembre de 2006)

Després del dinar van arribar les intervencions sobre “Com vivim la nostra sexualitat”
de I'expresident de la Societat Catalanya de Sexologia, Miquel Maresma, que va parlar
sobre el concepte de sexualitat i els canvis en funcié de I'edat. Per la seva part, la
psicologa i psicoterapeuta sexual de I'Hospital de Can Ruti Maika Bakaikoa, va explicar
que «és necessari contemplar els joves en totes les seves dimensions, inclosa la sexual
i que interessa compartir les experiencies amb els pares». Per Ultim, la psicopedagoga
Carme Riu va assegurar que «practicar la sexualitat és una necessitat de qualsevol
persona madura sexualment i hauriem de donar el maxim de facilitats per a que

qualsevol persona pugui accedir a ella».

40



Després es va obrir la participaci6 als quatre tallers que es van organitzar:

TALLER D’EXPERIENCIES GRUPALS

Aquest taller amb la direccié del Dr. Josep Maria Recassens, del Centre Pi i Molist va

tenir la finalitat de fer reflexionar als assistents sobre les seves experiencies personals;
les situacions del dia a dia, les relacions que estableixen amb d’altres persones, les
seves necessitats i les dificultats per les quals passen tant les persones afectades de

malaltiies neuromusculars com els seus familiars.

TALLER DE MOBILITZACIO | MANTENIMENT

L’empresa Fisiogestion va ser I'’encarregada de preparar aquest taller que va tenir com

a contingut principal la mobilitzacié de persones amb discapacitat. L'objectiu va ser
oferir als assistents uns recursos practics per a que puguin realitzar les activitats de la
vida diaria , amb els seus familiars, contribuint a la seva capacitat de moviment i
protegint-se ells mateixos dels riscos del mal d’esquena que es puguin derivar de les

tasques de mobilitzacié.

TALLER DE TEATRE INTEGRATIU

El grup de teatre d’ASEM Catalunya també va ser present a la jornada a través d’aquest

taller en el que a part d’animar a tots els assistents a afegir-se al grup, va ensenyar

diferentes técniques de respiracid, consciencia corporal i expressivitat.

TALLER D’INICIACIO A L’'HOQUEI

El Club BCN Crakers va ser I'encarregat de dur a terme aquest taller d’iniciacié a

I'Hoquei amb cadira de rodes. Els seus integrants van fer una demostracié adrecada a
tots als assistents amb la possiblitat de que qualsevol que ho dessitgés pugués afegir-

s’hi. Aquest taller es va realitzar al gimnas de I'lES Consell de Cent.
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La finalitat d’aquesta jornada era abordar els diferents aspectes de la vida (médic,
social, personal, etcétera) amb els quals ens podem trobar en el dia a dia, a més de
continuar reflexionant, aprenent, glestionant i questionant-nos diferents temes que ens
preocupen i amb els que s’ha de conviure. Aquest intercanvi es plantejava com a
necessari tant per als professionals com per a les persones amb malaltia neuromuscular
i les seves families. Segons sembla, aquest objectiu s’ha assolit i a I'associacié han

arribat alguns missatges d’agraiment.

ASSISTENTS A LA 11 JORNADA DE
DISTROF.DUCHENNE/BECKER

13%
ESOCIS
49% O PROFESSIONALS
38% DASS.D'ALTRES
COMUNITATS

Els mesos previs i els dies posteriors de la jornada , Maria Ramos (gerent de I'entitat)
va mantenir diferents contactes amb els ponents, per tal de preparar la Il Jornada de
distrofinopaties, el dia 27 d’octubre, juntament amb Anna Ferrer (treballadora social)
van tenir un dinar de treball amb el ponent Dr. Miquel Maresma. El dia 1 de desembre,
va visitar el local de I'entitat el Dr. Lluis Fortuny, ponent de la Jornada.

- En I'annex 4 adjuntem els triptics de les diferents jornades
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ASISTENCIA A ALTRES JORNADES

COMISSIO DE DISCAPACITATS AL COL-LEGI DE
TREBALLADORS SOCIALS

El col-legi de treballadors socials, ofereix als seus col-legiats, espais per a reflexionar

sobre diferents ambits del treball social.

Un exemple és la comissi6é de discapacitats, la qual es reuneix el quart dimarts de cada

mes als locals del col-legi de 10 a 13 hores.
En aquesta comissid es reuneixen diferents professionals que treballen en I'ambit de les
discapacitats, és un espai de reflexié, de debat, d’intercanvi d’experiéncies... Aquest

anys, s’han debatut diferents lleis, com la llei de prestacions, la “llei de dependéncia”...

A aquestes reunions hi ha assistit Anna Ferrer, treballadora social d’ASEM Catalunya

11 JORNADA DE DEPENDENCIA

El dia 15 de marg, la treballadora social d’ASEM Catalunya, Anna Ferrer, va assistir a les

Il Jornada de Dependéncia, organitzada per I’Agrupacié Mdtua.

Aquest acte, va ser un espai de reflexié entre els diferents agents que intervenen en
I'’elaboracié de politigues, en la prestaci6 de serveis i n Il'assegurament de la
dependéncia. Es va debatre sobre els diferents instruments de valoracié dels graus de

dependéncia i, en particular, dle barem a aplicar a tot I'estat.

111 JORNADA DE GRUPS D’AJUDA MUTUA

El dia 19 de maig de 2006, a Vilafranca del Penedés , va tenir lloc la Ill Jornada de

grups d’ajuda mutua, organitzada per I'ajuntament d’aquesta localitat.
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En aquest acte es van desenvolupar diverses ponéncies sobre I'experiéncia en grups
d’ajuda mdtua, com les de la Federaci6 Ecom i d’altra banda es van cercar les

possibilitats dels gam’s com a oportunitat per a sanar-nos.

La cloenda va sera carrec de Maria Ramos, gerent d’ASEM Catalunya.

12e FORUM LA PRIMAVERA DE LES ASSOCIACIONS

Els dies 20 i 21 de juny, Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer (treballadora social) van

assistir al 12é Forum, la primavera de les associacions, convocat pel Consell Municipal

d’Associacions de Barcelona.

Va ser un espai de debat sobre el reconeixement institucional de les associacions. Una
de les questions de més actualitat en el si del moviment associatiu i un dels eixos del

futur pla de treball del nou Consell.

JORNADA DE FORMACIO | REFLEXIO

El dia 21 de juny, Anna Ferrer, Treballadora Social d’ASEM Catalunya va participar en la

Jornada de formacié i reflexié organitzada per la Federacié Ecom.

El tema principal va ser I'’elaboraci6é de projecte com a element facilitardor del treball de

les entitats.

PRESENTACIO DE__L’ESTUDI _SOBRE__EL _GREUGE
COMPARTATIU ECONOMIC DE_ LES PERSONES AMB
DISCAPACITAT A LA CIUTAT DE BARCELONA

El dia 28 de juny, Juan José Moro (President), Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer

(treballadora social) van assistir a la presentacié de I'estudi sobre el greuge comparatiu
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economic de les persones amb discapacitat a la ciutat de Barcelona. Aquest estudi,
encarregat per [I’Ajuntament de Barcelona, determina que el greuje econdmic

comparatiu mitja respecta la resta de poblaci6 és de 27.398 euros anuals.
ASEM Catalunya, ha col-laborat en la realitzacié d’aquest estudi.

L'acte va tenir lloc al Salé de Croniques de I’Ajuntament de Barcelona i va ser presidit

pel Sr. Joan Clos.

11 JORNADA DE PARTICIPACIO EN SALUT PUBLICA

El dia 17 d’octubre, Anna Ferrer (treballadora social) va assistir a la Il Jornada de

participacié6 en salut publica organitzada per la Regidoria de Salut Publica de

I’Ajuntament de Barcelona.

JORNADA D’ATENCIO PRIMARIA DE SALUT

Maria Ramos (gerent d’Asem Catalunya) va assitir el dia 18 d’octubre a la Jornada

d’atencié primaria de salut.

23& CONGRES DE LA FEDERACIO ASEM

Sota el lema El futur és la nostra esperanca, I'Auditori de la Universitat de Deusto

(Bilbao) va acollir els dies 17 i 18 de novembre el 23é Congrés d’ASEM sobre la
investigacio en les malalties neuromusculars. ASEM Catalunya hi va ser present. A més
de la presidenta de la Federaci6 ASEM, Teresa Balta, hi van assistir el president de
I'associacié, Juan José Moro, i tres membres de la junta: Teresa Pereira, Mdnica

Breitman i Juan Termes.
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1l CONGRES DE TREBALLADORES FAMILIARS

El dia 3 de desembre de 2006, Maria Ramos (gerent d’ASEM Catalunya) va fer la

poneéencia inaugural del 11 Congrés de treballadores familiars. Organitzat per I’Associaci6

de treballadores Familiars de Catalunya.

L’acte es va realitzar a la Casa del Mar de Barcelona.

- En I'annex 4 s’adjunten diferents documentacio de I'Assisténcia a altres jornades.
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PROGRAMA DE
DIFUSIO | COMUNICACIO
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EL LLIGAM

El Lligam, és la revista de I'’Associacié Catalana de Malalties Neuromusculars, la qual té

una periodicitat trimestral.

Enguany, hem volgut que El lligam, fos un referent, no només pels nostres socis, sin6

també per tants professionals que atenen a les persones amb malaltia neuromuscular i

una eina per a donar a coneixer la tasca que du a terme la nostra entitat, és per aixo,

que de forma regular s’envia a: hospitals, departaments de la Generalitat de Catalunya,

grups parlamentaris, ajuntaments, diputacié de Barcelona, empreses col-laboradores,

altres entitats relacionades amb el mén de les discapacitats, eap’s...

Durant I'any 2006, s’han editat quatre niumeros de la revista, els quals volen donar una

perspectiva general de I'entitat i respondre a les demandes dels nostres associats no

només a nivell meédic, sind a través d’'una perspectiva biopsicosocial. Un espai molt

important de la revista son les cartes dels associats, un espai per a les persones amb

malaltia neuromusculars i els seus familiars per a expressar les seves preocupacions,

pors, pero també les respostes que han trobat.

Les revistes realitzades al llarg de I'any 2006, han tractat diferents temes d’interes:

Numero 7, gener de 2006. El tema principal d’aquest nimero va ser el dia
Internacional de les persones amb discapacitat (3 de desembre), la festa de
nadal de I'entitat, la presentacié del manual d’atencié general de persones
afectades per malalties neuromusculars (7 de novembre de 2005), la participacio
de I'entitat a la Marat6 de I'any 2005 de TV3, dedicada a les malalties del cervell.
A més a més es van tractar temes d’interes com: I'aprovacié de l'avantprojecte
de la llei d’autonomia personal i atenci6 a les persones en situacié de
dependéncia, una entrevista al Dr. Manel Roig, pediatre i responsable de la
Unitat de Neurologia Infantil de [I’'Hospital Universitari Vall d’Hebron de

Barcelona, la logopédia en les persones amb malaltia neuromuscular...
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Numero 8, Abril de 2006, el tema central va ser El Cicle a I'entorn de la vida
independent, amb la celebracié del primer col-loqui, titulat a I'entorn de la vida
independent, organitzat per ASEM Catalunya i celebrat el dia 11 de marc a Can
Guardiola, un article sobre la Llei de Serveis Socials de Catalunya on hi va
participar la Consellera de Benestar i Familia Anna Simé6. Un altre tema
important d’aquest lligam, va ser el tema de la fisioterapia, la historia de la lluita
d’ASEM Catalunya, per aconseguir-la com a un dret per a les persones amb
malalta neuromuscular. Aixi mateix, també es va informar de I'assemblea
general de I'entitat i d’altres activitat com la participacié d’ASEM Catalunya en la
desena reuni6é de la Societat Catalana de Neurologia, la participacié de quinze

families d’ASEM Catalunya en el projecte “Cuidar amb suport”.

Ndmero 9, Juliol de 2006: el seminari de jornades formatives d’ASEM Catalunya,
on hi van participar 18 socis, va ser el tema central, amb les valoracions tant
dels directors com d’algun participant, aixi mateix, la constitucié del comité
d’experts de l'associacid, la segona jornada a I'entorn de la vida independent,
celebrada el 24 d’abril a Can Fabra (Barcelona), un article sobre el programa
d’oci terapéutic (teatre, informatica i sortides d’esbarjo de cap de setmana).
L’entrevista central és a la Dra. Pia Gallano i al seu equip, genetista de I'Hospital
de Sant Pau de Barcelona. El Dr. Rojas ens va aproximar al sindrome post-polio i
d’altra banda, s’informava a tots els socis del programa Coneixem-nos, adrecat a

les escoles.

Numero 10, Octubre de 2006: En aquest niumero s’'informava a tots els socis i
professionals de la proxima edicié de les Il Jornades de Distrofinopaties i part del
seu contingut, en aquest marc, I'entrevista central és a Montserrat Olivé de
I'Institut de Neuropatologia de I'Hospital Universitari de Bellvitge. Aixi mateix,
s'informava de diferents projectes i actes en els quals ha participat la nostra
associacié com la 23é edicié del Congrés de la Federaci6 ASEM, les sessions
informatives pre a professionals, les propostes d’ASEM Catalunya davant

I’Administracié publica, I'stand divulgatiu de les Festes de la Mercé a Barcelona...
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Per a realitzar el Lligam, la periodista de I'entitat, Elisabeth Alfaro, ha entrevistat a
diverses persones que atenen a persones amb malaltia neuromuscular, com: Dr. Daniel
Fernandez, la dra. Pia Gallano, el Dr. Ricardo Rojas, la Dra. Montse Olivé, la Dr. Loreto
Martorell, a la sra. Imma Playa (cap de dependéncia de I’Agrupaci6 mutua), entre

d’altres...
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INTERVENCIONS EN
MITJANS DE COMUNICACIO

INTERVENCIO A RADIO L’HOSPITALET

El dia 11 de gener de 2006, el president de I'entitat Juan José Moro Vifiuelas, va

intervenir en un programa de Radio Hospitalet, on va parlar de la nostra entitat i de les

malalties neuromusculars.

TELENOTICIES DE TV3

Maria Ramos, gerent de I'entitat, va col-laborar amb I'equip de telenoticies de TV3 el dia

12 de gener, parlant sobre els Assistents personals, especialment en el nou marc que

s’obra al voltant de “la llei de dependéncia”.

MINUSVAL

En la revista “Minusval” num. 156 (marg-abril) es va realitzar un monografic sobre les

malalties neuromusculars, en ell hi van participar diferents persones vinculades a ASEM
Catalunya.

Maria Ramos, gerent de I'entitat, va elaborar un article sobre les families cuidadores,
aixi mateix el Dr. Josep Maria Recasens (col-laborador d’ASEM, del Centre Pi i Molist) va
fer la seva aportacié al voltant del tema “aspectes psicologics en la familia”. lan
Celestino, Nacho Ulzurrun i Montse Segarra (socis d’ASEM Catalunya) van participar-hi
a través d’una entrevista.

- Veure annex

TELENOTICIES BTV

El dia 26 d’octubre de 2006, un equip de la BTV va venir al local de I’Associacid

Catalana de Malalties Neuromusculars, per tal de fer un reportatge sobre aquestes

patologies. En ell hi va intervenir Juan José Moro, president d’ASEM Catalunya i Luis

51



Garcia (membre de junta), on aquest ultim explicava el dia a dia amb les malalties

neuromusculars.

L'equip de BTV també va elaborar un reportatge durant la Il Jornada de
distrofinopaties: Duchenne/Becker que vam realitzar el 4 de novembre a la casa del

mar.

COM RADIO

El dia 6 de novembre, varem participar en el program “Els Matins” de COM Radio de

Gloria Serra, el qual també es retransmet per diverses televisions locals. En ell hi va
participar Teresa Gonzalez, socia d’ASEM Catalunya i Anna Ferrer (treballadora social
d’ASEM Catalunya) on van poder parlar de la jornada del dia 4 de novembre i de la

problematica de les malalties neuromusculars.
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STANDS DIVULGATIUS

X REUNIO DE LA SOCIETAT CATALANA DE NEUROLOGIA

Del 16/03/03 al 18/03/2006 es va celebrar el Xé Congrés de la Societat Catalana de

Neurologia, a Vandellés (Tarragona). Asem Catalunya, va tenir una taula informativa
sobre les malalties neuromusculars i les activitats que portem a terme a ASEM
Catalunya. En l'estand informatiu hi va estar Maria Tersa Balta (tresorera d’ASEM

Catalunya).

MOSTRA D’ENTITAT DE LA FESTA DE LA MERCE (23,24 i
25 de setembre de 2006)

ASEM-Catalunya va ser una de les 500 associacions que va instal-lar un estand a la

Placa Catalunya durant les festes de la Merce. Alla, socis, membres de junta i
treballadors informaven als visitants sobre I'activitat diaria de I'entitat i sobre les

malalties neuromusculars.

Molts socis van passar per I'estand per interessar-se i participar de forma activa en la
vida de I'associaci6. Aixi mateix, moltes persones van mostrar el seu interés per a

coneixer I'entitat i el nostre treball.

Estand d’ASEM Catalunya a la Plaga Catalunya, en motiu de la Festa de la Mercé
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DIA _INTERNACIONAL DE _LES PERSONES _AMB
DISCAPACITAT (3 de desembre de 2006)

ASEM-Catalunya i I’Associacié de Lluita contra la Distonia a Catalunya (ALDEC) es van

unir per commemorar el Dia Internacional de les Pesones amb Discapacitat. En aquesta
ocasio es va celebrar a la placa Mossen Clapés del barri de Sant Andreu. Alla es va
instal-lar una taula informativa en la qual es podien recollir triptics sobre les malalties

neuromusculars o el darrer nUmero de la revista de I'associaci6, entre d’altres.

Els nens van ser els protagonistes i van poder fer dibuixos sobre la discapacitat i tot allo
que suposa. Van ser nombrosos els infants que van voler que es penjés la seva

il-lustracid, sobretot a mesura que avancava el mati.

La jornada va finalitzar amb una ballada de sardanes que va anar a carrec de La Colla
Laietans de Barcelona, que van formar la seva rotllana just davant de la taula

informativa.

Dues nenes elaborant un dibuix sobre la discapacitat a la taula informativa d’ASEM Catalunya i ALDEC
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PARTICIPACIO EN ACTES SOCIALS

ASSEMBLEA GENERAL FEDERACIO ASEM

El dia 18 de febrer de 2006, es va celebrar a Madrid, I'assemblea general de la
Federacio ASEM.

Com a representants d’ASEM Catalunya, van assistir-hi, Juan José Moro Vifiuelas

(President d’ASEM Catalunya) i Ménica Breitman (secretaria d’ASEM Catalunya).

REUNIO D’ASSOCIACIONS DE DISCAPACITATS

El dia 22 de febrer, 25 de maig i 28 de setembre, el president de I'entitat, va assistir a

la reuni6 d’associacions de discapacitas del Districta de Sant Andreu, aquests espais son
molt importants per intervcanviar experiéncies aixi com per donar a conéixer la tasca

que realitzem des d’ASEM Catalunya.

VI _PREMI _D’ASSOCIACIONS DE _L’AJUNTAMENT _DE
BARCELONA

El dia 28 de febrer de 2006, el president d’ASEM Catalunya, Juan José Moro, la Gerent,

Maria Ramos i la treballadora social, Anna Ferrer, van assistir al lliurament de premis

d’associacions en la seva sisena edicié.

L’acte va tenir lloc al Salé de Cent de I’Ajuntament de Barcelona.
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PRODEP

El dia 6 d'abril de 2006, Maria Ramos (gerent de I'entitat) va participar en la
presentacid del PRODEP (Programa per a l'impuls i l'ordenacié de la promocié de
I'autonomia personal i I'atencid de les persones amb dependéncia) que es va realitzar al

pati Maning de Barcelona.

Aixi mateix els dies 28 i 29 de Setembre, Maria Ramos (gerent de I'entitat) va participar
a I’ Auditorium de I’ Hospital de Bellvitge al Segon Forum del PRODEP. L’objectiu
d’aquest forum era avancar en els treballs d'implementacié dels projectes demostratius
que aquest programa vinculat a les Conselleries de Benestar i Familia i Salut té en

marxa.

GUIA DE LA BARCELONA ACCESSIBLE

El dia 5 de juliol de 2006, Anna Ferrer, treballadora social, va assistir a la presentacio

del llibre: guia de la Barcelona accessible, escrit per Enrique Rovira-Beleta i Ana Folch.

L’acte va tenir lloc al col-legiu d’arquitectes de Barcelona.

NOMENAMENT DE L’ALCALDE SR. JORDI HEREU

El dia 8 de setembre, el president de I'entitat Juan José Moro Vifuelas i la gerent, Maria

Ramos van assistir a 'acte de nomenament de l'antic regidor del Districte de Sant

Andreu i alcalde entrant, Sr. Jordi Hereu.

L’acte es va realitzar a I’Ajuntament de Barcelona.
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PRESENTACIO DEL PLA DIRECTOR DE SALUT DEL BARRI
DE SANT ANDREU

El dia 19 de setembre, la gerent de I'entitat, el president i la treballadora social van

assistir a la presentaci6 del pla director de Salut del Districte de Sant Andreu.

L’acte, presidit per I'Honorable Consellera de Salut, Sra. Marina Geli i la Regidora del
Districte Sra. Sara Jaurrieta, es va desenvolupar a l'auditori de Can Fabra (Sant
Andreu) .

ACTE D’ATORGAMENT DELS AJUTS DE LA FUNDACIO LA
MARATO DE TV3

El dia 20 de novembre, Maria Ramos (gerent) i Elisabeth Alfaro (periodista d’ASEM) van

assistir a I'acte d’atorgament dels ajuts de la Fundacié la Maraté de TV3, corresponents

a la recerca sobre neurociéncies, que va centrar la Marat6é 2005.
L'acte va tenir lloc a la Universitat Pompeu Fabra, a I'Auditori del Parc de Recerca

Biomeédica de Barcelona

- En I'annex 5 s’adjunta documentacio de la participacié en actes socials
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ALTRES ACTES

INAUGURACIO PLACA GALTA CREMADA

El dia 10 de juny de 2006, Juan José Moro Vifuelas (President) va assistir a la

inauguracié d’'una nova zona comunitaria d’esbarjo al districte de Sant Andreu, aquest

nou espai rep el nom de Plagca de Galta Cremada.

COMIAT DEL SR. JORDI HEREU, COM A REGIDOR DEL
DISTRICTE DE SANT ANDREU

El dia 15 de Juny de 2006, varis representants de I'associacié (Juan José Moro,

President, Teresa Pereira, sotspresidenta, Joan Termes, vocal i Conxita Carreras, socia
d’ASEM, Carme Cuenca, assistent personal) van assistir a I'acte de comiat del Sr. Jordi

Hereu, realitzat a Can Fabra (St. Andreu).

INAUGURACIO DEL CENTRE OCUPACIONAL TEB

El dia 21 de juny de 2006, Juan José Moro Vifiuelas (president) va assistir a la

inauguraci6 del centre ocupacional TEB al districte de Sant Andreu.
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COMISSIO DE SOSTANIBILITAT DE L’AJUNTAMENT DE
SANT ANDREU

Juan José Moro Vifiuelas, President, va assistir el dia 10 de juliol a la comissié de

sostanibilitat de I'Ajuntament de Sant Andreu, realitzat a la seu del districte (Placa
Orfila).

PRESENTACIO DEL PROJECTE SOCIAL DE L’ASSOCIACIO
AMPUTATS SANT JORDI

El dia 13 de juliol de 2006, Anna Ferrer, Treballadora Social d’Asem Catalunya, va

assistir a la presentacio del Projecte Social de I’Associacié d’Amputats Sant Jordi, entitat
dedicada a la millora de la qualitat de vida de les persones que han patit alguna

amputacio.

PRESENTACIO DE LES INSTAL:-LACIONS DE_L’ANTIC
RECINTE INDUSTRIAL DE LA FABRA COATS

Juan José Moro (President d’ASEM Catalunya) va assistir a la presentacié del recinte de
I'antiga Fabrica Fabra Coats, acte que va ser presidit per l'alcalde de Barcelona, Sr.

Jordi Hereu i la Regidora del districte de Sant Andreu, Sara Jaurrieta.

L’acte es va realitzar el dia 25 de novembre.

- En I'annex 5 s’adjunta documentacié de la participacio en altres actes.
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RELACIONS EXTERNES

DRETS CIVILS (AJUNTAMENT DE BARCELONA)

El dia 20 de mar¢ de 2006, Maria Ramos (gerent de I'’entitat) i Anna Ferrer (treballadora

social) es van reunir amb el sr. Josep Lluis Margalizo, per tal de parlar dels projectes de

I'entitat. La reunio es va realitzar a I'lnstitut Municipal de Persones amb Discapacitat.

CLUB ROTARY

El dia 27 de mar¢ de 2006, Maria Ramos, va tenir el primer contacte amb el Club Rotary

de Barcelona.

El dia 15 de maig, Juan José Moro, President i Maria Ramos, gerent, van ser invitats a
un dels dinars organitzats pel club Rotary de Barcelona, per tal de fer una presentacio

de la nostra entitat.

PARTICIPACIO CIUTADANA

El dia 19 d’abril de 2006 Maria Ramos i Anna Ferrer van mantenir una reunié amb el sr.

Alex Montes, director de participacié ciutadana de I’Ajuntament de Barcelona, per tal de

parlar dels diferents projectes i iniciatives de la nostra entitat.

DIPUTACIO DE BARCELONA

El dia 6 de maig, Maria Ramos (gerent) va assistir a un dinar amb el tecnic de persones

amb discapacitat de la Diputacié de Barcelona, Alfons Montenegro. Per tal de parlar de
I'entitat aixi com per fer una valoracié de la jornada del dia 11 de marg¢ on ell hi va

participa.
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PLENARI AJUNTAMENT DE SANT ANDREU

El dia 1 de juny de 2006, Juan José Moro Vifiuelas, President, va participar en el Plenari

de I'Ajuntament del Districte de Sant Andreu.

VISITA DE LA REGIDORA DEL DISTRICTE DE SANT
ANDREU

El dia 29 de juny de 2006, la sra. Sara Jaurrieta (Regidora del Districte de Sant Andreu)

va visitar la nostra entitat, per tal de conéixer-la i saber quina és la nostra tasca.

DEPARTAMENT DE TREBALL

El dia 4 de juliol de 2006, Maria Ramos i Anna Ferrer, van mantenir una reunié amb

Joan Saez, técnic del Departament de Treball, per tal de parlar dels Itineraris Personals

d’Insercid per a persones amb malaltia neuromusculars.

AGRUPACIO MUTUA

El dia 13 de setembre de 2006, Maria Ramos, va mantenir una reuni®6 amb

responsables de I’Agrupacié Mutua per tal de parlar sobre possibles col-laboracions amb

la revista de I'entitat, El Lligam.

ASSOCIACIO DISCAPACITATS DE SERBIA

El dia 8 de setmebre de 2006 van visitar I’Associacié Catalana de Malalties

Neuromusculars, uns representans de dues associacions de Belgrat (Sérbia). Dusan
Tojanovic (President de Muscular Dystrophy Association of Belgrade) i Darko lvic
(Municipality of Vracar Disability Cooncil). Per part d’ASEM Catalunya, va assistir a la
reunid, President, Maria Ramos, Gerent i Jaume Llad6 (vocal) el qual va realitzar la

traduccié entre ambdues parts.
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BENESTAR SOCIAL

El dia 19 de setembre de 2006,Maria Ramos, va mantenir un dinar amb un técnic del

departament de Benestar social.

DISTRICTE DE SANT ANDREU

EL dia 22 de novembre, va venir a conéixer la nostra entitat, Gloria Navarro, técnica del

districte de discapacitats de Sant Andreu. A la reunid, van assistir-hi el President de

I'entitat, la gerent i la treballadora social.

CONSELL DE SALUT DEL DISTRICTE DE SANT ANDREU

El dia 23 de novembre, Juan José Moro, president d’Asem Catalunya, va assistir a la

reunié del Consell de salut del Districte de Sant Andreu.

SALUT PUBLICA. AJUNTAMENT DE BARCELONA

Maria Ramos, gerent, va mantenir una reunid6 amb la técnica de salut pudblica de

I’Ajuntament de Barcelona, per la preparacié del XXVé Congrés ASEM. La reunid es va
celebrar el dia 20 de desembre de 2006.

Aixi mateix, el dia 27 de juny, la gerent es va reunir amb una empresa d’organitzacio

de congresos, amb la mateixa finalitat.
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PROGRAMA SANITARI
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COMITE D’EXPERTS

El dia 4 de maig es va constituir el comité d’experts d’ASEM-Catalunya. Aquest organ
assessor de caracter cientific t¢ com a principal objectiu promocionar tota mena
d’accions d’informacié destinades a millorar la qualitat de vida de les persones afectaces

per alguna malaltia neuromuscular.

La forca d’ASEM-Catalunya esta i ha d’estar en la seva massa social i, per aguest motiu,
son els socis els que amb la seva participacié decideixen, en funci6 de les seves
necessitats, els objectius i la manera d’aconseguir-los. Aixi, el comité d’experts sera
I'encarregat d’'assessorar l'associacié sobre les malalties neuromusculars, informar
sobre les linies prioritaries a la matéria d’adequacié sanitaria, formacio i informacié de
les enfermetats; informar sobre els estudis concrets que s’estiguin realitzant en I'ambit
sanitari (linies d’investigacid, nous tractaments, etcéetera); analitzar les qlestions i
suggeréncies que plantegi ASEM-Catalunya i rebre les qiestions que requereixin d'un

posicionament del comité assessor.

A més a més, el comité dexperts és I'encarregat d’informar sobre els estudis
epidemiologics que s’estiguin portant a terme i sobre el cens d’afectats i la seva
distribucié geografica; posicionar-se i informar sobre els tractaments experimentals o
que s’estiguin realitzant a d’altres paisos; elaborar protocols d’actuacié sobre les
malalties neuromusculars; revisar la documentacié publicada per I'associacié tant en
paper com a la pagina web; i fer una valoracié cientifica de la informacié obtinguda a
través de qualsevol mitja (revistes, internet, etc.), per tal de posicionar-se sobre el

tema en questio.
El comité esta format per professionals de reconegut prestigi en les especialitats de

neurologia, neuropediatria, neumologia, fisioterapia i psicologia, entre d’altres, a més

de totes aquelles especialitats que en el seu moment sigui necessari incorporar amb la
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finalitat de garantir un abordatge de caracter integral, interrelacionant aspectes bio-

psico-socials.

A l'acte de constitucié del Comité d’experts d’ASEM-Catalunya van assistir el president,
Juan José Moro, la tresorera, Maria Teresa Balta, i Maria Ramos, gerent. Com a profes-
sionals, van ser-hi presents Adolf Pou (neurdleg de I'Hospital del Mar), Montse Olivé
(neurofisidologa de I'Hospital de Bellvitge), Josep Maria Padrosa (de Fisiogestiéon) i Pia

Gallano (genetista de I'Hospital de Sant Pau).

T

té_d’exbéfts a la seu d’ASEM 'Catalunya
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CONTACTES I COL-LABORACIONS

MANUAL DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

ASEM Catalunya, tenim el projecte d’editar un manual de fisioterapia respiratoria, cal

recordar que en l'actualitat no exiteix cap publicacié d’aquestes caracteristiques i que

pels nostres associats és imprescindible.

Durant aquest any, hem realitzat diverses reunions amb especialistes, per tal d’iniciar
I’elaboracié d’aquest manual:
REUNIO AMB UNA FISIOTERPEUTA

El dia 24 de gener, Maria Ramos, gerent d’ASEM Catalunya, va mantenir una reunié

amb Gemma Vanus, Fisioterapéuta, per tal d’establir linies de col-laboracié per I'edicio
d’aquest manual.

REUNIO AMB EL COL-LEGI DE FISIOTERAPEUTES

El dia 14 de desembre de 2006, Maria Ramos, gerent d’ASEM Catalunya i Anna Ferrer,

treballadora social, van mantenir una reuni6 amb el secretari del col-legi de
fisioterapeutes, per tal d’establir col-laboracions per I'elaboracié del manual, aixi com

per altres projectes com: jornades informatives, sessions cliniques...

La voluntat de I'Associaci6 és poder elaborar el manual de fisioterapia respiratoria

durant I'any 2007.

Aixi mateix, enguany hem mantingut contacte amb altres professionas de salut o
entitats relacionades, per tal de poder millorar els serveis que reben les persones amb

malaltia neuromuscular.

REUNIO AMB LA FUNDACIO ESPAI SALUT

El dia 26 de gener, Maria Ramos (gerent d’ASEM Catalunya) es va reunir amb el sr.

Ramon Veleta, referent del projecte “cuidar amb suport” de la Fundacié Espai salut.
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Aquest projecte vol incorporar als domicilis dels pacients amb malalties
neurodegeneratives amb determinats nivells de dependéncia, dispositius i programes
informatics orientats a facilitar i potenciar les actuacions terapéutiques i de cuidado .
Amb aix0 es pretén, alhora, millorar i incrementar I'accés dels cuidadors a continguts
dissenyats especialment per rebre formacié i informacié adient que els ajudi a prendre
decisions sobre la manera més idonia de tenir cura, tant de la persona dependent, com
d’ells mateixos i si la persona que pateix la malaltia té algun tipus de trastorn cognitiu
pugui treballar aspectes relacionats amb I'estimulacié de les funcions com sén la

memoria, I'atencid, el llenguatge, etc.

Per a aquest projecte es dura a terme una experiéncia pilot durant un any en 15

domicilis, 6 dels quals son socis d’ASEM Catalunya.

REUNIO EN EL DEPARTAMENT DE SALUT

El dia 1 de febrer de 2006, Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer (treballadora social) van

mantenir una reuni6 amb el Dr. Josep Pons, cap de planificaci6 estratégica del
Departament de Salut, per tal de trobar mecanismes de col-laboracié, en quant a
tractaments de manteniment per les persones amb malaltia neuromusculars, com els

exercicis en el mitja aquatic, com a prestacio del seu Departament.

REUNIO AMB LA DRA. PIA GALLANO

El dia 23 de febrer de 2006, Maria Ramos, va tenir una reunié amb la Dra. Pia Gallano,

Genetista de I'Hospital de Sant Pau, per tal de cercar camins de col-laboracié per
I'obtencié d’'un sequenciador del gen, imprescindible per a saber quin gen esta danyat i

es causant de malaltia neuromuscular.

En l'actualitat aquesta prova s’ha de realitzar a Franca o a Estats Units.

REUNIO POST-POLIO

El dia 3 de mar¢ de 2006, es van reunir al local d’ASEM Catalunya, varis professionals

del moén de la neurologia, per tal d’abordar el tema, sindrome post-polio, una patologia
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neuromuscular? La trobada va concloure, en que el sindrome post-polio, deriva en una

malaltia neuromuscular.

FORO CATALA DE PACIENTS- BIBLIOTECA JOSEP
LAPORTE

El dia 29 de marc de 2006, Maria Ramos (gerent d’ASEM Catalunya) va mantenir una

reunié amb la sra. Dolors Navarro, presidenta del Foro Catala de Pacients, per tal de
parlar de I'associacio, la qual és membre d’aquest forum i dissenyar possibles linies de
col-laboraci6. La reunié es va realitzar a la seu de I’Associacié Catalana de Malalties

Neuromusculars.

El dia 9 de febrer, Maria Ramos, va assistir a la reunié organitzada pel Foro Catala de

Pacients.

El dia 28 de juny de 2006, Maria Ramos, va assistir al XV Dinar a Casa Convalescéncia,
aquesta iniciativa va ser un espai per reunir personalitat de diversos ambits del mon de
la salut, la sanitat i la ciéncia, per tal de crear un forum de debat entorn a temes

d’actualitat sanitaria. Aquest acta, va ser organitzat pel Forum Catala de Pacients.

El dia 27 de setembre, Juan José Moro (President) i Maria Ramos (gerent) van assistir a

la presentacié del Forum Catala de Pacients.

REUNIO AMB EL DEPARTAMENT DE SALUT

El dia 21 d’abril de 2006, Juan José Moro Vifiuelas (president) i Maria Ramos (gerent)

es van reunir amb el Cap de la Divisié de Projectes Dr. Daniel Fernandez, per tal de
parlar de la importancia del tractament de fisioterapia en les persones amb malaltia
neuromuscular. Actualment, les persones amb malaltia neuromuscular, que opten a la

fisioterapia domiciliaria, tenen 100 sessions.

68



PROGRAMA D’ENSENYAMENT
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El programa d’ensenyament d’ASEM Catalunya, rep el nom de CONEIXEM-NOS, aquest
programa vol ser una resposta a la necessitat detectada i expressada pels professionals

d’ensenyament.

El programa té dos eixos vertebradors, d’'una banda dirigit als alumnes i d’altra dirigit al
professorat. Es un objectiu important per a ASEM Catalunya poder donar suport no
només als socis sind també a les persones del seu entorn. El nen amb malaltia muscular

passa moltes hores a I'escola.

Des de I'Associacidé s’han elaborat diferents materials didactics i visuals, per a les
xerrades a escoles i instituts, per tal de millorar la situacié de totes les persones amb
malaltia neuromuscular, donat que és cert que aquestes poden comportar dificultats.
Pero cal tenir en compte primer les capacitats i oportunitats que tots tenim i col-laborar

de forma activa per a garantir el dret a I'’educaci6 del que gaudim tots.

Durant el 2006 hem continuat col-laborant amb aquests professionals per oferir-los

informacié sobre la malaltia, recursos de I'associacid, aixi com material didactic i ludic:

SAFA HORTA (Barcelona)

El dia 5 d’abril es va realitzar una xerrada de sensibilitzacié als estudiants de secundaria

de I'escola SAFA Horta de Barcelona, on van anar-hi Anna Ferrer (treballadora social) i
Imma (associada d’ASEM Catalunya) que va venir a explicar la seva experiéncia.
Aquesta xerrada va ser motivada perqué en aquest centre hi ha dos socis nostres i per
tal de facilitar-los la convivencia i un “millor estar” a I'escola, va sorgir la proposta per
part de la familia que ASEM-Catalunya pogués anar-hi. Després de moltes trucades i
contactes amb el professorat, varem decidir realitzar una xerrada adrecada als
companys i professors dels nostres socis. L’objectiu principal era explicar que cal
fomentar les potencialitats que tots tenim i no aquelles dificultats en que ens trobem.
Com va dir I'lmma: “poder es pot fer tot, pero cadascu al seu ritme”. Va ser una
experiencia molt gratificant i enriquidora per a totes les parts i vam ser unes 200

persones.

- Veure annex
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CEIP L’ESTEL (Barcelona)

Aquesta trobada entre el CEIP L'estel i [I'Associaci6 Catalana de Malalties

Neuromuscular, va ser dirigida al claustre de professors. Vam assistir-hi Maria Ramos
(Gerent de I'entitat) i Anna Ferrer (treballadora social), amb I'objectiu de parlar de les
malalties neuromusculars i sobretot de les ajudes técniques que poden necessitar els
nostres associats per tal de poder realitzar totes les activitats que es porten a terme a
I’escola, aixi com la importancia de normalitzar les diferéncies dins de I'ambit educatiu.
Sovint, en el dia a dia, ens trobem amb diferents dificultats, que amb un suport técnic o
huma podem resoldre. El professorat va participar activament i amb molt interées per tal
de poder donar resposta a totes les necessitats dels nens. Hem de valorar I'actitud
compromesa i de col-laboracié d’aquests professionals cap a la millora d’atencié dels
alumnes amb necessitats especials i amb molt interés cap a les malalties

neuromusculars.

- Veure annex

ESCOLA SAGRAT COR DE BARCELONA

El dia 27 d'octubre de 2006, Maria Ramos (gerent de l'entitat) i Anna Ferrer

(treballadora social), van realitzar una xerrada informativa davant del claustre de

professors de I’escola Sagrat Cor de Barcelona i membres de I'EAP.

Aquest any, ha iniciat I'escolaritzacié un soci d’ASEM Catalunya a P-3, és per aix0, que
I'escola va demanar el suport de I’Associacid, per cercar eines per tal de que aquest

infant, pugui seguir el ritme escolar de la forma més normalitzada possible.

CONSELL DE CENT (Barcelona)

EL dia 27 de febrer, Maria Ramos i Anna Ferrer, van mantenir una reunié amb el

director de I'lES Consell de Cent de Barcelona, en ella, vam parlar de I'alumnat amb

necessitats especials i d’altra banda vam ultimar els detalls per tal de la cessi6 de les
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seves instal-lacions esportives per a la realitzacié del taller de Hoquey en cadira de

rodes, durant la jornada del 4 de novembre.

REUNIO A L’EAP DE TERRASSA

El dia 24 de novembre de 2006, Anna Ferrer (treballadora social d’ASEM Catalunya) va

mantenir una reunidé amb els professionals de I'EAP de Terrassa.

Aquesta iniciativa, va sorgir arrel de la Il Jornada de Distrofinopaties:

Duchenne/Becker, on van participar varis professionals d’aquest eap.

Des de I'Associacid, creiem que aquests contactes, coordinacions, reflexions... sén
imprescindibles per tal de que els infants amb malaltia neuromuscular rebin una atencio

biopsicosocial al llarg de la seva etapa escolar.

REUNIO A L’ESCOLA CRISTOFEOL MESTRE (VILAFRANCA
DEL PENEDES)

El dia 19 de desembre de 2006, Anna Ferrer (treballadora social de I’Associacid) es va

desplacar fins a Vilafranca del Penedes, per tal de mantenir una reunié amb
profesionals de I'EAP i professors d’'una nena amb una distrofia muscular. La reuni6é es

va realitzar a I'escola Cristofol Mestre.

D’altra banda, també es va realitzar una entrevista personal amb els pares de la nena,

per tal de parlar de les necessitats especifiques, de les dificultats, de les oportunitats...
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CRONOGRAMA
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9 de gener Grup de Pares amb nens petits (Maria Ramos i Anna Ferrer)
11 de gener Intervencié a radio Hospitalet (Juan José Moro)
12 de gener Reunié amb els monitors de la Casa Colonies- Preparacié de la
trobada de families. (Juan José Moro)
12 de gener Entrevista a assistents personals a TV3 (Maria Ramos)
13 de gener Grup de Facio (Anna Ferrer)
Grup de familiars (Maria Ramos)
24 de gener Contacte amb fisiogestion per el manual fisiot.resp. Entrevista
profesional (Maria Ramos)
24 de gener Respirador per la Mald. Fundacié Sant Joan de Déu (Maria Ramos)
26 de gener Reunié amb el Sr. Ramodn Veleta. Espai Salut.
Grup d’Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda, Anna Ferrer)
27 de gener Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)
31 de gener Reunid Col.legi, comissio de discapacitats (Anna Ferrer)
Entrevista al doctor Roig (Elisabeth ALfaro)
1 de febrer Reunié amb el Sr. Josep Pons del Cat Salut (Maria Ramos i Anna
Ferrer)
Viatges Itinerari (Anna Ferrer)
3 de febrer Reunié amb el Sr. Josep d’Andrés. Prodep. (Maria Ramos)
Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)
6 de febrer Grup de pares (Maria Ramos)
8 de febrer Xerrada al Consell Comarcal Amposta sobre malalties

neuromusculars (Maria Ramos)

9 de febrer Reunié6 foro Catala de Pacients (Maria Ramos)

10 de febrer Grup de familiars (Maria Ramos)

18 de febrer Assemblea F. Asem- Madrid (Juan José Moro)

22 de febrer Reunié Ass. Discapacitats al districte S. Andreu (Juan José Moro)
23 de febrer Reunié amb el Dra. Gallano a Sant Pau pel Seqguénciador d’ADN

(Maria Ramos)
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24 de febrer

27 de febrer

28 de febrer

1 de marg

4 de marg
6 de mar¢
10 de marg

11 de marg

15 de marg

16-18 de marg

20 de marg

24 de marg

27 de marg

29 de marg

30 de marg

31 de marg

3 d’abril

Grup d’'Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda, Anna Ferrer)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Grup de Becker (Anna Ferrer)

Reunié amb la Sra. Julia Torrado- Técnica del districte. (Juan José
Moro i Maria Ramos))

Acte social de lliurament dels VI premis d’Associacions (Juan José
Moro, Maria Ramos i Anna Ferrer)

Entrevista al doctor Daniel Fernandez (Elisabeth Alfaro)

Comité d’experts (Juan José Moro i Maria Ramos)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Col-loqui a I'entorn de la Vida Independent, organitzat per Asem
Catalunya

Il Jornada de Dependéncia- Organitzada per Agrupacio

Mutua (Anna Ferrer)

X Reunié anual de la Societat Catalana de Neurologia (Teresa
Balta)

Reunié amb el Sr. Josep Lluis Margalizo de Drests Civils

(Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reunié amb el president de I'associacié de Post- Polio, a la

seu d’Asem Catalunya (Maria Ramos)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Primer contacte amb el Club Rotary de Barcelona (Maria Ramos)
Reunié amb la Sra, M. Dolors Navarro, presidenta del Foro

Catala de Pacients, a la seu d’Asem Catalunya (Maria Ramos)
Presentacio del llibre de ’'Encarna Berdun “ Confesiones a

mi amiga Montse.”

Grup d’Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda i Anna Ferrer)

Reuni6 amb la diputada Sra. Esperanca Esteve a la seu de
I'associacio. (Maria Ramos)

Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)
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5 d’abril
6 d’abril
7 d’abril

8 d’abril
10 d’abril
19 d’abril

20 d’abril

21 d’abril

24 d’abril

27 d’abril
28 d’abril
3 de maig

4 de maig

5 de maig
6 de maig
8 de maig

10 de maig

11 de maig

13-14 de maig

15 de maig
16 de maig

Xerrada en el Safa Horta (Anna Ferrer i Imma Garcia)

Presentacioé del PRODEP al Pati Maning (Maria Ramos)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Grup de Facio (Anna Ferrer)

Assemblea General (Maria Ramos i Patricia Gonzalez)

Reunié post-polio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reunié amb el Sr. Alex Montes de Participacié Ciutadana

(Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reunié de coordinacié per parlar de la situacié d’'un soci (Maria
Ramos i Anna Ferrer)

Reuni6 amb el Sr. Daniel Fernandez per parlar del pla de
rehabilitacié de Cat. (Maria Ramos i Juan José Moro)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Col.loqui a I'’entorn de la Vida Independent- Organitzat

per Asem Catalunya

Grup Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda i Anna Ferrer)

Grup Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reunié a Ecom per parlar del pla de rehabilitaci6 de Catalunya
(Maria Ramos)

Acte de constitucié del Comité d’experts d’Asem (Juan José Moro i
Maria Ramos)

Jornades formatives

Grup de familiars (Maria Ramos)

Grup de Facio (Anna Ferrer)

Dinar amb el Sr. Montenegro (Maria Ramos)

Grup de pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Col.laboracié amb altres professionals, Casa d’acollida per a dones
(Maria Ramos i Anna Ferrer)

Jornades formatives
Trobada de Families al Panta de Sau

Dinar al Club Rotary (Juan José Moro i Maria Ramos)

Contacte amb una ortopedia (Maria Ramos)
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18 de maig
19 de maig

25 de maig

26 de maig
12 de maig
1 de juny
2 de juny
9 de juny
10 de juny
12 de juny
15 de juny
19 de juny

20 de juny

21 de juny

20-21 de juny

23 de juny
27 de juny

27 de juny

Jornades formatives

Acte de cloenda de les IlIl Jornada de Grups d’ajuda mutua a
Vilafranca del Penedés (Maria Ramos).

Grup de familiars (Maria Ramos)

Reunié Ass. Discapacitats al districte de S. Andreu (Juan José
Moro)

Grup d’'Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda, Anna Ferrer)
Jornades formatives

Reunié a I'Escola Estel (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reunié amb el Departament de personal de El Corte Inglés per la
integracio laboral de persones amb discapacitat (Maria Ramos).
Plenari a I'Ajuntament de S. Andreu (Juan José Moro)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Inauguracié del TEB (Juan José Moro)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Inauguraci6 Placa Galta Cremada (Juan José Moro)

Grup de pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Comiat al Sr, Jordi Hereu a Can Fabra (Juan José Moro, Teresa
Pereira, Conxita Carreras)

Reunié amb el Sr. Emili Grande, de la F. Ecom, per parlar d’'IPIS
(Maria Ramos i Anna Ferrer).

Reunié amb el Sr. Xavier Vega per suport inf. (Maria Ramos i
Anna Ferrer)

Jornada de Formaci6 i reflexié- Federacié Ecom (Anna Ferrer)

12 é. Forum la primavera de les associacions (Maria Ramos i Anna
Ferrer).

Grup de familiars (Maria Ramos)

Reuni6 amb una empresa d’organitzaci6 de congresos (Maria
Ramos)

Contacte amb ING Direct per tractar tema de l'insercié laboral

(Maria Ramos)
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28 de juny

29 de juny

30 de juny

3 de juliol

4 de juliol

5 de juliol

6 de juliol

7 de juliol
10 de juliol

13 de juliol

14 de juliol

27 de juliol
28 de juliol

4 de setembre
7 de setembre

8 de setembre

13 de setembre

Presentacié de I'estudi sobre el greuge comparatiu presentat per
I’Ajuntament de Barcelona, en el que Asem ha col.laborat.

(Juan José Moro, Maria Ramos i Anna Ferrer).

XV Dinar a Casa Convalesciéncia- Debat sobre “La Salut

del Sistema Sanitari.” (Maria Ramos)

Visita de la Regidora Sra. Sara Jaurrieta a la seu d’Asem

Grup d’'Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda i Anna Ferrer)

Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reuni6 amb el Sr. Joan Saez, tecnic del dep. de Treball (Maria
Ramos i Anna Ferrer)

Presentaci6é del llibre “Guia de la Barcelona accessible.” (Anna
Ferrer)

Reunié amb la Sra. Roser Torrentd, gerent de I'|MD (Maria Ramos
i Anna Ferrer)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Comisié Sostenibilitat a I'Ajuntament de S. Andreu (Juan José
Moro)

Presentacio del projecte social de I'associacié d’Amputats S. Jordi.
(Anna Ferrer)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Grup d’Steinert (Maria Ramos, Anna Ferrer)

Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Visita a les noves instal-lacions de BTV (Juan José Moro)
Nomanament del nou alcalde Sr. Jordi Hereu (Juan José Moro i
Maria Ramos)

Reunié amb una ass. De discapacitats de Serbia (Juan José Moro,
Jaume Lladé i Anna Ferrer)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Reunié amb I'Agrupacié Mutua per tractar I'sponsoritzacié de la

revista LLigam (Maria Ramos)
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14 de setembre

19 de setembre

23-25 de setem

26 de setembre

27 de setembre

28 de setembre

29 de setembre
2 d’octubre
5 d’octubre

6 d’octubre
9 d’octubre
17 d’octubre
19 d’octubre

24 d’octubre
26 d’octubre

27 d’octubre

4 de novembre

6 de novembre

Visita de la Sra. Merceé Gisbert, regidora de Premia de Mar (Juan
José Moro, Joan Termes, Maria Ramos i Anna Ferrer)

Acte amb la Consellera Hble. Sra. Marina Geli a I’Ajuntament de S.
Andreu (Juan José Moro, Maria Ramos i Anna Ferrer)

Mostra de la Merce

Firma del conveni amb Benestar i Familia. (Juan José Moro i Maria
Ramos)

Presentaci6 del Forum Catala de Pacients (Juan José Moro)

Reuni6é de ass. De discapacitats al districte S. Andreu (Juan José
Moro)

Grup d’'Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda i Anna Ferrer)

Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de Pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Visita a unes socies a Puigcerda (Juan José Moro, Joan Termes i
Maria Ramos)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Visita a Asem d’un grup d’un curs de gerencia (Maria Ramos)

22 Jornada de Participaci6 en la Salut Publica (Anna Ferrer)
Jornada d’atencié primaria de salut (Maria Ramos)

Grup de debat (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Visita a la Casa del Mar per concretar espais (Maria Ramos)
Intervencié a Barcelona televisié (Juan José Moro i Luis Garcia)
Grup d’Steinert

Reunid en el col.legi “Sagrat Cor” (Maria Ramos i Anna Ferrer)
Reunié a I'lES Consell de Cent (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Dinar amb el Sr. Miquel Maresme, ponent Il Jornada de
distrofinopaties (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de Becker (Anna Ferrer)

Grup de familiars (Maria Ramos)

Il Jornada de Distrofinopaties- Duchenne/Becker

Participacié a Com Radio de la socia Tere Gonzalez (Anna Ferrer)
Grup de Pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)
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12 de novembre Participaci6 en l'acte “Antologia Joies de la Sarsuela”

organitzat per Caixa Tarragona (Juan José Moro i Teresa Pereira).

17-19 de novembre Congrés de Bilbao- Fed. Asem (Juan José Moro, Teresa Pereira,
Joan Termes)

20 de novembre Acte d’atorgament dels ajuts de la Fundacié La Maraté de
TV3. (Maria Ramos i Elisabeth Alfaro)

21 de novembre Contacte amb una ortopdia (Maria Ramos)

22 de novembre Reuni6o amb la Sra. Gloria Navarro, técnica del districte, a la
seu d’Asem (Juan José Moro, Maria Ramos i Anna Ferrer)

23 de novembre Grup de debat, Llei de dependéncia (Maria Ramos, Pere Not6 i
Anna Ferrer)
Reuni6é del Consell de Salut al districte de S. Andreu (Juan José
Moro)

24 de novembre Reuni6 a I' EAP de Terrassa (Anna Ferrer)
Grup de Becker (Maria Ramos i Anna Ferrer)

25 de novembre Presentacid de les instal.lacions de Il'antic recinte industrial de

Fabra i Cotas (Juan José Moro)

28 de novembre Reunid a I'IMD- Trobada d’associacions (Juan José Moro)

29 de novembre Reunidé a Ecom per parlar del projecte pilot V.I. (Maria Ramos)
30 de novembre Grup d’Steinert (Maria Ramos, Mila Lagarda i Anna Ferrer

1 de desembre Reunié amb el Sr. Lluis Fortuny, ponent (Maria Ramos)

Grup de Facio (Maria Ramos i Anna Ferrer)

3 de desembre Dia internacional de les persones amb discapacitat
Conferéncia inaugural del Il Congrés deTF (Maria Ramos)

4 de desembre Grup de Pares (Maria Ramos i Anna Ferrer)

5 de desembre Reunié amb la Dra. Gallano per tal de concretar col.laboraci6
entre Asem i Sant. Pau (Maria Ramos)

14 de desembre Reunié amb el Sr. Ricard Gorgos membre del col.legi de
Fisioterapeutes (Maria Ramos i Anna Ferrer)

16 de desembre Festa de Nadal, organitzada per Asem Catalunya.

19 de desembre EAP de Vilafranca del Penedés (Anna Ferrer)

Dinar amb el técnic de Acci6 Social i Ciutadania (Maria Ramos)
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20 de desembre Reunié amb la técnica de salut publica de I’Ajuntament de Bcn pel
XXV Congrés. (Maria Ramos)

21 de desembre Grup de debat (Maria Ramos i Anna Ferrer

27 de desembre Reunié6 amb la F. Dr. Robert per estudi de necessitats dels

afectats per enfermetats rares (Juan José Moro i Jaumé Lladd)
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CARTES GRUPS SOCIO-TERAPEUTICS

GRUP DE FAMILIARS

Trobades ASEM-Catalunya

Aquest any he preferit, en lloc de fer coca de llardons, destinar el meu escas temps
lliure a parlar, millor dit reflectir, i no se com sortira, de la meva experiéncia a les
trobades quinzenals de I'Asem. Quan vaig comencar a anar-hi (avans hi anava el meu
marit) reconec, i els meus companys de trobada em guardaran de mentir, no veia el
moment d'intervenir, de prendre part de la tertdlia, em resultava molt violent parlar de
mi, dels meus sentiments, vivencies i problemes, tot plegat em feia rebobinar el passat
més llunya i el més recent, guardats en algun racé del meu cor.

Agraia les intervencions més extenses dels meus companys, perquée d'aquesta manera
restaven temps a la meva intervencié: em tinc més per bona oient que per bona
eloquent, em costa molt parlar dels meus problemes, em sembla que els dels altres sén
més importants i dignes de ser escoltats (timidesa o orgull?).

Perd de mica en mica i arropada per tots, vaig anar comprovant que es complia el
proposit principal d'aquestes trobades, que és el d'obrir-nos i d'alguna manera alliberar-
nos de les nostres angoixes i problemes i compartir, encara que nomeés sigui una mica,
les nostres experiéncies amb els altres. Crec que aquestes trobades s6n una idea
enriquidora i ens ajuden a soportar i sobretot anar assumint la carrega que cadascu de
nosaltres portem i fer-la una mica més lleugera. Tots desitjem que aquestes trobades
tinguin continuitat, i cada vagada siguem més i a través nostre moltes families ens
coneguin i trobin consol i recolzament per afronar aquesta malaltia del nostres
familiars.

Neus, una mare

iHolal

Queriamos explicar nuestras vivencias con esta enfermedad (A.M.E.). Tenemos un hijo
con ame tipo3 y una hija que es portadora. Nosotros y los nifios nos fuimos adaptando
sin darnos cuenta, todo lo veiamos normal esto jes que es torpe!, que ya se pasara, fue
pasando el tiempo hasta que llego el dia. No nos lo queriamos creer, los médicos nos
dieron una informacion corta, no entendiamos nada, nos fuimos llenando de miedo y
viendo el futuro negro.

En nuestro afan de saber llegamos a la asociacion donde pudimos encontrar un poco de
paz jno estamos solos! Alli conocimos a Maria (asistenta social) y fuimos conociendo a
mas gente que tenian el mismo problema, nos sentimos sin querer muy arropados,
nuestros miedos y incertidumbres estaban ahi pero no estabamos solos. A través de la
asociacion fuimos a las reuniones de terapia de grupo, que venimos haciendo
regularmente, juntos hemos aprendido al cambiar el chip (cambiar la manera de ver las
cosas), a convivir con estas enfermedades y enfrentarnos al problema, puesto que llega
a afectarnos en nuestra vida cotidiana.

En estas reuniones nos escuchamos y aprendemos los unos de los otros, nos damos
cuenta que aunque sean enfermedades diferentes, se dan la mano en cuanto al trato y
al dia a dia, en los momentos bajos nos damos apoyo por nosotros mismos y por los
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profesionales que asisten. Tenemos un grupo formado ya de hace tiempo que creo que
somos de gran apoyo a las personas nuevas que van llegando.

Nuestras vidas han pasado por una metamorfosis, lejos de hundirnos, estamos ahora
con mas ganas de vivir, los chicos estudian, trabajan, en fin van haciendo su vida
normal. Nosotros vamos con lo de cada dia pero intentando aprovechar y disfrutar de
cada momento, por que dentro de lo amargo también se puede ir encontrando la parte
dulce, afrontamos los tiempos futuros con ilusiéon y optimismo, juntos podemos lograrlo.
Un abrazo.

Juan y Mayka

GRUP STEINERT

El grupo de Steinert

Quisiera contar mi experiencia en las reuniones de steinert los dltimos jueves de mes.
Estas reuniones me han ayudado a entender mejor la enfermedad, a descubrir que
muchas de las cosas que me pasaban estaban relacionadas con la misma, a continuar
haciendo cosas como el deporte y ver que hay mucha gente con el mismo problema que
yo e incluso que mi caso no es tan grave, ya que puedo hacer vida normal, trabajar,
valerme por mi mismo, mientras hay personas con el mismo problema que no puede ni
andar. Yo intento seguir practicando el mismo deporte que practicaba antes. Asem me
han ayudado asesorandeome sobre varios temas incluso he participado en actividades
de esta asociacién, conocer gente con otras enfermedades neuromusculares.

Hace algun tiempo mi expareja y yo quisimos tener un hijo y nos informamos de las
posibilidades de que heredara la enfermedad de steinert, la posibilidad de que un hijo
salga con un grado superior de esta enfermedad es de 50%, por tanto decidimos
recurrir al banco de semen, pero las muchas pruebas que se tienen que realizar nos
desanimaron a seguir con este empefio. También pensamos en la adopcién, pero no es
posible para los enfermos de steinert. Aunque es algo que no entiendo, es mas légico
que una pareja que tenga dificultades para tener hijos pueda adoptar ya que en mi caso
mi pareja y yo teniamos muchas ganas de tener un hijo. Con el tiempo mi pareja y yo
rompimos y todo se quedd en nada.

David Aranda

GRUP DE PARES AMB NENS PETITS

Carta de una madre

Soy una madre de un nifio de 6 afios con la enfermedad de Duchenne. Al principio
cuando vas al pediatra y le comentas que al nifio le cuesta levantarse del suelo, que es
un poco torpe, no se le da demasiada importancia. Empiezas a pensar que el nifio es
tranquilo, mas lento de lo habitual, aunque siempre estas con la duda. Después de un
proceso de pruebas y andlisis, le diagnostican la enfermedad, no consigues asumirlo.
Ves a tu hijo con problemas de movimiento, pero sano; y no puedes imaginar que
existan este tipo de enfermedades degenerativas.

Luego lo que haces es buscar en Internet y... “zas”! Se te cae el mundo a los pies.

Los primeros meses fueron duros tanto para mi como para mi familia. Pero hemos sido
fuertes y decidimos ponernos en contacto con Asem. Al principio mi marido era reacio a
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ir, porque no deseaba conocer a nifios o adultos en peores situaciones que el nuestro.
Es duro ver en otros, lo que luego veras en tu propio hijo.

Asem nos ha asesorado sobre muchos temas relacionados con la enfermedad, dudas,
miedos, a no pensar en el futuro, a vivir el presente, el dia a dia y yo creo que lo
estamos consiguiendo. Nos reunimos el primer lunes de cada mes, con padres que
estan en la misma situacion que nosotros. Puedes hablar abiertamente sabiendo que
quien te escucha sabe de que va el tema.

A parte de mi hijo Daniel tengo otra hija de 14 afios. Fue duro explicarle la enfermedad
de su hermano (por supuesto sin llegar a profundizar). De momento lo lleva bien, ella
nunca pregunta.

Rosa

GRUP DE DISTROFIA
FACIO-ESCAPULO-HUMERAL

Gracias ASEM-Catalunya

Tenia una vida normal. Trabajaba, cuidaba de mi familia; en fin, vivia. Era la Montse,
siempre dispuesta para todos. A los 55 afios empecé a tener dificultad para subir
escaleras, descubrir que habian calles con subidas, aterrizar en el suelo con facilidad.
Me cansaba al andar, fuera zapatos de tacén, andar con bastén; andar con ayuda del
brazo de otra persona y pasar a la silla de ruedas, a tener dificultad para cualquier
tarea. Desfile de médicos, ;qué tengo? La respuesta, una enfermedad neuromuscular.
¢Qué hacer? (Qué va a ser de mi vida? Necesito ayuda para todo, gracias que la tengo,
y mas de lo que podia esperar. Ya no puedo trabajar, me canso mucho.

Después de cinco afios descubro ASEM. Me reciben con carifio, me siento arropada,
comprendida... “No soy un bicho raro”. ASEM me est4 ensefiando a llevar mi vida de
ahora, a no hacer de mi enfermedad el centro de mi vida, a ver que es posible a pesar
de la silla de ruedas ser la “Montse de siempre” y vivir el dia a dia sin amargura.
Gracias!

Montserrat Segarra

GRUP DE DEBAT

El grupo de debate de Asem, nace en el mes de Septiembe de 2006 con motivo de un
seminario de sesiones formativas para los socios de la entidad, en el cual participaron
15 personas realizado en el mes de Mayo. Cuyo objetivo era fortalecer a la entidad, a
través del conocimiento de sus miembros como parte activa de la Asociaciéon

Este grupo nace a través de una reflexion global de las necesidades de este colectivo,
es un espacio abierto a cualquier inquietud, para poder hablar, debatir, compartir,
reflexionar pensar, etc.

En este tiempo hemos tenido espacios de comunicacién sobre sentimientos, actitudes,
comportamientos, que nos atafien tanto a nivel individual como a miembros de la
entidad a la cual pertenecemos, también hubo oportunidad de introducirnos en un tema
de actualidad que nos afecta directamente, como es la ley de “Dependencia”.
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El grupo de debate se reldne con una periocidad mensual, el tercer jueves de cada mes,
en los locales de Asem.

Consideramos muy importante este espacio de encuentro y aunque recién nacido como
grupo, siempre con la ilusiéon de ir evolucionando y abierto a nuevas incorporaciones,
para crecer juntos y hacer crecer a Asem.

Por lo tanto agradecemos a la Asociacion, la oportunidad que nos dio en poder
participar en el seminario y formarnos como grupo

El grupo de debate
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ASSISTENTS PERSONALS/
AJUTS A DOMICILI

CARTA ENVIADA ALS REGIDORS DELS SERVEIS
SOCIALS DELS MUNICIPIS

AJUNTAMENT........

Asem CATALUNYA, associacid6 catalana de malalties neuromusculars, amb ambit
d’actuacié a tot el territori catala i amb I'objectiu de promoure la millora de la qualitat
de vida de les persones i families amb malalties neuromusculars, es dirigeix a vostes
per tal de posar en el seu coneixement la tasca que hem realitzat durant el any 2005-
2006, en vers I'atenci6 del ciutada del seu municipi. Sr.....................

Les malalties neuromusculars, s6n malalties genéetiques, hereditaries i progressives que
degut a la pérdua de forca muscular, provoca una discapacitat fisica, cada cop més
invalidant, que provoca que les persones que les pateixen necessitin ajuda per a
realitzar tasques de la vida diaria. El fet de disposar d’atencié domiciliaria, déna a la
persona amb malaltia neuromuscular més autonomia, i a poder participar en la vida
comunitaria i social on viu. D’altra banda, ajuda a poder crear el propi projecte de vida i
a donar espais als seus familiars més directes, els quals sovint dediquen integrament el
seu temps a I'atenci6 de la persona amb malaltia neuromuscular.

Con tots sabem, I'atencié domiciliaria és competéncia municipal, en I'actualitat i degut a
diverses causes, I'atencidé domiciliaria esta copsada i es té com a prioritat I'atencio del
col-lectiu de gent gran.

Coneixedors d'aquesta dificultat, pero per sobre de tot, coneixedors de les necessitats
del col-lectiu de les persones amb malalties neuromusculars, hem treballat per
aconseguir subvencié per tal de implementar un projecte d’atencié a les persones amb
malalties neuromusculars.

Fruit d’aquests treball, varem aconseguir una subvencid, que ens ha permeés poguer fer
aquesta tasca des de el juny del 2005, malauradament aquesta subvencid, s’esgota,
per el que ja no podem continuar el projecte. La nostre voluntat és la de donar aquest
ajut a las families, pero ens manquen els recursos.

Per aquest motiu, us proposem establir un conveni de col-laboraci6 amb el vostre
Ajuntament, per tal de :

- Garantir la atencié que las persones amb malalties neuromusculars, del seu

municipi que la necessitin.
- Facilitar-vos el compliment de la Llei 4/94 del 20 d’abril..
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- Establir formules de col-laboracié entre I'administracié local i Asem Catalunya,
per la realitzaci6 del servei d’atencié domiciliaria .

Us adjuntem, el quadrant d’horari i de despesa, que em realitzat en benefici del Sr.
Cognom, vei del seu municipi.

Ajut a domicili Sra................ 40h/mes x9mesesx 14 euros= 5040 euros.

Aixi mateix us adjuntem la nostra proposta de conveni,

En el ben entés de que la nostra proposta de col-laboraci6é sera tinguda en compte,

Esperem, dons, arribar a un acord per tal de garantir el dret d’aquest cuitada a rebre
I'atencio social, que es mereix.

Atentament

Juan José Moro
President
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CURSETS PER A SOCIS AFECTATS
FAMILIARS 1 PROFESSIONALS

VALORACIONS

Valoracioé i comentaris de la direcci6é del seminari realitzat per als membres i la
junta directiva d’ASEM-Catalunya el passat mes de maig de 2006

La valoracio de les Jornades és molt positiva, només cal tenir en compte la participacio
de totes les persones que formarem I'experiéncia. En aquest sentit cal destacar que
practicament totes les persones que comencaren el primer dijous de maig finalitzaren
I'dltima setmana, mantenint-se I'assisténcia i fins i tot incorporant-ne de noves durant
les dues primeres setmanes. A més, la preséncia i la participacié ha sigut activa,
respectant les diferéncies personals dels membres participants, perd en conjunt no hi
ha hagut retards, la puntualitat ha estat molt bona, permeten assolir els objectius i
practicar la metodologia proposada. La sessi6 final de cloenda va ser en aquest sentit
rodona, i la Unica abséncia ho fou per una causa major aliena al interessat que tots vam
lamentar. Es de molt valor, doncs, la dedicaci6 i implicacié dels participants, la qual
cosa entenem els va fer més felicos, i els va permetre aprendre de I'experiéncia.

Els objectius s’han aconseguit. Si diferenciem una mica artificialment objectius a curt
termini i objectius a llarg termini, podem contestar-nos que els primers han estat
abastament aconseguits. Entenem per objectius a curt termini: dinamitzar els grups
d’assistents i promoure iniciatives per vitalitzar I'associacié (ASEM-Catalunya). | per
objectius a llarg termini, aquells orientats als canvis i transformacié d’ASEM-Catalunya.
Per avaluar aquests segons objectius caldra esperar i donar-se un cert temps que
permeti desenvolupar el procés que tot just acaba de comencar.

El nombre d’assistents ha estat I'adequat per la metodologia emprada. De cara a la
institucio, probablement hauria sigut millor una major participacid, perdo I'espai
disponible, el local d’ASEM-Catalunya, no ho permetia. A més, considerem tot un exit
haver realitzat la experiéncia a la nova seu d’ASEM.

Es possible realitzar noves activitats del tipus del seminari de formacié que s’acaba de
finalitzar, tot i que primerament, s’ha de deixar un marge de temps per valorar la
incidencia d’aquesta primera experiéncia en la dinamica institucional, i poder-ne
extreure tots els aprenentatges possibles. | aleshores es podran dissenyar noves
activitats formatives per als membres d’ASEM- Catalunya.

El Centre Pi i Molist Consultors Associats (Josep Maria Recasens i Pere Notd) en e marc
del conveni signat amb ASEM-Catalunya esta obert a organitzar, dirigir noves
experiéncies per a l'aprenentatge. Assumint la maxima responsabilitat i autoritat i
facilitant els consultors necessaris per a realitzar noves jornades formatives en el futur.
L’experiéncia realitzada que tot just hem acabat demana una freqiéncia anual o més
espaiada en el temps.

| per acabar volem descriure la col-laboracié continuada entre ASEM-Catalunya i el
Centre Pi i Molist SCP Consultors Associats, al haver creat un marc de treball conjunt
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que implica diferents nivells i activitats, algunes d’elles en curs, altres ja programades i
unes terceres que podran implementar-se a partir de I’experiéncia viscuda.

Les activitats actuals son:

- Consultoria sobre aspectes organitzatius amb la gerent d’ASEM-Catalunya.

- Grup de terapia i acompanyament familiar.

- Supervisio de les activitats de grup que ofereix ASEM-

Catalunya.

- Terapies individuals amb contractes especifics per a cada pacient.

- Participacié en algunes terapies de grup.

Aquestes activitats es porten a terme amb la col-laboracié de professionals del Centre pi
i Molist i es realitzen, o bé en el seu local, o bé en els locals d’ASEM-Catalunya,
especialment, en I'Hotel d’Entitats de Sant Andreu.

Doctors Pere Noto6 i Josep Maria Recasens

Participants: 18

Direccio del Seminari:

Dr. Pere Not6 Dr. Josep M2 Recasens

Coordinacio:

Maria Ramos, gerent d’ASEM-Catalunya.

Membres de la Junta:

Juan José Moro, Teresa Pereira, Luis Garcia, Marga Alonso.

Altres membres participants: Maite de Marcos, Pilar Ferrer, Jaume Lladd, Jordi Saltor,
Juan Termes, Petra Unzueta, Imma Bravo, Patricia Gonzéalez, Anna Ferrer, Elisabeth
Alfaro.

Havent format part activa a les Jornades Participatives-Formatives que Asem Catalunya
va oferir el mes de maig, i una vegada reflexionat el tema, penso que la experiéncia ha
estat personalment molt positiva.

No han estat només els quatre dijous que ens varem reunir, sino tot el que va quedar
en el meu interior de tot alld. Es cert que, potser d’entrada, em va costar una mica
d’assimilar-ho, pero durant les dues setmanes que han passat des I'ultim dijous he anat
traient profit de tot alld que en el seu moment em semblava més dificil. Crec que ha
estat una experiéncia de les que queden per sempre. Ho repetiria amb molt de gust , i
espero que del grup que varem formar en poguem treure algun profit per a I’Assosiacio,
ja que tot i ser persones amb caracters diferents i, fins i tot, amb maneres diferents de
pensar, és en aquests grups amb varietat d’opinions on es poden fer coses i treure el
millor de cadascu. Tinc la sensacié que d’alguna manera varem sintonitzar i tothom
podia aportar el seu granet de sorra.

Dono les gracies a I'Associacié per la iniciativa, i al Dr. Noté i al Dr. Recasens per la
seva professionalitat; realment em varen fer sentir molt bé. També voldria donar les
gracies a tots els companys de grup, perqué entre tots m’han fet créixer com a
persona.

Moltes gracies.

Anna Rovira
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ANNEX 4
OCIl TERAPEUTIC
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OCIl TERAPEUTIC

VALORACIO TROBADA DE FAMILIES AL PANTA DE SAU

El 13 y el 14 de mayo tuvo lugar el encuentro de familias en la Sanglera, situada en el
Pantano de Sau. El fin de semana tenia un objetivo, que era conocernos mejor y, por
qué no, hacer nuevas amistades.

Quiero empezar diciendo que el paisaje era de gran belleza natural. Por ejemplo, el
pantano esta situado bajo un entorno montafioso y esas montafias parecen haber
estado cinceladas por un escultor. Los alrededores del recinto son verdes y plagados de
arboles. En definitiva, un lugar muy bello y acogedor.

El tiempo que estuvimos alli fue ameno y relajante, pues se dieron largos paseos, se
hicieron juegos de mesa. Los mas osados se pasearon en piragua y algunos, entre los
cuales me incluyo, aprovechamos los gratificantes rayos de sol; aunque, respecto al
tiempo, hubieron momentos grises acompafados de lluvia.

La noche del sabado, Juanjo prepardé una pequefia fiesta con pica pica en la que todos
participamos contando chistes, cantando e incluso bailando. Y creo que todos lo
pasamos estupendamente bien.

El fin de semana transcurri6 ameno y divertido, compartiendo ocio, tertulias y alguna
que otra confidencia. Por todo ello, a mi juicio, el objetivo que se pretendia se ha
cumplido.

Pilar Ferrer
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ANNEX 5

JORNADES INFORMATIVES
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11 DE MARC

INSCRIPCIO

Es prega confirmar asistencia als teléfons:
93 346 90 59/ 93 274 49 83

e-mail: asem-catalunya@telefonica.net

Quota d'inscripcié: 5€
N. Compte Corrent:
2100-0383-95-0200161850

Com arribar-hi:
Metro: L1- Fabra i Puig
Autobds: 34-11-36- B22- 62
RENFE: Estacié Sant Andreu Arenal

-

= Associacié Catalana de
e Malalties Neuromusculars
€/ Montsec 20-22 baixos, 08030 Barcelona

Telfs: 93 274 49 83/ 93 346 90 59

www.asemcatalunya.com

ASEM CATALUNYA

organitza el col-loqui:

R VIDA
E

Dia: 11 de marg de 2006
Lloc: Hotel d’Entitats Can Guardiola
C/Cuba, n.2
08030 Barcelona

A L'ENTORN DE LA VIDA
INDEPENDENT

L'Associacié  Catalana de Malalties Neuromusculars
organitza aquest Col-loqul per a pensar plegats sobre un
sequit de variables que incideixen molt intimament amb les
nostres percepcions de la dependéncia versus la
independéncia.

Aixi mateix volem donar la paraula als sectors professionals
per tal d'entendre com es posicionen davant dels nous
reptes que els suposara les noves lleis de Serveis Socials a

Catalunya i la Ley de Autonomia Personal.

Per ultim volem conéixer el que es fa des de I'Administracid
Piblica alhera que els hi facilitem I'apropament al
coneixement | a les necessitats sentides del nostre
col-lectiu.

Per tant, el col-lequi vol ser un espai d'intercanvi entre tots

els actors implicats a I'entorn de la vida independent.

PROGRAMA:

Recepcid dels participants
Inauguracic
. .
Dependéncia, independéncia i interdependéncia.

Dr. Pere Noté professor de la UPF
104521100 Col-logui

11’002 11°30 Pausa- café
. .

Quins reptes personals i professionals?
Sr. Conrado Gargallo, ASEM Catalunya.
Sr. Xavier Fuentes, CTF
12'00212'30 Col-logui
I quines politiques socials?
S5r. Xabier Urmeneta, Diputacion de Gipuzkoa
Sr. Josep de Andrés, responsable Area de
projectes del Prodep
13'00a13'30 Col-loqui

1330 3 14°00 Conclusions | cloenda

| COL-LOQUI A L’ENTORN DE LA VIDA INDEPENDENT
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11 COL-LOQUI A L’ENTORN DE LA VIDA INDEPENDENT
24 D’ABRIL

ASEM CATALUNYA

organitza el col-loqui:

A L'ENTOR EPENDENT

“ Ley de promocién de autonomia personal
y atencion a las personas en
situacion de dependencia”

En el cicle de col-loguis:
A l'entorn de la vida independent.
L'Associacié Catalana de malalties neuromusculars,

organitza:
El dia 24 d'ABRIL a les 18h

COL.LOQUI SOBRE:

“ley de pr i6n de la aut i
personal y i6n a las per en
situacién de dependencia”.

A carrec de la DIPUTADA-PONENT, de la ley SRA.

Lloc: SALA AUDITORIUM.
Can Fabra, c/ Segre, 24-32.Barcelona

Com arribar-hi BUS 11, 35, 40, 73, B-20, N-9
METRO : L1 Sant Andreu
RENFE : Sant Andreu Comtal
PARKING : Pl Can Fabra

Associacié Catalana de

Neur s
C/Montsec 20-22 baixos. 08030 Bcn
Telfs : 932744983/933469059
www.asemcatalunya.com
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11 JORNADA DE DISTROFINOPATIAS
DUCHENNE / BECKER

INSCRIPCION I
|
Se ruega confirmacion de asistencia
a los teléfonos:
93274 4983 | 93 346 90 59 [
e-mail:
Il ¥ @ lefi i net

Cuota de inscripcion: 10 € |

N. cuenta corriente: | Neuromusculars
2100-0383-95-0200161850 &
PLAZAS LIMITADAS | C/Montsec 20-22 baixos
| 08030 Barcelona
Como llegar: M”ﬂ“” =
Metro: L2 y L3- Paral lel asemcatalunyaGtelefonica.net
L3- Drassanes

C/ Albareda n® 1 [




Desde la Asociacion Catalana de
Enfermedades Neuromusculares,
trabajamos en la mejora de la calidad de
vida de las personas con enfermedad
neuromuscular y sus familias.

El objetivo de esta jornada es abordar
los diferentes aspectos de la vida diaria:
medico, social, personal... que nos
encontramos en el dia a dia.

Realizaremos la |l Jornada de
distrofinopatias, Duchene/Becker, para
sequir reflexionando, aprendiendo,
preguntando, y cuestionandonos
diferentes temas que nos preocupan y
con los que convivimos.

Este intercambio es necesario tanto para
profesionales, para personas con
enfermedad neuromuscular, como para
sus familiares, para buscar formas de
afrontar todos aquellos retos a los que
nos enfrentamos.

8h  RECOGIDA DE DOCUMENTACION
9,30 INAUGURACION

Honorable Consellera de Salut.
Sra. Marina Geli

Presidente de Asem Catalunya.
8¢, Juan José Moro.

10°00-11'30
EL CONSEJO GENETICO Y LA CLINICA,
@ cango do;
Dra. Pia Gallano.
Genetista de lhospital de 51 Pau,
Dr. Manel Roig.
Nouropediatra hespital de Vall d'Hobron
Dra. Montse Olivé.
Institut do Neurcpatologia,
Hospad do Ballvitge.
Dr Luls Garcla.
Ganethon. Paris
Maoders: Dr. Adolf Pou.
Neurdlogo de 'Hospital del Mar,

11'30-12°00  Debate

12001230  Pausa-caly

12°30-13'30

UNA HERRAMIENTA PARA MEJORAR LA

CALIDAD DE VIDA:

LA FISIOTERAPIA, & cargo da
Dr. Danlel Fernandez. Divisiin de proyectos Calsakit,
Ganeralitat de Catahmya
Sr. Francesc Corominas. Asem Calalunya
Sra. F G 3
Int. i at, precoz de Mallel del Valiés.

Modera Maria Ramos. Asem Catalunya

13°30-14'00 Debate

14h Comida libre

16'00-17°00

COMO VIVIMOS NUESTRA SEXUALIDAD, & caigo da
Mujeres no standards { a determinar)

Sr Luis Fortuny.
Psicologo y sexclogo. Cantre Nexus
Sra Maika Bakaikoa.
Paicologa i psicolerapeuta sexual
D MHospital da Can Ruti
Modera  Sr Miquel Maresma

Médieo Diplomads en Sexclogia
de la Societat Catalana do Sexologia

17'00-17'30 Debate

17'30-18'30
TALLERES
EXPERIENCIAS GRUPALES
Dr Josep Maria Recasens . Psiguiatra Centro de
Satud Mental Pi | Mofst
MOBILITZACION Y MANTENIMIENTO
Sra. Eva Mora y Sr Carles Salvadd Fisiolerapautas
4 s 7 :
TEATRO INTEGRADOR
Grupo de Teatro do Asem Catalunya.
INICIACION AL HOQUEY
Club BCN Crachers
18'30-19'00 Despodida
Henorable Consellera Benestar | Familia:
Sra Carme Figueras
Coordinador Grupo Becker o Asam Catakunya
5r. Luls Garcla

ASSISTENCIA A ALTRES JORNADES

11 JORNADA DE DEPENDENCIA

Il Jornada de Dependéncia

Instruments de valoracic

‘Bagrupaclémutua

Diploma acreditatiu

Anna Ferrer

En de la seva participacid a la
Il Jornada de Dependéncia d"Agrupacio Mdtua

Barcelona, 15 de marg de 2008

= = L . D

Jordi Bertran Jordi Conejos.
Director de Salut | Dependincia Conseller Delegat

111 JORNADA DE GRUPS D’AJUDA MUTUA



12E FORUM LA PRIMAVERA DE LES ASSOCIACIONS
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JORNADA DE FORMACIO | REFLEXIO

PRESENTACIO DE L’ESTUDI SOBRE EL GREUGE
COMPARATIU ECONOMIC DE LES PERSONES AMB
DISCAPACITAT A LA CIUTAT DE BARCELONA
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L'Alcalde de Barcelona
El Regridor-president de Mnstitut Municipal de Persones amb Discapacitat

Es a invita alap i de I'Extudi del grevge comparatin econdmic
de les persones amb discapacitat de la ciutat de Barcelona,

Lacte tindri Boc o dimecres 28 de juny, o les 18,30 h al Salé de Criniques de
I'Ajuntament de Baroclona (pl. Sant Jaume, 1)
Juny de 3006

Cal comfirmas Famsistincia » Mt i g3 423 7 5. de 400 8 1430 h o bé ol comre chectrisic:
arshnatigmad b

abirn
Bengrs b mgves, sssiores de FM | Wnnscripusds escrits en pansalla

11 JORNADA DE PARTICIPACIO EN LA SALUT PUBLICA

2a Jornada de Participacié en Salut Piblica
Barcelona ciutat saludable
Barcelons, 17 doctubre de 2006

Entia
ANNA FERRER

ha Fsanit 5 s 28 Jornads Salut Publica, ]
Regdoria de Sakt Piblica de FAjtament de Barcelona | celebrada a
Barcelona el 17 doctubes de 2008 | amb una durada tatal de 4 hores.

ignasi Fina Sanglas
FRogidor

Barcelona, 17 doctubre de 2008
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23E CONGRES DE LA FEDERACIO ASEM

PROGRAMA

A las 13:00h. Rueda de Prensa en el Barceld Hotel Nervitn.

16:00-16:30 Recogida de Documentacion y Acreditacion
Auditorio de la Universidad de Deusto de Hilbao

16:30-16:45 Presentacién del XXIII Congresa
Presentacién: Sr. 0. José Ihsarte.

Presentacin: Sr. 0. José Muarte.
Segunda Sesién: Neuropatias y Otras.

Modera: Mfredo Rodriguez Antigledad, Jefe del Servicio de
Meurclogia del Hosgital de Basurto,

9:00-9:25 Avances en los conocimientos de la atrofia
muscular espinal: del diagnéstico genético hacia la

Presentacibn: Sr. D. José Ttuarte.

Tercera Sesidn: Incidencia de las Enfermedades
Neuromusculares

Moden: Dr. José Prats. (Servicio de Mewrologia del Hospital de
Cnuces).

P 16:30-16:45 Proyeccidn de Video.

. oa]

16:45-17:15 Inauguracin or. Eduantio Tizana {Hospital de Sant Pau, Barcelona). 16:45-17:10 Células madre de La cresta neural como
-Exemo. Sr, 0. Gabriel M*Inclin Iribar alternativa terapéutica.

9:25-9:50 Genética y dianas terapedticas de la
enfermedad de Charcot-Marie-Tooth y Neuropatias
relacionadas

DOr. Francesc Palay (Instituto de Bomedicina de Valencia).

9:50-10:05 Didlogo ablerto

10:05-10:30 Panorimica de actualidad sobre las
Enfermedades Mitocondriales.

Dvn. Yolanda Campes (Unidad de Ivvestigacitn del 12 de Octubre, |8
Madid).
10:30-10:55 La Rehabilitacién Respiratoria en las
Enfermedades Neuromusculares.

. Rene Zugarmmusdi (Hospital Nid Marin, Hendaye).
10:55-11:25 Descanso-Café.
11:25-11:50 Apoyo Psicoldgico en Enfermedades
Neuromusculares.

Dia. Esther Lizaro y D. Imanol Amayra (Universidad de Dewsto).
11:50-12:15 La Investigacién en red de las
Enfermedades Neuromusculares.

Dr. Juan José Vilches (Haspital La Fe, Valencia).

12:15-12:40 Cardiopatia en las Enfermedades
Neuromusculares.

Consejera de Sanidad del Gobsemo Vasco,
=S¢, 0 Juan José Zarranz, Jefe del Departamento de Neurologia
del Hospital de Cruces.

-Excmo. Rector Magnific 0. Jaime Orad Orad
Universidad de Deusto.

= 5¢. 0, Jon Mancisidor. Subdinector General de BBK.

17:15-17:30 Introduccién al Congreso

Tntroduccién: 0, Antonio Alvarez, Coondinadar del Congresa,
Pessona Tnvitada: D, Tsabel Gemio.

Dr. Ricarta Pardal (Hospital Virgen del Rocio, Sevilla).
17:10-17:35 Miositis Osificans.

0x. Jon Andoni Urtizbersa. (Hospital Marin, Hendaya).
17:35-18:05 Descanso-Café.

18:05-18:30 Genética en las distrofinopatias, ditimos

avances.,

Dra. Pia Gallano, (Hospital Sant Pau).

18:30-18:55 La Terapia del Salto del Exon en las distro-
y otras

De. Lus Garela, (Genethon, Evry).

18:55-19:10 Didlogo abierto.

19:10-19:25 Resumen y Conclusiones del Congreso.
D, Antanio Alvarez, Coondinador del Congreso.

19:25-19:40 Lectura de Manifiesto
Persona invitads: Dita, Mercedes Mild.

Primera Sesién: Distrofias y Micpatias
Modera: Antonfe Cea, Miemibro del Comité Ogenizadar del XCTE
Congreso y Médico de Familia,

17:30-17:55 Distrofia Miotdnica. Nuevas perspectivas.
Ora. Loreto Mastorell (Hospital 5¢. Joan de Dew, Barcelona).
17:55-18:20 Miastenia Gravis. Puesta al dia.
v, Joseba Barcena {Hospital de Cruces, Bamakalda).
18:20-18:45 Epigenética en la Distrofia
Facioescapulohumeral.

De. Adolfo Laper de Munain (Hospital Donostia, San Sebhastisn).
| 18:45-19:00 Didlogo abierto.

19:00-19:15 Resumen y Conclusfones de la Sesién.
0. Antonka Alvarez, Cooedinadar del Congresa.

19:15-19:30 Clerre de la Sesién.
Tomarkn la palabra el Presidente de BENE, 0. Marceling
Femmindez, y la Presidenta de ASEM, Dfia. Toresa Balta.

19:40-20:00 Clausura del Congreso
La Clausura la realizard el Presidente de BENE, S5r. D, Marcelino
Feménder, la Presidenta de ASEM, Sra. Dfia. Maria Teresa Baltd, y

Prof. Dr. Giovanni Higro (Universidad de Hipoles), una persona de la Comunidad Autbnoma Vasca.

12:40-13:05 Didlogo ablerto. Entrega de Diplomas a las personas asistentes.
13:05-13:20 Resumen y Conclusiones de la Sesidn. —_ 21:00-21:30 Céctel a los asistentes a (a Cena, Hall del
0. Antanio Alvasez, Coordinador del Congreso. Hotel Nervidn.

14:00-16:00 Comida. . 21:30 Cena de Clausura en ol Barcelé Hotel Nervidn.
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ANNEX 6
DIFUSIO 1 COMUNICACIO
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INTERVENCIONS EN MITJANS

DE COMUNICACIO

MONOGRAFIC AL N° 156 DE LA REVISTA MINUSVAL

lunya

Guardiola
arcelona
83

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son un [
conjunto de enfermedades hereditarias o adquiridas |
que afectan al musculo, a la unién neuromuscular, al

nervio periférico o a la motoneurona espinal. Tienen e
en comin una metodologia de estudio y una sinto-
matologia clinica bastante homogénea, que se carac-
teriza fundamentalmente por la presencia de debili-
dad, acompaiiada de atrofia o pseudohipertrofia mus-
cular, miotonia (dificultad de relajar el misculo tras
una contraccion), calambres o contracturas muscula-
res, mialgias o a veces trastornos sensitivos. Algunas
ENM son en realidad multisistémicas y pueden
afectar otros 6rganos como el cerebro o el corazén.

ASEM-Catalunya

“Amb les persones
amb malalties
neuromusculars”

ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES
ADOLFO LOPEZ DE MUNAIN
Pags. 15-17

PREYENCION Y ESTUDIO DEL GENOTIPO
ISABEL ILLA Y JORDI DIAZ
Pogs. 18-19

FISIOTERAPIA EN LAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES INFANTILES
JOAQUIN FAGOAGA MATA

N
Pags. 20-21

TERAPIA EN ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES
PALAU

FRANCESC
Pags. 22-23

ASPECTOS PSICOLOGICOS EN LOS
FAMILIARES DE ENFERMOS
JOSEP MARIA RECASENS
Pags. 26-27

ASEM: ACTUAR CON LAS CONSTITUCIONES
TERESA BALTAY JEAN LOUIS BOUVY

Pags. 28-29

LAS FAMILIAS CUDADORAS
ENTIDADES DE PACIENTES
MARIA RAMOS MIRANDA

Pags. 30-31 _

HOCKEY ADAPTADO
RAMON ALFARO
VALENCIA)
Pags. 32-33

Nuestro agradecimionte a todos cuanto han colaborada
enla én del Dossler y, ales
miembros del equipa de la Federacién ASEM: Maria

Teresa Baltd, Ménice Breitman, Cormen Vilaboa, Maria

[Ramas, Xavier De Yega y Jean-Louis Bouvy {coordinader)

ADOLFO LOPEZ DE MUNAIN

Servicio de Neuralogia
Hospital DONOSTIA

as ENM tienen causas muy diferentes, siendo las

principales, las genéticas o hereditarias y las adqui-

ridas (o no hereditarias) y dentro de estas dltimas,

las de origen inmunolégico, las de origen infecciosa

(virico, bacteriano o parasitario), las de origen toxi-

co-medicamentese y peor Gltimo las de origen
endocrino-metabdlico.

Las genéticas se producen como consecuencia de la mutacién

en una estructura relacionada con la herencia que denominamos

“gen”, que son estructuras quimicas (secuencias de nucledtidos)
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PARTICIPACIO EN ACTES SOCIALS

PRESENTACIO DEL LLIBRE GUIA
DE LA BARCELONA ACCESSIBLE

* e
pidit g VIENA
BARCELONA E D [C I O N S

Tenen el plaer de convidar-vos a la presentacié del llibre
GUIA DE LA BARCELONA ACCESSIBLE,

d’ENRIQUE ROVIRA-BELETA i ANA FOLCH,

que anira a carrec de la Sra. Gloria Rognoni, directora de teatre.
Presidira I'acte I'll-Im. Sr. Jordi Portabella, segon tinent d'alcalde i regidor de Turisme
de I'Ajuntament de Barcelona, acompanyat del Sr. Pere Duran,

BARCELONA - director general de Turisme de Barcelona, i dels autors.

S L] ik

La presentaci6 tindra lloc el dimecres 5 de juliol a les 8 del vespre
al Collegi d’Arquitectes de Catalunya, Plaga Nova 5, de Barcelona.

Acte amb mesures d’accessibilitat per a persones amb discapacitart auditiva:
interpretacié a la llengua de signes i transcripci6 escrita en pantalla.

Barcelona, juliol de 2006 = www.vienaeditorial.com

ACTE D’ATORGAMENT DELS AJUTS DE LA
FUNDACIO LA MARATO DE TV3

Joan Majé
Director general de la CCRTV
President de la Fundacié La Maraté de TV3
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ALTRES ACTES
COMIAT DEL SR. JORDI HEREU COM A REGIDOR DEL
DISTRICTE DE SANT ANDREU

maria
De: <alcalde@bcn.cat>
Para: <masemcatalunya@telefonica.net>

Enviado: viemes, 22 de septiembre de 2006 11:03
Asunto:  Correu de l'alcalde

Apreciada amiga,

Te agradezco sinceramente la felicitacion que me has hecho llegar por mi
eleccion como alcalde de Barcelona por parte del Consell Plenari
Municipal.

Tengo que decir que me siento lleno de ilusion y consciente de la
responsabilidad que he asumido. Estoy muy agradecido por las muestras de
apoyo como la tuya, ya que son el mejor estimulo para afrontar este reto
personal y, a la vez, colectivo.

No entiendo otra manera de hacer ciudad, de construir Barcelona, que
haciéndolo al lado de su gente, compartiendo esfuerzos y propuestas como
todos aquellos barceloneses y barcelonesas que queremos a nuestra ciudad.
Muy cordialmente,

Jordi Hereu
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ANNEX 8
PROGRAMA ENSENYAMENT
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SAFA HORTA- BARCELONA

Par mi, ir a dar una charla en un colegio fue una gran experiencia ya que
era la primera vez que me ponia delante de tantas personas.

Fue una gran experiencia ya que intentas trasmitirle todo lo que tu sientes
y intentas hacerle entender que porque tengas una enfermedad no eres
diferente a los demas, que puedes hacer lo mismo que ellos pero a nuestra
forma segun nuestras condiciones y sobretodo a nuestro ritmo.

Os animo que si tenéis la oportunidad de ir a dar algin dia una charla ir y
intentar trasmitir vuestros sentimientos ya que luego cuando sales te

sientes bien después de pasar todos los nervios antes de la charla.
Imma Garcia
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CEIP L’ESTEL-BARCELONA
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ANNEX 9
ATENCIO DIRECTA ALS SOCIS
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Encara que les entrevistes individuals segueixen sent l'eina principal en [I'atencié
directa, el mén de les noves tecnologies a irromput amb forca com a mitja de
comunicacié, i e n moltes ocasions, I'e-mail (asemcatalunya@telefonica.net), els

diferents forum de participacio, la web (www.asemcatalunya.com) conformen el primer

contacte amb l'associaci6, en els casos de les persones de la nostra comunitat, i per a
persones d’altres comunitats o d’altres paisos, internet és I'eina de suport, informacio i

comunicacio.

Entrevistes individuals 2> 146 entrevistes

Entrevistes a professionals 2 20 entrevistes

E-mails rebuts (masemcatalunya@telefonica.net) -> 2.874

E-mails rebuts (asemcatalunya@telefonica.net) -2 3.701

E-mails rebuts (asem-catalunya@telefonica.net) > 722

Total e-mails rebuts: 7.297

E-mails enviats (masemcatalunya@telefonica.net) - 3.001

E-mails enviats (asemcatalunya@telefonica.net) - 2.088

E-mails enviats (asem-catalunya@telefonica.net) 2> 540

Total e-mails rebuts: 5.629

Atencio telefonica - 1.966 trucades

Atencid i dinamitzacié del forum de la web

Forum d’atrofia > 136 intervencions

Forum de Duchenne i Becker - 62 intervencions

Forum d’'Steinert - 47 intervencions

Forum de distrofia facio-escapulo-humeral -> 23 intervencions

Forum jove - 12 intervencio (creat a I'Octubre de 2006)
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