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ASSEMBLEA GENERAL

ASEM-Catalunya va celebrar I’Assemblea ordinaria I'11 de maig
a Can Fabra. Durant la sessid es va aprovar la memoria de
I'any 2006 i els comptes i el balang del mateix any. També es
va donar llum verda a la Junta Permanent i es va parlar dels
diferents projectes en marxa.

general del 2007

Moviments de socis

Altes: 23

|'assemblea

Baixes voluntaries: 6
Baixes involuntaries: 12

Altes / Altas

Altres / Otros
Ataxia Cerebelosa

Charcot Marie Tooth

Desminopatia Fibrilar

Distrofia de Cinturas

Cuchenne

Facio-Escapulo-Humeral

Glucogenosis Tipo 1T
Leucodistrofia

Miastenia

Miopatia Hipotiroidismo

Polimalformaciones

Steinert

12
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ASAMBLEA GENERAL

ASEM-Catalunya celebro la asamblea ordinaria el 11 de mayo
en Can Fabra. Durante la sesion se aprobd la memoria del
afio 2006 y las cuentas y el balance del mismo afio. También
se dio luz verde a la Junta Permanente y se habld de los
diferentes proyectos en marcha.

Momento de
la asamblea
general del 2007

MOVIMIENTOS DE SOCIOS

Altas: 23
Bajas voluntarias: 6
Bajas involuntarias: 12

Baixes socis / Bajas socios 2007

O Baixes

Bajas

|

Voluntaries Involuntaries Defuncions
Voluntarias Involuntarias Defunciones
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DADES

Entrevistes

Primeres entrevistes: 73
Entrevistes de seguiment: 30
Visites domiciliaries: 10
Entrevistes amb professionals: 25

Mails

asemcatalunya@telefonica.net. Enviats: 1.750. Rebuts:4.556
masemcatalunya@telefonica.net. Enviats: 3.148. Rebuts:2.092
asem-catalunya@telefonica.net. Enviats: 1.200. Rebuts: 1.041

Trucades

93 274 49 83: 1.670 de Catalunya i 36 d’altres comunitats
autonomes.

93 346 90 59: 415 rebudes.

Correspondeéncia

Rebuda: 692
Enviada: 139

SUBVENCIONS ATORGADES
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DATOS

Entrevistas

Primeras entrevistas: 73
Entrevistas de seguimiento: 30
Visitas domiciliarias: 10
Entrevistas con professionales: 25

Mails

asemcatalunya@telefonica.net. Enviados: 1.750. Recibidos: 4.556
masemcatalunya@telefonica.net. Enviados: 3.148. Recibidos:2.092
asem-catalunya@telefonica.net. Enviados: 1.200. Recibidos: 1.041

Llamadas

93 274 49 83: 1.670 de Catalufia y 36 de otras comunidades
auténomas.

93 346 90 59: 415 recibidas.

Correspondencia

Recibida: 692
Enviada: 139

SUBVENCIONES ATORGADAS

SUBVENCIONS ATORGADES 2007

IImport._

CAIXA TARRAGONA-Suport Families
FUND.P.CARMEN GODO-Jornades [

DIBA-SALUT-Actuacions Suport Families [
GENCAT-Heréncies Intestades [
GENCAT-DGAIA-Oci terapéutic [

GENCAT-ICD-Dona't un espai
GENCAT-SALUT-Actv.Formatives Cientif. [
GENCAT-SALUT-Atencid a la Salut [
GEMNCAT-ICASS-Manteniment Entitat [
GENCAT-JUVENTUT-Trobem-nos |:
GENCAT-EDUCACIO-Coneixem-nos [T
GENCAT-Conveni Accié Social [
GENCAT-ACTUAC-CIVIQUES-Treballem igualtat B
GENCAT-ACC.SOCIAL I CIUT.-Jornades.
GENCAT-ACC.SOCIAL I CIUT.-Serv. fam.amb infants
GENCAT-Servei d'ocupacid [
AJUNT.BARNA-DONES-Suport dones cuidadores [
AJUNT.BARNA-BENERSTAR S.-Suport Integral [
AJUNT.BARNA-BENESTAR S.-Prom.drets Socials [
AJUNT.BARNA-ESPORTS-Foment Pract.Esport.
AJUNT.BARNA-CULTURA-Teatre Integratiu [T
AJUNT.BARNA-PART.CIUT.-Enfort.Instit, ]

0 5.000

10.000 15.000 20.000 25.000 30.000 35.000
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REUNIONS DE JUNTA REUNIONES DE JUNTA

Realitzades el primer dimecres de mes als locals de I'entitat. Se realizan los primeros miércoles de mes en los locales de la
La Junta extraordinaria es va celebrar el 18 d’abril. entidad. La Junta extraordinaria se celebré el 18 de abril

gener febrer mar¢ abril maig juny juliol set. oct. ) nov. 'des.
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PROGRAMA DE SUPORT I PROMOCIO
A LA INTEGRACIO

Informacio, orientacio i assessorament

Un dels objectius d’ASEM-Catalunya és informar, assessorar,
orientar i acompanyar les persones amb malaltia
neuromuscular i les seves families. Aquest tipus d’afectaci-
ons son genétiques, hereditaries i progressives i provoquen
una pérdua de forga que arriba a causar grans discapacitats
fisiques. En l'actualitat hi ha més de 100 diagnostics dife-
rents.

El fet de ser patologies de baixa prevalenca fa que el seu
diagnostic sovint sigui dificultds i alhora molt dificultds a ni-
vell psicologic. La incertesa, la manca de diagnostic, I'angoi-
xa o la pérdua son sentiments que afloren. Acostar-se a l'as-
sociacid i trobar professionals amb capacitat d’escolta, em-
patia i amb voluntat d’acompanyar-los fa que hom pugui co-
mengcar a elaborar aquests sentiments. Posteriorment, la in-
corporacié a grups socioterapéutics pot ser determinant per
tal de seguir en el procés d’acceptacio.

Una altra de les tasques d’ASEM-Catalunya és respondre a
les demandes d’altres professionals que atenen en el seu ambit
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 afectades
i millorar la seva qualitat de vida.

Coordinacié amb d’altres professionals

Reunié amb la Corporacion Fisiogestion

ASEM-Catalunya es va reunir amb la Corporacion Fisiogestion
per intentar millorar el servei de fisioterapia domiciliaria a les
persones afectades per una malaltia neuromuscular. Es va
posar sobre la taula el fet que els professionals no sempre
coneixen els circuits, cosa que dificulta I'accés dels malalts.
De la trobada va sortir el compromis de contactar amb els
professionals que es detectessin per dotar-los de la informa-
cio necessaria per evitar que les persones susceptibles de re-
bre fisioterapia a casa i no tinguin el servei en puguin accedir.

Serveis d’'ajuda personal: voluntariat

Al llarg del 2007 han estat diversos els voluntaris que, dins
del servei d'ajuda personal de I'associacid, han realitzat dife-
rents tasques: acompanyament de socis a la piscina i daltres
activitats socials, suport a I'entitat en tasques administrati-
ves i telefoniques, dinamitzacid dels grups socioterapeutics i
d’altres activitats puntuals com sortides o col-laboracié en
les jornades.

Els voluntaris son sostinguts pels professionals de I'entitat
donant suport, formacié i contencié a aquelles persones que,
de forma voluntaria, volen aportar el seu granet de sorra a
I’associacid. Els espais per dur a terme aquest acompanya-
ment han estat:

MEMORIA 2007

PROGRAMA DE APOYO Y PROMOCION A
LA INTEGRACION

Informacion, orientacion y asesoramiento

Uno de los objetivos de Asem Catalunya es informar, orientar
y acompaifar a las personas con una enfermedad
neuromuscular y a sus familiares. Este tipo de afectaciones
son genéticas, hereditarias y progresivas y provocan una pér-
dida de fuerza que llega a causar grandes discapacidades fisi-
cas. En la actualidad hay mas de 100 diagndsticos diferentes.
El hecho de ser patologias de baja prevalencia hace que su
diagnostico frecuentemente sea complicado y a la vez muy
dificultoso a nivel psicoldgico. La incertidumbre, la falta de
diagnéstico, la angustia o la pérdida son sentimientos que
afloran. Acercarse a la asociacion y encontrar profesionales
con capacidad para escuchar, empatia y con voluntad para
acompafarlos hace que todos puedan empezar a elaborar
estos sentimientos. Posteriormente, la incorporacién a los
grupos socioterapéuticos puede ser determinante para seguir
con el proceso de aceptacion.

Otro de los objetivos de Asem Catalunya es responder a las
demandas de otros profesionales que atienden en su @mbito
a personas con una enfermedad neuromuscular. Durante este
afno se han realizado diferentes encuentros con otros profe-
sionales con el proposito de mejorar la atencidn que reciben
las personas afectadas y asi mejorar su calidad de vida.

Coordinacion con otros profesionales

Reunién con la Corporacion Fisiogestion
ASEM-Catalunya se reunié con la Corporacion Fisiogestion para
intentar mejorar el servicio de fisioterapia domiciliaria a las
personas afectadas por una enfermedad neuromuscular. Se
puso sobre la mesa el hecho de que los profesionales no siem-
pre conocen los circuitos. Del encuentro salié el compromiso
de contactar con los profesionales que se detectaran para
dotarlos de la informacién necesaria para evitar que las per-
sonas susceptibles de recibir fisioterapia en casa y no tengan
el servicio puedan acceder a él.

Servicios de ayuda personal: voluntariado

Alo largo del 2007 han sido varios los voluntarios que, dentro
del servicio de ayuda personal de la asociacion, han realizado
diferentes acciones: acompafamiento de socios a la piscina y
a otras actividades sociales, apoyo a la entidad en trabajos
administrativos y telefénicos, dinamizacion de los grupos so-
cio terapéuticos y de otras actividades puntuales como sali-
das o colaboraciones en las jornadas.

Los voluntarios son aconsejados por los profesionales de la
entidad dando apoyo, formacion y contencidn a aquellas per-
sonas que, de forma voluntaria, quieren aportar su granito
arena a la asociacidon. Los espacios para llevar a cabo este
trabajo han sido:
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- Grup de debat: amb periodicitat mensual, tracta temes d’in-
terés i treballa els sentiments que poden sorgir en posar-se
al costat de l'altre.

- Espais individuals: de forma individualitzada es treballen
aquells temes que preocupen els voluntaris de I'entitat.

9
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- Grupo de debate: con una periodicidad mensual, trata te-
mas de interés y trabaja los sentimientos que pueden surgir
al ponerse uno al lado del otro.

- Espacios individuales: de forma individualizada se trabajan
aquellos temas que preocupan a los voluntarios de la entidad.
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PROGRAMA DE SUPORT PSICOLOGIC
Grups socioterapeéutics

L'espai que ens ofereixen els grups ens permet ajudar i ser
ajudats, poder pensar en les dificultats i en els recursos per-
sonals i familiars que tenim. També el grup ens permet poder
afrontar els conflictes, ansietats, incerteses, de la manera
més confortable possible. Tenim clar que les experiéncies com-
partides sempre ens serveixen per ajudar-nos a viure millor,
a nosaltres mateixos i als altres, el fet de que tant la informa-
cié, I'ajut, la comprensid, les alternatives i les possibilitats
que s’obtenen sén molt més importants que les que podem
percebre a nivell personal.

L'experiéncia grupal ens facilita convertir el dolor en coneixe-
ments i recursos i, aixi, evitar quedar-nos atrapats en la pena
i poder afrontar aquestes situacions des d’una posicié de més
fortalesa, enfront el patiment i les dificultats que haurem d’anar
superant. Les persones que participen en els grups senten
que els aporta eines per enfrontar-se al dia a dia amb més
capacitats, amb més maduresa i amb més possibilitats.

Membres del grup
de familiars
d’ASEM Catalunya

Grup de familiars

Amb una periodicitat quinzenal, el grup es realitza a les instal--
lacions del Centre Pi i Molist i és conduit per un Psiquiatra,
una psicologa (Centre Pi i Molist) i la gerent d’ASEM Catalunya.
A aquest grup hi assisteixen familiars de persones amb ma-
laltia neuromuscular (que sén en tots els casos els cuidadors
principals). Es un espai de complicitat, d’intercanvi, de com-
partir, de cercar aquells recursos propis, socials i d’entorn
que tots tenim.

Al llarg de I'evolucié del grup hem anat reflexionant sobre el
paper que desenvolupa i junts hem anat fent una tasca d’acom-
panyament en un procés que, com tots coneixem molt bé, és
complicat i dolords, amb l'objectiu d’ajudar a acceptar, com-
prendre, cercar alternatives, oportunitats sobre les malalties
amb les que convivim cada dia. El treball en el grup d’acom-
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PROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO
Grups socioterapéuticos

Los espacios que nos ofrecen los grupos, nos permiten ayu-
dar y ser ayudados, poder pensar en las dificultades y en los
recursos personales y familiares que tenemos.

También el grupo, nos permite poder afrontar los conflictos,
ansiedades, incertidumbres, de la forma mas confortable po-
sible. Esta claro que las experiencias compartidas siempre
nos sirven para ayudarnos a vivir mejor, a nosotros mismos y
a los demas, el hecho de que la informacion, la ayuda, la
comprension, las alternativas y las posibilidades que se ob-
tienen son mucho mas importantes que las que podamos per-
cibir a nivel personal.

La experiencia grupal nos facilita convertir el dolor en conoci-
mientos y recursos y, asi, evitar quedarnos en la pena y po-
der afrontar aquellas situaciones desde una posicion de for-
taleza, en frente al sufrimiento y las dificultades que tendre-
mos que ir superando. Las personas que participan en los
grupos sienten que les aporta herramientas para enfrentarse
al dia a dia, con mas capacidades, mas madurez y con mas
posibilidades.

Miembros del grupo
de familiares
de ASEM Catalunya

Grupo de familiares

Con una periodicidad quincenal, el grupo se realiza en las
instalaciones del centro “Pi i Molist” y es conducido por un
psiquiatra, una psicéloga (“Pi i Molist”) y la gerente de ASEM
Catalunya. A este grupo asisten familiares de personas con
enfermedad neuromuscular (que son en todos los casos los
cuidadores principales). Es un espacio de complicidad, inter-
cambio, de compartir, de buscar aquellos recursos propios,
sociales y del entorno que todos tenemos.

A lo largo de la evolucidn del grupo hemos reflexionado sobre
el papel que desarrolla y juntos hemos hecho una tarea de
acompafiamiento en un proceso que, como todos sabemos
bien, es complicado y doloroso, con el objetivo de ayudar a
aceptar, comprender, buscar alternativas, oportunidades so-
bre las enfermedades con las que convivimos cada dia.El tra-
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panyament ens ajuda a tots. Durant aquest any ha crescut
amb la incorporacié de noves persones, que ha estat impor-
tant, tant per a elles com per a les membres anteriors. Els
temes tractats han estat molt diversos i han sorgit a partir de
les preocupacions, angoixes... de les participants: la por per
la gravetat de la malaltia, els dubtes de la “traqueotomia”, les
angoixes dels altres membres de la familia: germanes, avies,
tietes...; I’acceptacié del projecte vital de la persona amb
dependéncia, la independéncia de la persona amb malaltia
neuromuscular, el sentiment de culpa, la relacié cuidador-
persona cuidada... el suport grupal també ha fet possible tro-
bar noves alternatives com I'ajuda mutua, el suport comdu...
La possibilitat de compartir i verbalitzar aquests sentiments
ens ha ajudat a encarar el dia a dia amb més fortalesa perso-
nal, amb més serenitat, amb més acceptacidé. Tot aixd ens
facilita el viure més plenament. El grup es constitueix en el
lloc on podem dir all6 que enlloc més podem dir, on podem
manifestar els nostres pensaments amb la confianga que se-
ran escoltats, entesos; i també rebre aquells suggeriments
que enlloc més acceptariem i que en el context del grup ens
permetem pensar.

Participacio: 10 persones (dos vegades al mes).

Grup de Distrofia Miotonica d’Steinert

La patologia de Distrofia Miotonica d’Steinert és una de les
malalties neuromusculars de més prevalenca, la qual té una
afectacié multisistémica.Hi ha molts membres d’una mateixa
familia, afectats per aquesta patologia: pares, fills, cosins,
oncles... La periodicitat del grup és mensual. Es realitza els
ultims dijous de cada mes i és conduit per la treballadora
social de I'entitat, la gerent i una psicologa (Centre Pi i Molist).
Durant I'any 2007 hem afrontat en el grup diferents temes
que han sorgit dels propis assistents, com la impoténcia da-
vant la malaltia, la somnoléncia, la vida social de les perso-
nes amb Steinert, la necessitat de fomentar la practica es-
portiva, el patiment de no poder col-laborar fisicament com
una altra persona en la familia...

El passat 28 d’abril vam celebrar a la Casa del Mar la III
Jornada d’Steinert per tal de poder afrontar amb profunditat
alguns dels temes iniciats en el grup amb diferents professi-
onals: sanitaris, logopedes, educadors...

Enguany, el grup ha experimentat un cert creixement, ja que
s’han incorporat uns 5 membres nous.

Participacio: 25 persones.

Grup de pares amb nens petits

Aquest grup esta format per families que tenen un fill/a amb
una malaltia neuromuscular menor de 10 anys. Es conduit
per una treballadora social i enguany hem introduit la figura
d’un psicoleg per tal de poder aprofundir i treballar, des d’'una
vessant psicologica, totes aquelles angoixes i inquietuds dels
nostres associats. El grup té una periodicitat mensual. Es re-
alitza els primers dilluns de cada mes i té una durada d’una
hora i mitja.

11
ASEM CATALUNYA #

bajo en el grupo de acompafiamiento nos ayuda a todos.
Durante este afo ha crecido con la incorporacion de nuevas
personas, que ha sido importante, tanto para ellas como para
los miembros anteriores. Los temas tratados han sido varios
y han surgido a partir de las preocupaciones, angustias... de
los participantes: el miedo por la gravedad de la enfermedad,
las dudas de la “traqueotomia”, las angustias de los otros
miembros de la familia: hermanas, abuelas, tias... La acepta-
cion del proyecto vital de la persona con dependencia, la in-
dependencia de la persona con enfermedad neuromuscular,
el sentimiento de culpa, la relacién cuidador-persona cuida-
da... La posibilidad de compartir y verbalizar estos sentimien-
tos nos ha ayudado a afrontar el dia a dia con mas fortaleza
personal con mas serenidad, con mas aceptacion. Todo esto
nos facilita una vida mas llena.

El grupo se constituye en un lugar donde podemos decir aquello
gue en ningun otro espacio podemos decir, donde podemos
manifestar nuestros pensamientos con la confianza que se-
ran escuchados, comprendidos y también recibir aquellas su-
gerencias que en ningun otro espacio aceptariamos y que en
el contexto del grupo nos permitimos pensar.

Participacion: 10 personas (dos veces al mes).

Grupo de Distrofia Mioténica de Steinert

La patologia de Distrofia Miotonica de Steinert es una de las
enfermedades de mas prevalencia, tiene una afectacion
multisistémica. Hay muchos miembros de una misma familia,
afectados por esta patologia: padres, hijos, primos, tios...
La periodicidad del grupo es mensual. Se realiza los Ultimos
jueves de cada mes y es conducido por la trabajadora social
de la entidad, la gerente y una psicéloga ( Centro Pi i Molist).
Durante el afio 2007 hemos afrontado en el grupo diferentes
temas que han surgido de los propios asistentes, como la
impotencia ante la enfermedad, la somnolencia, la vida social
de las personas con Steinert, la necesidad de fomentar la
practica deportiva, el sufrimiento de no poder colaborar fisi-
camente como otra persona de la familia...

El pasado 28 de abril celebramos en la casa del Mar la III
Jornada de Steinert para poder afrontar con profundidad al-
gunos temas, iniciados en el grupo con diferentes profesiona-
les: sanitarios, logopedas, educadores...

Este afo, el grupo ha experimentado un cierto crecimiento ya
que se han incorporado 5 miembros nuevos.

Participacion: 25 personas.

Grupo de padres con niilos pequeios

Este grupo estd formado por familias que tienen un hijo/a
con una enfermedad neuromuscular menor de 10 afios. Es
conducido por la trabajadora social de ASEM Catalunya y este
afo hemos introducido la figura de un psicoldgico para poder
profundizar y trabajar desde una vertiente psicoldgica, aque-
Ilas dudas e inquietudes de nuestros asociados. El grupo tie-
ne una periodicidad mensual. Se realiza los primeros lunes
de cada mes y tiene una duracion de una hora y media.
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Durant aquest any el grup de pares ha estat un espai on els
pares han pogut compartir i contrastar experiéncies, diag-
nostics, tractaments, sentiments i informacié. S’ha parlat tam-
bé d’ajudes, de la insuficiéncia de les mateixes, del malestar
que genera la incomprensié tant de I'administracié com tam-
bé de la societat davant la dificultat a nivell emocional, fisic i
economic que suposa per a una familia tirar endavant amb
un/a fill/a amb aquesta malaltia.

Aixi mateix, també han nascut diferents propostes i iniciati-
ves que esperem poder dur a terme en breu, com la posada
en marxa d’un taller de germans, pels germans dels infants
amb malaltia neuromuscular.

Molts dels participants en aquest grup han participat també
en una nova iniciativa de la nostra entitat, un partit de futbol
solidari entre familiars d’ASEM Catalunya i els Veterans del
Barga, celebrat el passat 19 de maig.

Participacio: 8 persones.

Grup de Distrofia Muscular de Becker

Aquest grup, format per persones amb malaltia neuromuscular
i familiars, es realitza I’4Itim divendres de cada mes. Enguany
el grup ha experimentat un important creixement amb la in-
corporacio de 3 nous membres.

Els temes tractats en el grup han estat diversos: com afron-
tar les preguntes d’un fill amb Distrofia Muscular, el futur
d’aquests joves, el fet de ser transmissors d’una patologia
d’aquestes caracteristiques; perd també la solidaritat, les
oportunitats, les esperances que hem trobat entre els mem-
bres del grup.

Durant aquest any, s’ha incorporat un psicoleg del Centre Pi i
Molist.

Participacio: 6 persones.

Membres del grup
de Becker
d’ASEM Catalunya

Grup de debat

El grup de debat es reuneix amb una periodicitat mensual, el
tercer dijous de mes, i és un espai d’intercanvi per a perso-
nes afectades per qualsevol malaltia neuromuscular. Conduit
per dues treballadores socials, en ell plegats pensem no no-
més en temes relacionats amb les dificultats del dia a dia,
sind també en temes d’interes general.
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Durante este afio el grupo de padres ha sido un espacio don-
de los padres han podido compartir y contrastar experien-
cias, diagnosticos, tratamientos, sentimientos y informacion.
Se ha hablado también de ayudas, de la insuficiencia de las
mismas, del malestar que genera la incomprensién tanto de
la administracion como de la sociedad ante la dificultad a ni-
vel emocional, fisico y econémico que supone para una fami-
lia tener un/a hijo/a con esta enfermedad. Asi mismo, tam-
bién han nacido diferentes propuestas e iniciativas que espe-
ramos poder llevar a termino en breve, como la puesta en
marcha de un taller de hermanos, para hermanos de nifios
con enfermedad neuromuscular.

Muchos de los participantes en este grupo han participado
también en una nueva iniciativa de nuestra entidad, un parti-
do de futbol solidario entre familiares de ASEM Catalunya y
los veteranos del Barca, celebrado el 19 de mayo.
Participacion: 8 personas.

Grupo de Distrofia Muscular de Becker

Este grupo, formado por personas con enfermedad
neuromuscular y familiares, se realiza el ultimo viernes de
cada mes. Este afio, el grupo ha experimentado un importan-
te crecimiento con la incorporacion de 3 miembros nuevos.
Los temas tratados en el grupo han sido varios: como afron-
tar las preguntas de un hijo con Distrofia Muscular, el futuro
de estos jovenes, el hecho de ser transmisores de una pato-
logia de estas caracteristicas; pero también la solidaridad,
las oportunidades, las esperanzas que hemos encontrado en-
tre los miembros del grupo.

Durante este afio se han incorporado un psicolégico del Cen-
tro “Pi i Molist”.

Participacion: 6 personas.

Miembros del grupo
de Becker
de ASEM Catalunya

Grupo de debate

El grupo de debate se reldine con una periodicidad mensual, el
tercer jueves de mes, y es un espacio de intercambio para
personas afectadas por cualquier enfermedad neuromuscular.
Conducido por dos trabajadoras sociales, en el grupo pensa-
mos no sélo en los temas relacionados con las dificultades del
dia a dia, sino también en temas de interés general.
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Aixi doncs, els debats han anat centrats en com podem aju-
dar i ser ajudats, la relacié que s’estableix entre el cuidador i
la persona amb dependéncia, la nova llei de “dependéncia”,
|'assisténcia personal...

Participacio: 5 persones.

Grup de Miasténia

El grup de Miasténia s’ha realitzat durant 3 mesos amb una
periodicitat setmanal i ha estat portat per un psicoleg i la
treballadora social d’ASEM Catalunya.

S’ha realitzat a partir d’una col-laboracié amb I’Associacid
Espanyola de Miasténia. L'objectiu era veure si les persones
amb aquesta patologia, a partir de diferents técniques de re-
laxacio, milloren la seva qualitat de vida.

Participacio: 7 persones.

Membres del grup
de facio
d’ASEM Catalunya

Grup de distrofia facio-escapulo-humeral

El grup socioterapeutic de distrofia Facio-escapulo-humeral
es realitza amb una periodicitat mensual els primers diven-
dres de mes. Es conduit per la treballadora social de I'entitat
i un psicoleg del Centre Pi i Molist. Va dirigit a persones afec-
tades per aquesta patologia i als seus familiars.

Durant I'any 2007 hem parlat de diferents temes que ens
preocupen i amb els que hem de viure el dia a dia, com la
parella, el fet de comencgar a utilitzar la cadira de rodes, els
diferents recursos existents, la por de transmetre la malal-
tia... Ha estat un any en el que hem pogut compartir dolor,
angoixa, perd també moltes alegries, amb les vivencies i su-
peracions diaries dels membres, aixi com les oportunitats que
hem cercat entre tots davant de les limitacions quotidianes.
Participaci6: 8 persones.

Aixi, doncs, la valoracié global dels grups socioterapéutics de
la nostra entitat és molt positiva, ja que no només han cres-
cut en nombre, sind també amb reflexid, suport mutu, xarxes
de solidaritat, xarxa social... El fet d’incorporar la figura d’un
psicoleg als grups denota la voluntat de la nostra entitat de
millorar dia a dia la qualitat de vida de les persones amb
malaltia neuromuscular i les seves families.
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Asi, los debates han estado centrados en como podemos ayu-
dar y ser ayudados, la relacidén que se establece entre el cui-
dador y la persona con dependencia, la nueva “ley de Depen-
dencia”, la asistencia personal...

Participacion: 5 personas.

Grupo de Miastenia

El grupo de Miastenia se ha realizado durante 3 meses con
una periodicidad semanal y ha sido conducido por un psicélo-
go y la trabajadora social de ASEM Catalunya.

Se ha realizado a partir de una colaboracién con la Asociacién
Espafola de Miastenia. El objetivo era ver si las personas con
esta patologia, a partir de diferentes técnicas de relajacion,
mejoran su calidad de vida.

Participacion: 7 personas.

Miembros del grupo
de facio
de ASEM Catalunya

Grupo de distrofia facio-escapulo-humeral

El grupo socioterapéutico de distrofia Facio-Escapulo-Hume-
ral se realiza con una periodicidad mensual los primeros vier-
nes de mes. Es conducido por la trabajadora social de la enti-
dad y un psicoldgico del Centro “Pi i Molist”. Va dirigido a
personas afectadas por esta patologia y a sus familiares. Du-
rante el afo 2007 hemos hablado de diferentes temas que
nos preocupan y con los que tenemos que convivir cada dia,
como la pareja, el hecho de empezar a utilizar la silla de rue-
das, los diferentes recursos existentes, el miedo de transmi-
tir la enfermedad... Ha sido un afio en el que hemos podido
compartir dolor y superaciones diarias de los miembros, asi
como las oportunidades que hemos buscado ante las limita-
ciones cotidianas.

Participacion: 8 personas.

Asi, la valoracion global de los grupos socioterapéuticos de
nuestra entidad es muy positva, ya que no sélo ha crecido en
numero sino también en reflexiéon, ayuda mdutua, redes de
solidaridad, red social... El hecho de incorporar la figura de
un psicologo en los grupos denota la voluntad de nuestra en-
tidad de mejorar dia a dia la calidad de vida de las personas
con enfermedad neuromuscular y sus familias.
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Families acollidores

Sén aquelles que, de forma voluntaria, donen suport a d’al-
tres que han estat diagnosticades recentment d’una malaltia
neuromuscular i que inicialment estan presses per la confu-
sio, la solitud, el desconcert i es poden trobar en estat de
shock. El fet de tenir contacte amb una familia acollidora i
posteriorment ser atesos pels professionals de I'entitat facili-
ta l'elaboracié de I’'angoixa i ajuda a orientar-se en aquesta
nova etapa a les families que han sofert aquesta dura experi-
encia.

Les families acollidores son sostingudes pels professionals de
I'entitat. El grup de pares i el grup de familiars sén espais de
reforg i d’intercanvi per a les families acollidores i motiva a
d’altres a formar-ne part.

Serveis d’'assistents personals/ajut a domi-
cili

Des d’ASEM Catalunya coordinem el Programa de Vida Auto-
noma Vida Independent (VAVI). El Servei d’assistents perso-
nals és un suport a les persones amb malaltia neuromuscular,
pero també per a les seves families. Les tasques realitzades
son de suport personal, acompanyaments (medics, culturals,
d’oci...), per potenciar I'autonomia de les persones amb ma-
laltia neuromuscular i la seva integracié social, laboral, edu-
cativa... alhora de donar espais propis als cuidadors, que de-
diqguen 24 hores al dia 365 dies a I'any.

Els assistents personals que participen en aquest projecte re-
alitzen reunions mensuals amb les professionals d’ASEM
Catalunya, per fer sessions de supervisié aixi com fer un se-
guiment personalitzat de cada soci.

Durant el 2007 s’han portat a terme 17 casos de Barcelona,
Badalona, Igualada i I'Hospitalet, amb 3 assistents personals.
Les edats de les persones ateses sén diverses:

UBICACIO GEOGRAFICA

O Barcelona
H Badalona
Olgualada

O L'Hos pitalet

Cursets per a socis afectats, familiars i pro-
fessionals

Curs d’'informatica

El curs d’informatica per a persones afectades per una malal-
tia neuromuscular ha tingut continuitat durant I'lany 2007. El

MEMORIA 2007

Familias acogedoras

Son aquellas que, de forma voluntaria, ofrecen soporte a otras
que han estado diagnosticadas recientemente de una enfer-
medad neuromuscular y que inicialmente estan sumidas por
la confusidn, la soledad, el desconcierto y se pueden encon-
trar en un estado de shock. El hecho de contactar con una
familia de acogida y posteriormente ser atendidos por los pro-
fesionales de la entidad facilita la elaboracién de la angustia y
ayuda a orientar en esta nueva etapa a las familias que han
sufrido esta dura experiencia.

Las familias acogedoras son aconsejadas por los profesiona-
les de la entidad. El grupo de padres y el grupo de familiares
son espacios de refuerzo y de intercambio para las familias
acogedoras y motiva a otras a formar parte de ellos.

Servicios de asistentes personales/ayudas a
domicilio

Desde ASEM Catalunya coordinamos el Programa de Vida Au-
tonoma Vida Independiente (VAVI). El Servicio de asistentes
personales es un apoyo a las personas con enfermedad
neuromuscular, pero también para sus familias. Las tareas
realizadas son de apoyo personal, acompafiamientos (médi-
cos, culturales, de ocio...), para potenciar la autonomia de
las personas con enfermedad neuromuscular y su integracién
social, laboral, educativa... a la vez que dar espacios propios
a los cuidadores, que dedican 24 horas al dia 365 dias al afo.
Los asistentes personales que participan en este proyecto rea-
lizan reuniones mensuales con las profesionales d’ASEM
Catalunya, para hacer sesiones de supervisiéon asi como a
hacer un seguimiento personalizado de cada socio.

Durante el 2007 se han llevado a cabo 17 casos de Barcelona,
Badalona, Igualada i I'Hospitalet, con 3 asistentes persona-
les. Las edades de las personas atendidas son diversas:

EDAT

' N O - 30 anys
B+ 30 anys

O+ 50 anys

Cursos para socios afectados, familiares y
profesionales

Curso de informatica

El curso de informatica para personas afectadas por una en-
fermedad neuromuscular ha tenido continuidad durante el afio



MEMORIA 2007

seu objectiu és que els alumnes aprenguin a utilitzar les no-
ves tecnologies, que s’han convertit en una nova oportunitat
per a les persones amb discapacitat fisica ja que a través
d’elles es poden integrar millor en la vida social i comunitaria.
A les classes s’ensenya el funcionament de diferents progra-
mes, entre ells I'Office (Word, Excel, Powerpoint, Acces...) o
el Photoshop, pero també d’Internet i del correu electronic.
Una de les principals caracteristiques del curs, que es realitza
a les instal-lacions del Centre Municipal d’Educacié Especial
Pont del Dragd, és I'aprenentatge a través de la practica.

Cicle de sessions cliniques

ASEM Catalunya ha posat en marxa el cicle de sessions clini-
ques adregades als professionals que treballen amb les per-
sones amb malaltia neuromuscular. L'objectiu és donar a co-
neixer a tots ells les dificultats del dia a dia d’aquest col-lectiu
i crear espais d’intercanvi per tal de poder atendre la persona
des d’una perspectiva biopsicosocial on tots hi estiguem in-
volucrats. La primera de les trobades va tenir lloc el 20 de
marg i va ser amb la Societat Catalano Balear de Psicologia,
amb seu a Terrassa. La segona va tenir lloc al maig i va anar
adrecada als fisioterapeutes.
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2007. Su objetivo es que los alumnos aprendan a utilizar las
nuevas tecnologias, las que se han convertido en una nueva
oportunidad para las personas con una discapacidad fisica ya
qgue a través de ellas pueden integrarse mejor en la vida so-
cial y comunitaria. En las clases se ensefa el funcionamiento
de diferentes programas, entre ellos el Office (Word, Excel,
Powerpoint, Acces...) o el Photoshop, pero también Internet,
asi como el correo electronico. Una de las principales caracte-
risticas del curso, que se realiza en las instalaciones del Cen-
tro Municipal de educacion especial Pont del Drago, es el apren-
dizaje a través de la practica.

Ciclo de sesiones clinicas

ASEM-Catalunya ha puesto en marcha el ciclo de sesiones
clinicas dirigidas a los profesionales que trabajan con las per-
sonas con enfermedad neuromuscular. El objetivo es dar a
conocer a todos ellos las dificultades del dia a dia del colecti-
VO y crear espacios de intercambio para poder atender a la
persona desde una perspectiva biopsicosocial donde todos es-
temos involucrados. El primero de los encuentros tuvo lugar
el 20 de marzo y fue con la Sociedad Catalano Balear de Psi-
cologia, con sede en Terrassa. La segunda tuvo lugar en mayo
y se dirigio a los fisioterapeutas.

Sessié clinica amb fisioterapeutes / Sesion clinica con fisioterapeutas.

Centre de recursos

Les entrevistes individuals segueixen sent I’'eina principal en
|'atencié directa. Pero el mén de les noves tecnologies ha
irromput amb forga com a mitja de comunicacié i en moltes
ocasions la primera pressa de contacte amb |'associacié es
fa a través del correu asemcatalunya@telefonica.net o de la
web www.asemcatalunya.com. Internet s’ha convertit aixi
en una eina de suport, informacio i comunicacié no només
amb el nostre entorn siné també amb persones d’altres pa-
isos.

A través dels nostres e-mails o dels forums realitzem el que

Centro de recursos

Las entrevistas individuales siguen siendo la herramienta prin-
cipal en la atencién directa. Pero el mundo de las nuevas tecno-
logias ha irrumpido con fuerza como medio de comunicacién y
en muchas ocasiones la primera toma de contacto con la aso-
ciacidon se realiza a través del correo asemcatalunya
@telefonica.net o de la web www.asemcatalunya.com. Internet
se ha convertido asi en una herramienta de apoyo, informacion
y comunicacion no solo con nuestro entorno sino también con
personas de otros paises.

A través de nuestros e-mails o de los forums realizamos lo
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entenem que és un servei d’interes social responent, també
de forma presencial, els dubtes, demandes o necessitats de

molts professionals.

La participacié als forums ha estat la seglient:
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gue nosotros entendemos que es un servicio de interés social
respondiendo, también de forma presencial, las dudas, de-
mandas o necesidades de muchos profesionales.

La participacion en los forums ha sido la siguiente:

= AME

E DUCHENE/BECKER
O STEINERT

O FACIO

® JOVEN

113
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PROGRAMA D’'OCI TERAPEUTIC

Aquest programa té per objectiu potenciar la independeéncia i
|'autonomia de les persones amb malaltia neuromuscular a
través d’activitats culturals i d’oci, en les quals s’han treballat
aspectes com les relacions interpersonals, les angoixes, el
moviment, les possibilitats i les oportunitats que tots tenim;
tot, afavorint i potenciant les habilitats personals i socials i
estimulant la creacié de noves. Reforcgar les habilitats a tra-
vés de l'oci és un metode divertit i estimulant.

Cineférum

Durant I'any 2007 s’han realitzat diferents sessions de Cine-
Forum, dirigides als socis i socies d’ASEM Catalunya, pero
també obert a persones d’altres entitats o del barri/ciutat.
Els temes han estat diversos i les persones convidades ex-
pertes en els diferents temes que s’han debatut:

- 19 de gener: amb el tema de I'educacio, sota el titol “Edu-
cacio: aprendre a aprendre. Educar per la llibertat”. Es va
convidar al Catedratic del Departament de Métodes d‘investi-
gacio i Diagnostic Educatiu a la Facultat de Formacié del Pro-
fessorat de la Universitat de Barcelona. El debat es va origi-
nar a través de la pel-licula “Ser y tener”.

- El dia 16 de marg es va realitzar el debat sobre el terrorisme
a partir de la pel-licula: OMAG, 31 morts conta el terror i per
la justicia.

- El dia 18 de maig, a través de la pel-licula “Si nos dejan”. La
persona convidada per moderar el debat va ser Meri Ilich, qui
va tenir una intervencié molt realista, humana i sensible.

- El 20 de juliol, a través de la pel:licula Mad City, va sorgir un
debat sobre els mitjans de comunicacié, que va esdevenir
molt interessant.
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PROGRAMA DE OCIO TERAPEUTICO

Este programa tiene por objetivo potenciar la independencia
y la autonomia de las personas con una enfermedad
neuromuscular a través de actividades culturales y de ocio,
en las cuales se trabaja aspectos como las relaciones
interpersonales, las ansiedades, el movimiento, las posibili-
dades y las oportunidades que todos tenemos; favoreciendo
y potenciando las habilidades personales y sociales y estimu-
lando la creacién de nuevas. Reforzar las habilidades a través
del ocio es un método divertido y estimulante.

Cineforum

Durante el afio 2007 se han realizado diferentes sesiones de
Cine-Forum, dirigidas a los socios y socias de ASEM Catalunya,
pero también abiertos a personas d’otras entidades o del ba-
rrio/ciudad. Los temas han sido diversos y las personas invi-
tadas expertas en los diferentes temas que s’han debatido:
- 19 de enero: con el tema de la educacién, bajo el titulo
“Educacion: aprender a aprender. Educar por la libertad”. Fue
invitado el Catedratico del Departamento de Métodos de in-
vestigacion y Diagndstico Educativo de la Facultad de Forma-
cion del Profesorado de la Universitat de Barcelona. El debate
se origind a través de la pelicula “Ser y tener”.

- El dia 16 de marzo, se realiz6 el debate sobre el terrorismo
a partir de la pelicula: OMAG 31 muertes cuenta el terror y
por la justicia.

- El dia 18 de mayo a través de la pelicula “Si nos dejan”. La
persona invitada para moderar el debate fue Meri Ilich, que
tuvo una intervenciéon muy realista, humana y sensible.

- 20 de julio se ha realizado a través de la pelicula Mad City
un debate sobre los medios de comunicacion, que resulté muy
interesante.

Els particiants a la Trobada de Families.

Trobada de Families

La casa de colonies Can Mateu, al Panta de Sau (Osona), va
acollir el passat mes de maig una nova Trobada de Families.
L'objectiu d’aquesta activitat era que els participants, una

Encuentro de familias

La Casa de Colonias Can Mateu, en el Pantano de Sau (Osona),
acogid el pasado mes de mayo un nuevo Encuentro de Fami-
lias. El objetivo de la actividad era que los participantes, una
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qguinzena, trobessin un espai on es poguessin conéixer millor
els uns als altres a més de posar en comu el seu dia adiailes
experiencies individuals i comunes.

Partit contra els Veterans del FC Barcelona

L'objectiu era passar-s’ho bé i tant I'equip d’ASEM-Catalunya
que es va enfrontar als veterans del FC Barcelona el passat
19 de maig com el public assistent, més de 300 persones, ho
van aconseguir. L'exblaugrana Angel Pichi Alonso va entrenar
els jugadors durant les dues sessions d’entrenament previes
al partit. El resultat final: 9 gols a 1 (marcat per I'Abel) a
favor dels visitants.

Teatre

Les eleccions municipals van estar presents a I'obra que van
portar a escena el grup de teatre d’ASEM-Catalunya i
TransFormas el 14 de juny. Més de 120 persones van veure
“Ja arribo...”, una critica a la societat: des dels politics, que
no sempre atenen les necessitats de les persones afectades
per una discapacitat, fins a les propies persones, que no en-
tenen les mateixes necessitats.

El grup de teatre es troba amb una periodicitat mensual al
Centre Civic de Sant Andreu (Barcelona).

Una de les actuacions del grup de teatre.
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quincena, encontraran un espacio donde poder conocerse
mejor, ademds de poner en comun su dia a dia y las expe-
riencias individuales y comunes.

Partido contra los Veteranos del FC Barcelona

El objetivo era pasarlo bien y tanto el equipo de ASEM-
Catalunya que se enfrentd a los veteranos del FC Barcelona el
19 de mayo como el publico asistente, mas de 300 personas,
lo consiguieron. El exazulgrana Angel Pichi Alonso entrend a
los jugadores durante las dos sesiones de entreno previas al
partido. El resultado final: 9 goles a 1 (marcado por Abel) a
favor de los visitantes.

Teatro

Las elecciones municipales estuvieron presentes en la obra
que llevaron a escena el grupo de teatro de ASEM-Catalunya
y Transformas el 14 de junio. Mas de 120 personas vieron “Ya
llego...”, una critica a la sociedad: desde los politicos, que no
siempre atienden las necesidades de las personas afectadas
por una discapacidad, hasta las propias persones, que tam-
poco las entienden.

El grupo de teatro se encuentra con una periodicidad men-
sual en el Centro Civico de Sant Andreu (Barcelona).

Foto de familia de I’excursid.

Excursio a les caves

ASEM-Catalunya va organitzar una excursié a les caves de
Sant Sadurni el 28 d’octubre. En total hi van assistir 68 per-
sones i va ser tot un éxit. Els participants van fer un circuit i
van coneéixer de primera ma el procés d’elaboracié del cava.
Tot seguit van dinar a un restaurant i cap a les cinc de la
tarda van tornar a casa.

Piscina

Activitat realitzada dues vegades per setmana, a una piscina
municipal. Es fomenta aixi I'esport entre les persones amb
malaltia neuromuscular i la interrelaci6 amb persones no
discapacitades. Han participat uns 10 joves.

Excursion a las cavas

ASEM-Catalunya organiz6 una excursién a las cavas de Sant
Sadurni el 28 de octubre. En total asistieron 68 personas y
fue todo un éxito. Los participantes hicieron un circuito y co-
nocieron de primera mano el proceso de elaboracion del cava.
A continuacion comieron en un restaurante y hacia las cinco
de la tarde volvieron a casa.

Piscina

Actividad realizada dos veces por semana en una piscina
municipal. Se fomenta asi el deporte entre las personas con
enfermedad neuromuscular y la interrelacion con personas
no discapacitadas. Han participado unos 10 jovenes.
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Festa de Nadal

Més de 150 persones van assistir a la Festa de Nadal celebra-
da el 15 de desembre. Can Fabra es va tornar a omplir en
aquesta cita anual de I'associacié, amenitzada de nou pel grup
de teatre, que va comptar amb la preséncia de personatges
com Madonna o una princesa a la recerca del seu princep
blau, i que fins i tot va servir d’escenari per a dos casaments,
amb cura inclos, i que girava a |'entorn dels cinc sentits.

Un dels moments de
la festa de Nadal.
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Fiesta de Navidad

Mas de 150 personas asistieron a la Fiesta de Navidad cele-
brada el 15 de diciembre. Can Fabra se volvié a llenar en esta
cita anual de la asociacién, amenizada de nuevo por el grupo
de teatro, que contd con la presencia de personajes como
Madonna o una princesa en busqueda de su principe azul, y
que hasta sirvié de escenario para dos bodas, con cura inclui-
do, y que estaba ambientada en los cinco sentidos.

Uno de los
momentos de la
Fiesta de Navidad
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PROGRAMA SOCIOSANITARI

Reunié amb el departament de Salut

Maria Ramos (gerent d’ASEM Catalunya) i Anna Ferrer (tre-
balladora social) van mantenir una reunié I'11 d’abril amb el
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. Es van
tractar diferents temes, com el funcionament de I'entitat, les
necessitats de les persones amb malaltia neuromuscular o
les jornades cientific-informatives. El motiu principal de la
reunié va ser la demanda per part de l'associacié d’un
sequenciador del gen.

Estudi sobre malalties minoritaries

ASEM-Catalunya ha col-laborat en I’'elaboracio de I'estudi “Les
malalties minoritaries a Catalunya: percepcidé de necessitats i
propostes d’accid”, que ha anat a carrec de la Fundacié Doc-
tor Robert a través de la seva Catedra de Recerca Qualitativa.
'associacio va cedir el seu local per poder celebrar una reu-
nidé i alguns dels socis van participar en les trobades de tre-
ball i les enquestes que s’han dut a terme per poder realitzar
I'estudi.
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PROGRAMA SOCIOSANITARIO

Reunién con el departamento de Salud

Maria Ramos (gerente de ASEM-Catalunya) y Anna Ferrer (tra-
bajadora social) mantuvieron una reunién el 11 de abril con
el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya. Se
trataron temas como el funcionamiento de la entidad, las ne-
cesidades de las personas con enfermedad neuromuscular o
las jornadas cientifico-informativas. El motivo principal de la
reunion era la demanda por parte de la asociacién de un
secuenciador del gen.

Estudio sobre enfermedades minoritarias
ASEM-Catalunya ha colaborado en la elaboracién del estudio
“Las enfermedades minoritarias en Catalufia: percepcion de
necesidades y propuestas de accion”, que ha ido a cargo de la
Fundacion Doctor Robert a través de su catedra de Investiga-
cion Cualitativa. La asociacion cedio su local para poder cele-
brar una reunién y algunos de los socios participaron en los
encuentros de trabajo y las encuestas realizadas para el es-
tudio.

il ASEM

J Catalumya
ASSOCIACIO CATALANA
DE MALALTIES NEUROMUSCULARS

Col-loqui A I'entorn de la vida independent

Can Fabra va acollir el passat 21 de marg la tercera edici6 del
col-loqui A I’'entorn de la vida independent, que en aquesta
ocasio va girar a I'entorn de la Llei de Serveis Socials de
Catalunya. L'obertura va anar a carrec del president d’ASEM-
Catalunya, Juan José Moro, que va fer un reconeixement de
la tasca dels professionals que van participar en l'acte i, tot
seguit, va fer una breu explicacié del que sén les malalties
neuromusculars.

III Jornada d’'Steinert

La Casa del Mar de Barcelona va acollir, el 28 d’abril, la III
Jornada d’Steinert, una trobada que va servir per posar sobre
la taula les caracteristiques d’aquesta malaltia neuromuscular
i algunes mesures per millorar la qualitat de vida dels afec-
tats: I'evolucio, el diagnostic infantil, el consell genétic, la
fisioterapia i la logopedia, entre d’altres. El president d’ASEM-
Catalunya, Juan José Moro, va aprofitar I'ocasid per “reivindi-
car una cosa tan elemental com és la salut, que només la
trobem a faltar quan no la tenim”.

El col-loqui va tenir lloc a Can Fabra / Tuvo lugar en Can Fabra.

Coloquio Alrededor de la Vida Independiente

Can Fabra acogi6 el pasado 21 de marzo la tercera edicion del
coloquio sobre la vida independiente que en esta ocasion tra-
to sobre la Ley de Servicios Sociales de Catalufia. La apertura
fue a cargo del presidente de ASEM-Catalunya, Juan José Moro,
que hizo un reconocimiento a la labor de los profesionales
que participaron en el acto y, a continuacién, hizo una breve
explicacion sobre las enfermedades neuromusculares.

III Jornada de Steinert

La Casa del Mar de Barcelona acogid, el 28 de abril, la III
Jornada de Steinert, un encuentro que sirvié para poner so-
bre la mesa las caracteristicas de esta enfermedad
neuromuscular y algunas medidas para mejorar la calidad de
vida de los afectados: la evolucidn, el diagndstico infantil, el
consejo genético, la fisioterapia y la logopedia, entre otros. El
presidente, Juan José Moro, aprovechd la oportunidad para
“reivindicar una cosa tan elemental como es la salud, que
solo echamos de menos cuando no la tenemos”.
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Jornades AME

La sisena edicid de la Jornada d’Atrofia Muscular Espinal (AME)
va aplegar una setantena de persones el 29 de setembre a la
Casa del Mar de Barcelona. Estava organitzada conjuntament
per ASEM-Catalunya i Fundame i tenia diversos objectius:
informar sobre els avencos cientifics i les técniques de tracta-
ment, crear un espai de debat, potenciar el grup de les fami-
lies AME i compartir les vivencies quotidianes per millorar la
qualitat de vida dels afectats i el seu entorn. La gerent d’ASEM-
Catalunya, Maria Ramos, també va oferir una ponéncia sobre
la Llei de Dependeéncia.

Moment de la jornada AME

Comite d’experts

El funcionament de la fisioterapia domiciliaria va donar el tret
de sortida a la reunid del juiol del comite d’experts d’ASEM-
Catalunya, a la qual van assistir els doctors Adolf Pou (Hospi-
tal del Mar), Montserrat Olivé (Hospital de Bellvitge) i Marti
Pons (Sant Joan de Déu), a més del president, Juan José Moro,
la tresorera Maria Teresa Balta i la gerent Maria Ramos.

Altres col-laboracions

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

ASEM Catalunya té com objectiu principal millorar la qualitat
de vida de les persones amb malaltia neuromuscular, pero
també veu la necessitat de poder donar una resposta a la
necessitat real de coneixer el diagnostic, la realitzacié de I'es-
tudi genétic... Es per aixd que durant 'any, i a través d’una
subvencié del Departament de Treball, ha contractat un tec-
nic de laboratori per a qué col:-laborés en la realitzacié dels
estudis genetics de Distrofinopaties a I'hospital de la Santa
Creu i Sant Pau de Barcelona.

Conveni amb el Centre Psicologic Pi i Molist

Aquest conveni, signat I'any 2004, s’ha mantingut i s’han am-
pliat llagos de col-laboracié. Aixi, aquest centre déna suport
individualitzat a aquelles persones i families que ho sol-liciten
i col-labora amb els diferents grups socioterapeutics que es
realitzen des de I'entitat. Enguany, també s’ha iniciat un grup
de supervisié dels professionals de I'entitat: la treballadora
social i la gerent i els psicolegs del propi centre que realitzen
treball grupal.
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Jornadas AME

La sexta edicion de la Jornada de Atrofia Muscular Espinal
(AME) junt6 a unas setenta personas el 29 de septiembre en
la Casa del Mar de Barcelona. Estaba organizada conjunta-
mente por ASEM-Catalunya y Fundame y tenia diversos obje-
tivos: informar sobre los avances cientificos y las técnicas de
tratamiento, crear un espacio de debate, potenciar el grupo
de familias AME y compartir las vivencias cotidianas para me-
jorar la calidad de vida de los afectados y su entorno. La
gerente de ASEM-Catalunya, Maria Ramos, también ofrecid
una ponencia sobre la Ley de Dependencia.

Momento de la jornada AME

Comité de expertos

El funcionamiento de la fisioterapia domiciliaria fue el punto
de partida de la reunién de julio del comité de expertos de
ASEM-Catalunya, a la que asistieron los doctores Adolf Pou
(Hospital del Mar), Montserrat Olivé (Hospital de Bellvitge) y
Marti Pons (Sant Joan de Déu), ademas del presidente Juan
José Moro, la tesorera Maria Teresa Balta y la gerente Maria
Ramos.

Otras colaboraciones

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

ASEM Catalunya tiene como objetivo principal mejorar la ca-
lidad de vida de las personas con enfermedad neuromuscular,
pero también ve la necesidad de poder dar una respuesta a la
necesidad real de conocer el diagndstico, la realizacion del
estudio genético... Es por esto por lo que durante el afio, y a
través de una subvenciéon del Departamento de Trabajo, ha
contratado un técnico de laboratorio para que colabore en la
realizacién de los estudios genéticos de Distrofinopatias en el
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.

Convenio con el Centro Psicologico Pi i Molist

Este convenio, firmado en el afio 2004, se ha mantenido y se
han ampliado lazos de colaboracidn. Asi, este centro da ayu-
da individualizada a aquellas personas y familias que lo soli-
citen y colabora con los diferentes grupos socioterapéuticos
que se realizan desde la entidad. Este afio también se ha
iniciado un grupo de supervision de los profesionales de la
entidad: la trabajadora social, la gerente y los psicélogos del
propio centro que realizan el trabajo grupal.
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Conveni amb la Societat Catalano-Balear de Psicologia
Per tal d’establir mecanismes de relacio i col-laboracié entre
les dues entitats, per al proxim any esta previst poder realit-
zar una Jornada cientific-informativa de forma conjunta. També
s’inclou la realitzacié d’un manual d’atencié psicologica a les
persones amb malaltia neuromuscular i les seves families ela-
borat entre les dues entitats.

Conveni amb la Universitat de Barcelona (Facultat de
Pedagogia-Ensenyament de Treball Social)

La col-laboracié es concreta en un programa de practiques
per a estudians d’aquesta Facultat durant un periode de 300
hores. L'activitat esta valorada en 10 credits que poden
convalidar els estudiants.

Col-laboracié amb Justicia Juvenil

ASEM-Catalunya va signar un conveni amb Justicia Juvenil
que s’emmarcava dins del programa de redencié d’'una me-
nor. L'entitat la va acollir per a que, amb el seu treball, com-
pleixi la sancié de reparar una pena.

Col-laboracié amb una Treballadora Social

La gerent d’ASEM-Catalunya, Maria Ramos, va rebre una tre-
balladora social d’altra entitat, a la qual li va explicar el paper
que ha de desempeényer una treballadora social a les associa-
cions.
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Convenio con la Sociedad Catalano Balear de Psicologia
Con la finalidad de establecer mecanismos de relacion y cola-
boracién entre las dos entidades, para el proximo afio esta
previsto poder realizar una Jornada Cientifico-informativa de
forma conjunta. También se incluye la realizacién de un ma-
nual de atencion psicoldgica a las personas con enfermedad
neuromuscular y sus familias elaborado por las dos entida-
des.

Convenio con la Universidad de Barcelona (Facultad de
Pedagogia-Educacion de Treball Social)

La colaboracidn se concreta en un programa de practicas para
estudiantes de esta facultad durante un periodo de 300 ho-
ras. La actividad estd valorada en 10 créditos que pueden
convalidar los estudiantes.

Colaboracién con Justicia Juvenil

ASEM-Catalunya firmoé un convenio con Justicia Juvenil que
se emmarcaba en el programa de redenciéon de una menor.
La entitat acogid para que, con su trabajo, cumpliese la san-
cién de reparar una pena.

Colaboracién con una Treballadora Social

La gerente de ASEM-Catalunya, Maria Ramos, recibié a una
trebajadora social de otra entidad para explicarle el papel que
tiene que desempefiar una trabajadora social en las asocia-
ciones.
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PROGRAMA D'ENSENYAMENT
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PROGRAMA DE EDUCACION

LA

“Coneixem-nos” és el nom del programa d’Ensenyament
d’ASEM-Catalunya i vol ser una resposta a la necessitat de-
tectada i expressada pels professionals d’ensenyament.

El programa té dos eixos vertebradors: el dirigit als alumnes
i el dirigit al professorat. ASEM-Catalunya vol donar suport
no només als socis siné també a les persones del seu entorn
i, en aquest cas, els nens passen moltes hores a classe. Des
de I'associacioé s’ha elaborat diferent material didactic i visual
per poder oferir xerrades a escoles i instituts. L'important son
les capacitats i les oportunitats que tots tenim i col-laborar de
forma activa per garantir el dret a I’'educacid dels que tots
gaudim.

L’Aula es mou

El projecte I’Aula es mou vol ser un reforg per aquells infants
que pertanyen a la nostra associacid i que degut a la malaltia
neuromuscular, no poden anar a lI'escola de forma continuada
o falten sovint. Es un suport a I’escola ordinaria, a les families
i als propis infants, per tal de garantir I'escolaritzacié dels
infants amb malaltia neuromuscular.

Som aixi

Aquest projecte neix de la demanda dels professionals de I'am-
bit de I'educacié. Es una eina on a partir de conferéncies,
xerrades, debats... en diferents escoles, tant d’educacié pri-
maria com d’educacié secundaria, per a recolzar-los, orien-
tar-los i donar-los suport davant d’un alumne amb malaltia
neuromuscular, per tal d’aconseguir que les persones amb
aquestes patologies tinguin una vida el més autonoma possi-
ble.

Xerrada al CEIP Pompeu Fabra (Cunit)

La treballadora social es va desplagar a aquesta escola el 27
de marg per oferir una xerrada als alumnes de cinqué i sisé.
Es va parlar i reflexionar sobre les malalties neuromusculars
i les persones amb discapacitat a partir del material elaborat
per I'associacid. Va ser una oportunitat per crear una escola
més solidaria i heterogeénia.

Xerrada a I'IES Miquel Taradell (Barcelona)

En aquesta ocasidé anava dirigida als alumnes del cicle forma-
tiu de grau mitja d’Atencid sociosanitaria i del cicle formatiu
de grau superior d’Integracié Social. Va tenir lloc el 24 de

“Conozcamonos” es el nombre del programa de Educacion de
ASEM-Catalunya y quiere ser una respuesta a la necesidad
detectada y expresada por los profesionales de la ensefianza.

El programa tiene dos ejes vertebrales: el dirigido a los alum-
nos y el dirigido al profesorado. ASEM-Catalunya quiere apo-
yar no soélo a los socios sino también a las personas de su
entorno y, en este caso, los nifios pasan muchas horas en
clase. Desde la asociacion se ha elaborado diverso material
didactico y visual para poder ofrecer charlas en escuelas e
institutos. Lo importante son las capacidades y las oportuni-
dades que todos tenemos y colaborar de forma activa por
garantizar el derecho a la educacion del que todos disfruta-
mos.

El aula se mueve

El proyecto El aula se mueve quiere ser un refuerzo para aque-
llos nifios que pertenecen a nuestra asociacién y que debido a
la enfermedad neuromuscular no pueden ir a la escuela de
forma continuada o faltan a menudo. Es un apoyo a la escue-
la ordinaria, a las familias y a los propios nifios para de ga-
rantizar la escolarizacién de los nifios con enfermedad
neuromuscular.

Somos asi

Este proyecto nace de la demanda de los profesionales del
ambito de la educacion. Es una herramienta donde a partir de
conferencias, charlas, debates... en diferentes escuelas, tan-
to de educacién primaria como de educacion secundaria, para
apoyarlos, orientarlos y apoyarlos ante un alumno con enfer-
medad neuromuscular, para conseguir que las personas con
estas patologias tengan una vida lo mas auténoma posible.

Charla al CEIP Pompeu Fabra (Cunit)

La trabajadora social se desplazé a esta escuela el 27 de marzo
para ofrecer una charla a los alumnos de quinto y sexto. Se
hablé y reflexiond sobre las enfermedades neuromusculars y
las personas con discapacidad a partir del material elaborado
por la asociacidn. Fue una oportunidad para crear una escue-
la mas solidaria y heterogénea.

Charla a I'IES Miquel Taradell (Barcelona)

En esta ocasion iba dirigida a los alumnos del ciclo formativo
de grado medio de Atencién sociosanitaria y del ciclo forma-
tivo de grado superior de Integracion Social. Tuvo lugar el 24
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maig. Es va parlar sobre la realitat de les persones amb ma-
laltia neuromuscular als futurs professionals que atendran el
nostre col-lectiu.

Abans, el 15 de maig, la gerent d’ASEM-Catalunya, Maria
Ramos, va impartir una classe durant la visita d’alumnes d’un
curs de formacié ocupacional sobre gestié d’entitats.

Conferéncia a la Universitat Rovira i Virgili (Tarragona)
El dia 15 de maig de 2007 la Gerent de I'entitat va realitzar
una conferéncia a la Universitat Rovira i Virgili de Tarragona,
a la facultat de Treball Social, per tal de donar a coneixer el
treball de la nostra entitat, aixi com també col-laborar en la
formacié de nous professionals de I'ambit social.
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de mayo. Se habld sobre la realidad de las personas con en-
fermedad neuromuscular a los futuros profesionales que aten-
deran a nuestro colectivo.

Antes, el 15 de mayo, la gerente de ASEM-Catalunya, Maria
Ramos, impartié una clase durante una visita de alumnos de
un curs de formacié ocupacional sobre gestion de entidades.

Conferencia en la Universitat Rovira i Virgili (Tarragona)
El dia 15 de mayo de 2007 la Gerente de la entidad realizd
una conferencia en la Universitat Rovira i Virgili de Tarragona,
a la facultad de Trabajo Social, para dar a conocer el trabajo
de nuestra entidad, asi como también colaborar con la forma-
cion de nuevos profesionales del @mbito social.
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PROGRAMA DE DIFUSIO I COMUNI-
CACIO

Lligam

“Lligam” és el titol de la revista de I'Associacié Catalana de
Malalties Neuromusculars. Amb periodicitat trimestral, pre-
tén ser una eina per donar a coneixer la tasca de I'entitat i
tots aquells temes que afecten els associats. L'any 2007 la
publicacié ha passat de 20 a 24 pagines i de blanc i negre a
color. Ha incorporat, a més, publicitat i una seccié fixa: I'agen-
da. A continuacié es detallen els principals continguts de la
revista:

Namero 11. Gener de 2007: La Llei de dependencia, nor-
mativa i valoracié d’ASEM-Catalunya. Festa de Nadal. Pla d’Ac-
tuacidé per a I'any 2007. 23é Congrés d’ASEM. Projecte pilot
sobre vida independent. Entrevista a Loreto Martorell. Jorna-
des de Distrofinopaties. La Maraté de TV3. Entrevista a Pura
Mufioz. Dia de les persones amb discapacitat. El projecte Co-
neixem-nos. Espais de Trobada. Novetats de |la Federacié Eu-
ropea d’Atrofia Muscular Espinal.

Namero 12. Abril de 2007. Col-loqui sobre la Llei de Ser-
veis Socials. El Prodep elabora una definicié operativa de
dependencia. Calendari dels grups socioterapeutics. Progra-
ma d’Adaptacié d’Habitatges i novetats de la Llei del Sol. En-
trevista a l'arquitecte Enrique Rovira-Beleta. En marxa les
sessions cliniques per a professionals. Bascules especialitza-
des per a gent en cadira de rodes. Cineforum i nous projec-
tes.

Namero 13. Juliol de 2007. Seguiment de la Llei de
Dependencia. Tercera Jornada d’Steinert. Article sobre el Salt
de I'Exdn. Reunié d’ASEM-Catalunya amb Salut i amb la
Corporacion Fisiogestion. El transport col-lecitu. Assemblea
ordinaria. Entrevista a Marti Pons. Trobada de Families al Panta
de Sau. Partit contra els Veterans del FC Barcelona. L'accessi-
bilitat a la universitat. Els grups de trobada.

Numero 15. Octubre de 2007. VI Jornada d’Atrofia Muscu-
lar Espinal. El servei porta a porta. ASEM-Catalunya col-labora
en un estudi sobre malalties minoritaries. Que podem fer amb
la logopédia? Europa demana més atencié per als menors
amb discapacitat. Entrevista a Jordi Tudela. Merce’07. La im-
portancia dels grups terapéutics.

Intervencions en mitjans de comunicacioé

Han estat diverses les intervencions del president d’ASEM-
Catalunya, Juan José Moro, en els mitjans de comunicacio.
Ha estat entrevistat en tres ocasions: el 22 de febrer a Radio
Trinitat, el 5 d’abril a Barcelona TV i el 20 de novembre a
Localia TV.

Un dels contactes amb BTV es va produir amb motiu de l'ela-
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PROGRAMA DE DIFUSION Y COMUNI-
CACION

Lligam

“Lligam” es el titulo de la revista de la Asociacién Catalana de
Enfermedades Neuromusculares. Con periodicidad trimestral,
pretende ser una herramienta para dar a conocer la labor de
la entidad y todos los temas que afectan a sus asociados. En
2007 ha pasado de 20 a 24 paginas y de blanco y negro a
color. Ha incorporado, ademas, publicidad y una seccién fija:
la agenda. A continuacion se detallan los principales conteni-
dos de la revista:

Namero 11. Enero de 2007: La Ley de dependencia, nor-
mativa y valoracion de ASEM-Catalunya. Fiesta de Navidad.
Plan de Actuacion para el afio 2007. 23° Congreso de ASEM.
Proyecto piloto sobre vida independiente. Entrevista a Loreto
Martorell. Jornada de Distrofinopatias. La Maratd de TV3. En-
trevista a Pura Mufioz. Dia de las Personas con Discapacidad.
El proyecto “Coneixem-nos”. Espacios de Encuentro. Noveda-
des de la Federacion Europea de Atrofia Muscular Espinal.

Numero 12. Abril de 2007. Coloquio sobre la Ley de Servi-
cios Sociales. El Prodep elabora una definicion operativa de
dependencia. Calendario de los grupos socioterapéuticos. Pro-
grama de Adaptacién de Viviendas y novedades de la Ley de
Sol. Entrevista al arquitecto Enrique Rovira-Beleta. En mar-
cha las sesiones clinicas para profesionales. Basculas espe-
cializadas para la gente en silla de ruedas. Cineforum y nue-
vos proyectos.

Namero 13. Julio de 2007. Seguimiento de la Ley de De-
pendencia. Tercera Jornada de Steinert. Articulo sobre el Sal-
to del Exén. Reunion de ASEM-Catalunya con Salud y Corpo-
racion Fisiogestion. El transporte colectivo. Asamblea ordina-
ria. Entrevista a Marti Pons. Encuentro de Familias en el Pan-
tano de Sau. Partido contra los Veteranos del FC Barcelona.
La accesibilidad a la universidad. Los grupos de encuentro.

Numero 15. Octubre de 2007. VI Jornada de Atrofia Mus-
cular Espinal. El servicio puerta a puerta. ASEM-Catalunya
colabora en un estudio sobre enfermedades minoritarias. Qué
podemos hacer con la logopedia? Europa pide mas atencion
para los menores con discapacidad. Entrevista a Jordi Tudela.
Merceé’07. La importancia de los grupos terapéuticos.

Intervenciones en medios de comunicacion

Han sido diversas las intervenciones del Presidente d’Asem
Catalunya, Juan José Moro, en los medios de comunicacién.
Ha sido entrevistado en tres ocasiones: el 22 de febrero en
Radio Trinidad, el 5 de abril en Barcelona TV y el 20 de no-
viembre en Localia TV.

Uno de los contactos con BTV se produjo con motivo de la
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boracié del video promocional del 25& Congrés d’ASEM. Aixi,
el 25 d’octubre el president es va reunir amb una periodista
per concretar qué es veuria.

D’altra banda, ASEM-Catalunya va ocupar un petit espai a
diaris com I’'Sport el 20 de maig, el dia seglent a la celebracid
del partit contra els veterans del FC Barcelona.

Stands divulgatius

Reunié amb la Societat Catalana de Neurologia

L'associacié va tornar a ser present a la reunié anual de la
Societat Catalana de Neurologia. Va tenir lloc entre els pas-
sats 15 i 17 de marg al Centre de Cultures i Cooperacié
transfronterer de la Universitat de Lleida. Els temes tractats
enguany han estat, entre d’altres, els trastorns del son, la
neurosonologia, els avengos recents en les malalties vascu-
lars cerebrals o la sindrome de les cames inquietes.

Mostra d’Entitats de Sant Andreu

L'associacio també va participar en la Mostra d’Entitats de
Sant Andreu, que es va celebrar al maig coincidint amb el
partit de futbol que va enfrontar ASEM-Catalunya amb els
veterans del FC Barcelona.

Mostra d’Entitats.

Mercé

ASEM-Catalunya ha tornat a estar present a les festes de la
Mercé de Barcelona. Ha estat una de les gairebé 300 entitats
que ha disposat d’un estand a la plaga Catalunya dins la dot-
zena edicidé de la Mostra d’Associacions. Des d’alla, membres
de la junta, socis i personal técnic van informar sobre I'activi-
tat de l'associacié i sobre algunes de les malalties
neuromusculars i van facilitar un contacte als interessats de
cara a possibles consultes en un futur.
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elaboracion del video promocional del 25 Congreso de ASEM.
De este modo, el 25 de Octubre el presidente se reunié con
una periodista para concretar los contenidos.

Por otra parte, ASEM Catalunya ocupd un pequefio espacio en
periddicos como el Sport el dia 20 de Mayo, al dia siguiente
de la celebracidn del partido contra los veteranos del FC Bar-
celona.

Estands divulgativos

Reunién con la Sociedad Catalana de Neurologia

La asociacién volvio a estar presente en la reunién anual de
la Sociedad Catalana de Neurologia. Tuvo lugar entre el 15y
el 17 de marzo en el Centro de Culturas y Cooperacion
Transfronterero de la Universidad de Lérida. Los temas trata-
dos este afno han sido, entre otros, los trastornos del suefio,
la neurosonologia, los avances recientes en las enfermeda-
des vasculares cerebrales o el sindrome de las piernas in-
quietas.

Muestra de Entidades de Sant Andreu

La asociacion también participd en la Muestra de Entidades
de Sant Andreu, que se celebré en mayo coincidiendo con el
partido de futbol que enfrentd a ASEM-Catalunya con los ve-
teranos del FC Barcelona.

Merceé.

Merce

ASEM-Catalunya ha vuelto a estar presente en las Fiestas de
la Mercé de Barcelona. Ha sido una de las casi 300 entidades
que tuvieron un estand en la plaza Catalunya coincidiendo
con la 112 Muestra de Asociaciones. Desde alli, miembros de
la junta, socios y personal técnico informaron sobre la activi-
dad de la asociacién y sobre algunas enfermedades y facilita-
ron un contacto a los interesados de casa a posibles consul-
tas futuras.
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Participacioé en actes socials i relacions ex-
ternes

Hotel d’Associacions

ASEM-Catalunya és una de les entitats que tenen un espai a
I'Hotel d’Associacions que s’ha posat en marxa a |'Hospital
Sant Joan de Déu. Alla, des del passat mes de maig disposa
d’una sala de reunions per atendre les persones que es pu-
guin interessar per la tasca que es desenvolupa o als matei-
x0s socis, molts d’ells atesos des del mateix centre hospitala-
ri, i una altra sala amb ordinador des d‘on poder treballar.

Dinar amb I'exregidora del districte

La regidora del districte de Sant Andreu, Sara Jaurrieta, i el
seu pare i directiu de I'ICS, Eduard Jaurrieta, van visitar la
seu del carrer Montsec el passat 12 de juny. El motiu, un
dinar d’apropament amb ASEM-Catalunya, després de la par-
ticipacid de la regidora en diversos actes organitzats per |'as-
sociacié i del cirurgia en la darrera Jornada d’Steinert.

Moment del
dinar amb la
regidora

Pla de Reserves Publiques d’Aparcament per a Perso-
nes amb Discapacitat

El president d’ASEM-Catalunya, Juan José Moro, va participar
el 27 de setembre en la presentacio del Pla de Reserves Pu-
bliques d’Aparcament per a Persones amb Discapacitat al dis-
tricte de Sant Andreu. Aquesta iniciativa pretén facilitar 'ac-
cés als equipaments publics a aquelles persones amb proble-
mes de mobilitat que siguin titulars de la targeta d’aparca-
ment acreditativa.

L'acte, a Can Fabra.
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Participacion en actos sociales y relaciones
externas

Hotel de Asociaciones

ASEM-Catalunya es una de las entidades que tienen un espa-
cio al Hotel de Asociaciones que se ha puesto en marcha en el
Hospital Sant Joan de Déu. Desde el pasado mes de mayo
dispone de una sala de reuniones para atender las personas
que se puedan interesar por la labor que se lleva cabo o a los
mismos socios, muchos de ellos atendidos desde el mismo
centro hospitalario, y otra sala con ordenador desde donde
poder trabajar.

Comida con la exconcejala del distrito

La concejal del distrito de Sant Andreu, Sara Jaurrieta, y su
padre y directivo del ICS, Eduard Jaurrieta, visitaron la sede
de la calle Montsec el pasado 12 de junio. El motivo, una
comida de acercamiento con ASEM-Catalunya después de la
participacion de la regidora en diversos actos organizados por
la asociacién y del cirujano en la ultima Jornada de Steinert.

Momento de la
comida con la
concejala

Plan de Reservas Publicas de Aparcamiento para Per-
sonas con Discapacidad

El presidente de ASEM-Catalunya, Juan José Moro, participd
el 27 de septiembre en la presentacion del Plan de Reservas
Plblicas de Aparcamiento para Personas con Discapacidad en
el distrito de Sant Andreu. La iniciativa pretende facilitar el
acceso a los equipamientos publicos a aquellas personas con
problemas de movilidad que sean titulares de la tarjeta de
aparcamiento acreditativa.

El acto, en Can Fabra.
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Presentacio de la Federacio Cata-
lana de Malalties Poc Freqiients
El 10 de novembre es va celebrar la
Presentacié de la Federacié Catalana
de Malalties Poc Frequlients a I’Audito-
ri del Centre Cultural Can Fabra de
Barcelona. Per part d’ASEM Catalunya
van assistir a l’acte Juan José Moro
(President), M@ Teresa Balta (Treso-
rera), Luis Garcia (Vocal) i Anna Fer-
rer (Treballadora Social).

Visita de la nova regidora del districte

L'associacio va rebre el 25 d’octubre la visita de la nova regi-
dora del Districte de Sant Andreu, Gemma Mumbru, i de Rafa
Fernandez (Técnic Conseller). Va ser una trobada informal en
la que es van explicar els programes que porta a terme ASEM
Catalunya i dels projectes de futur, com el 25& Congrés d’ASEM
o el Centre d’Atencié Integral per a persones amb malalties
neuromusculars.

Moment de la presentacid.
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Presentacion de la Federacion Catala-
na de Enfermedades Poco Frecuentes
El 10 de noviembre se celebrd la presen-
tacion de la Federacion Catalana de En-
fermedades Poco Frecuentes en el Audi-
torio del Centro Cultural Can Fabra de
Barcelona. Por parte de ASEM-Catalunya
asistieron al acto Juan José Moro (Presi-
dente), M@ Teresa Balta (Tesorera), Luis
Garcia (vocal) y Anna Ferrer (Trabajado-
ra Social).

Visita de la nueva concejala del distrito

La asociacién recibié el 25 de octubre la visita de la nueva
concejala del distrito de Sant Andreu, Gemma Mumbru, y de
Rafa Fernandez, técnico consejero. Fue un encuentro infor-
mal en el que se explicaron los programas que lleva a cabo
ASEM-Catalunya y los proyectos de futuro, como el 25 Con-
greso de ASEM o el Centro de Atencidon Integral para perso-
nas con enfermedades neuromusculares.
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Aguests programes han estat possibles gracies a: Estos programss han sido posibles gracias a:

Al Generalitat de Catalunya
Y www.gencat.cat

Diputacié
Barcelona
xarxa de municipis

Salut publica i consum

0 Ajuntament de Barcelona

‘r Caixa Tarragona
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CRONOGRAMA 2007

10-1-2007 Reunidé del comité d’experts.

11-1-2007 Maria Ramos assisteix a I’entrega d’un pre-
mi a una asociada al Salé de Cent de I’Ajuntament de
Barcelona.

15-01-2007 Assisténcia de Juan Termes a una reunid
sobre habitatge i domotica.

16-1-2007 Reunié al Parlament amb Carme Figueres.
Participa Maria Ramos.

16-01-2007 Presentaci6é del llibre: La persona amb
pluridiscapacitat, de la Fundacié Nexe. Seu de I'Ajuntament
del Districte de Gracia. Anna Ferrer (treballadora social)

17-1-2007 Maria Ramos assisteix a una Jornada del
Prodep a la Casa del Mar.

21-01-2007 Cicle de Col-loquis a I'Entorn de la Vida In-
dependent: La Llei de Serveis Socials. Centre Cultural Can
Fabra. Organitzat per ASEM Catalunya.

26-1-2007 Maria Ramos es reuneix amb representants
del Col-legi de Fisioterapeutes.

27-01-2007 Curs de la Llei de Dependencia. Organitzat
pel Col-legi d'Assistents Socials i Treballadors Socials de
Catalunya. Anna Ferrer (treballadora social)

29-1-2007 Maria Ramos es reuneix amb el psicoleg de
I’Associacié de Miastenia per establir col-laboracid

01-02-2007 Reunid a la seu d’ASEM Catalunya amb una
técnica de Secretaria de la Familia.
Generalitat de Catalunya. Maria Ramos
i Anna Ferrer, gerent i treballadora
social.

04-02-07 Juan José Moro vi-
sita la casa de colonies d’Ogassa i a J.
Melero, soci de Ripoll.

05-02-07 Reunidé informativa
informacié consulta ciutadana sobre
equipaments de Fabra i Coats. Assis-
teix Juan José Moro.

08-02-07 Juan José Moro assisteix a la comissio de
discapacitats del districte.

8-2-2007 Reunid al Cat Salut sobre el programa d’exer-
cici fisic a la piscina. Assisteix Maria Ramos.

10-1-2007 Reunion del comité de expertos.
11-1-2007 Maria Ramos asiste a la entrega de un pre-
mio a una socia en el Salé de Cent del Ayuntamiento de Bar-
celona.

15-01-2007 Asistencia de Juan Termes a una reunién so-
bre vivienda y domética.

16-1-2007 Reuniéon en el Parlament con Carme
Figueres. Participa Maria Ramos.

16-01-2007 Presentacion del libro: La persona con
pluridiscapacidad, de la Fundaciéon Nexe. Sede del Ayunta-
miento del Distrito de Gracia. Anna Ferrer (trab. social)

17-1-2007 Maria Ramos asiste a una Jornada del Prodep
en la Casa del Mar.

21-01-2007 Ciclo de Coloquios al Entorno de la Vida In-
dependiente: Ley de Servicios Sociales. Centro Cultural Can
Fabra. Organizado por ASEM Catalunya.

26-1-2007 Maria Ramos se reune con representantes
del Colegio de Fisioterapeutas.

27-01-2007 Curso de la Ley de Dependencia. Organiza-
do por el Colegio de Asistentes Sociales y Trabajadores So-
ciales de Catalunya. Anna Ferrer (trabajadora social)

29-1-2007 Maria Ramos se reune con el psicélogo de la
Asociacion de Miastenia para establecer colaboracion

01-02-2007

Reunion en la Sede de ASEM Catalunya con
una técnica de Secretaria de Fa-
milia. Generalitat de Catalunya.
Maria Ramos y Anna Ferrer, geren-
te y trabajadora social.

04-02-07 Juan José Moro
visita la casa de colonias de Ogassa
y a J.Melero, socio de Ripoll.

05-02-07 Reunion informa-
tiva sobre una consulta ciudadana
sobre equipamientos de Fabra i
Coats. Asiste Juan José Moro.

08-02-07 Juan José Moro asiste a la comision de
discapacitados del distrito.

8-2-2007 Reunidn en el Cat Salut sobre el programa
de ejercicio fisico en la piscina. Asiste Maria Ramos
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13-2-2007 Maria Ramos es reuneix amb el coordinador
de la Federacié ASEM.

14-02-2007 Assisténcia de Juan Termes a una reunié de
la Comissié de Transport

14-02-07 Presentacid de la nova coordinadora del grup
de teatre. Consell de medi ambient i sostenibilitat. Juan José
Moro.

20-2-2007
Maria Ramos.

Acte d’honors de I'alcalde de Barcelona. Amb
21-2-2007 Assisténcia de Juan Termes a una reuni6 de
la Comissi6é d’Urbanisme.

Radio Trinitat entrevista a Juan José Moro.

22-02-07

27-2-2007 Maria Ramos es reuneix amb el doctor José
Antonio Tous per comengar a tractar la Jornada d'Steinert.

28-02-07 Exposicié de dones i esports. Assisteix Juan
José Moro.
1-3-2007 Rosa Passols, d’Accid Civica, visita I’entitat.

Certificacidé de la qualitat del treball professional.

06-03-2007 Curs de la Llei de Dependencia. Organitzat
pel Col-legi d'Assistents Socials i Treballadors Socials de
Catalunya. Anna Ferrer (treballadora social)

08-03-2007 Visita a St. Joan de Déu, per la presentacié
a l'espai d’associacions, entrevista amb una familia i visita a
la Dra. Febrer. Elisabeth Alfaro, periodista i Anna Ferrer (tre-
balladora social).

9-3-07 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a l'arquitecte
Enrique Rovira-Beleta.

10-03-07 Assemblea Federacié Ecom. Juan José Moro.
14-03-07 Juan José Moro va a la inauguracié Centre
d’Atencié a la Dona -Trinitat Vella.

14-3-2007 Reunié amb Salut, seguiment de peticions.
16/17-03-2007 Congrés de la Societat Catalana de Neuro-

logia. Lleida. Elisabet Alfaro (periodista) i Anna Ferrer (treba-
Iladora social). Cineforum.

19-3-2007 Reunié amb Anna Castellet para preparar la
Jornada d’Steinert.

20-03-2007 Reunié amb la Societat Catalano Balear de
Psicologia, per a presentar ASEM Catalunya. Maria Ramos,
gerent i Anna Ferrer, treballadora social.

21-03-07 Col-loqui a L'Entorn de la Vida Independent
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13-2-2007 Maria Ramos se reune con el coordinador
de la Federacion ASEM.

14-02-2007 Asistencia de Juan Termes a una reunidn de
la Comission de Transporte

14-02-07 Presentacion de la nueva coordinadora del
grupo de teatro. Consejo de medio ambiente y sostenibilidad.
Juan José Moro.

20-2-2007 Acto de honores del alcalde de Barcelona.
Con Maria Ramos.

21-2-2007 Asistencia de Juan Termes a una reunion de
la Comisién de Urbanismo.
22-02-07 Radio Trinitat entrevista a Juan José Moro.

27-2-2007 Maria Ramos se reune con el doctor José
Antonio Tous para empezar a tratar la Jornada de Steinert.

28-02-07 Exposicion de mujeres y deporte. Asiste Juan
José Moro.
1-3-2007 Rosa Passols, de Accio Civica, visita la enti-

dad. Certificacion de la calidad del trabajo profesional.

06-03-2007 Curso de la Ley de Dependencia. Organiza-
do por el Colegio de Asistentes Sociales y Trabajadores So-
ciales de Catalunya. Anna Ferrer (trabajadora social)

08-03-2007 Visita a S. Juan de Dios, para la presenta-
cion del espacio de asociaciones, entrevista con una familia y
visita a la Dra. Febrer. Elisabet Alfaro, periodista y Anna Ferrer
(trabajadora social).

9-3-07 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista al arquitecto
Enrigue Rovira-Beleta.

10-03-07 Asamblea Federacion Ecom. Juan José Moro.
14-03-07 Juan José Moro va a la inauguracion del Cen-
tro de Atencidn a la Mujer -Trinitat Vella.

14-3-2007 Reunidn con Salut, seguimiento de peticiones.
16/17-03-2007 Congreso de la Sociedad Catalana de Neu-
rologia. Lleida. Elisabet Alfaro (periodista) y Anna Ferrer (tra-
bajadora social)

19-3-2007 Reunion con Anna Castellet para preparar la
Jornada de Steinert.

20-03-2007 Reunién con la Sociedad Catalano Balear de
Psicologia, para presentar ASEM Catalunya. Maria Ramos,
gerente y Anna Ferrer, trabajadora social.

21-03-07 Coloquio a Alrededor de la Vida Independiente.
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27-03-2007 Programa Coneixem-nos, visita a I’'Escola
Pompeu Fabra de Cunit. Anna Ferrer (treballadora social)

28/29-03-2007 Fira de la Diputacié de Barcelona. Forum de
Serveis Socials.

30-03-07 Juan José Moro assis-
teix a l'acte Greuge Comparatiu.
Discapacitats - Ajuntament de
Barcelona.

30-3-2007 Reunié amb Glo-
ria Serra per parlar de la Jornada
d’Steinert.

05-04. (12h) Entrevista a Juan
José Moro a BTV, sobre la Llei de
Dependéncia.

11-04-2007 Curs de la Llei de
Dependencia. Organitzat pel Col--
legi d’Assistents Socials i Treballadors Socials de Catalunya.
Anna Ferrer (treballadora social)

11-04-2007 Reunié a la Conselleria de Salut. Maria
Ramos (Gerent) i Anna Ferrer (Treballadora Social).

12-04-2007 Reunié del Comite d’Experts d’ASEM
Catalunya.
18-04-2007 Curs de la Llei de Dependeéncia. Organitzat

pel Col-legi d'Assistents Socials i Treballadors Socials de
Catalunya. Anna Ferrer (treballadora social).

19-04-2007 Sessié Clinica al Col-legi de Fisioterapeutes.
Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer (treballadora social).

24-04-2007 Curs de la Llei de Dependencia. Organitzat
pel Col-legi d’Assistents Socials i Treballadors Socials de
Catalunya. Anna Ferrer (treballadora social).

26-04. Consell de Salut, Plaga Orfila.

28-04-2007 III Jornada d’Steinert. Casa del Mar,
Barcelona. Organitzada per ASEM Catalunya.

29-04. Juan José Moro assisteix a un acte public sobre el Taxi
porta a porta, amb J.Hereu, Francisco Narvéaez, Sara Jaurrieta.

02-05-2007 Col-laboracié amb la Universitat de
Barcelona. Facultat de Pedagogia, Treball Social. La relacio
asistencial.

4-5-2007 Reunié de Maria Ramos amb Fisiogestién per
fer seguiment del programa de rehabilitacio.

09-05-2007 Inauguracié Centre de Fisiogestion Tres Tor-
res. Maria Ramos (Gerent) i Anna Ferrer (treb. social).

Fira de Serveis Socials.
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27-03-2007 Programa Conozcamonos, visita a la Escue-
la Pompeu Fabra de Cunit. Anna Ferrer (trabajadora social)

28/29-03-2007 Feria de la Diputacion de Barcelona. Foro de
Servicios Sociales.

30-03-07 Juan José Moro asiste
al acto Agrabio comparativo.
Discapacidades. Ayuntamiento de
Barcelona.

30-3-2007 Reunidn con
Gloria Serra para hablar de la Jor-
nada de Steinert.

05-04. (12h) Entrevista a Juan
José Moro a BTV, sobre la Ley de
Dependencia.

11-04-2007 Curso de la Ley de
Dependencia. Organizado por el
Colegio de Asistentes Sociales y Trabajadores Sociales de
Catalunya. Anna Ferrer (trabajadora social)

11-04-2007 Reunién en la Consejeria de Salud. Maria
Ramos (Gerent) y Anna Ferrer (Trabajadora Social).

12-04-2007 Reunion Comité de Expertos de ASEM
Catalunya.
18-04-2007 Curso de la Ley de Dependencia. Organiza-

do por el Colegio de Asistentes Sociales y Trabajadores So-
ciales de Catalunya. Anna Ferrer (trabajadora social)

19-04-2007 Sesion Clinica en el Colegio de Fisioterapeutas.
Maria Ramos (gerente) y Anna Ferrer (trabajadora social).

24-04-2007 Curso de la Ley de Dependencia. Organiza-
do por el Colegio de Asistentes Sociales y Trabajadores So-
ciales de Catalunya. Anna Ferrer (trabajadora social)

26-04. Consejo de Salud, Plaza Orfila.

28-04-2007 III Jornada de Steinert. Casa del Mar, Bar-
celona. Organizada por ASEM Catalunya

29-04. Juan José Moro asiste a un acto publico sobre el Taxi
puerta a puerta, amb J.Hereu, Francisco Narvaez, Sara Jaurrieta.

02-05-2007 Colaboracién con la Universidad de Barcelo-
na. Facultad de Pedagogia, Trabajo Social. La relacién
asistencial.

4-5-2007 Reunion de Maria Ramos con Fisiogestion
para hacer seguimiento del programa de rehabilitacion.

09-05-2007 Inauguracion Centro de Fisiogestion Tres
Torres. Maria Ramos (Gerente) y Anna Ferrer (trab. social).
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11-05-07 Assemblea ordinaria anual

12/13-05-2007 Trobada de Families, organitzada per ASEM
Catalunya. Panta de Sau.

15-5-2007 Classe i visita d’alumnes de formacio
ocupacional sobre gestié d’entitats.

19/20-05-2007 Participacio de la Fira del Districte de Sant
Andreu.

19-05-2007 Partit de futbol Solidari: Veterans del Barga
& ASEM Catalunya. Botifarrada.
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11-05-07 Asamblea ordinaria anual

12/13-05-2007 Encuentro de Familias, organizado por ASEM
Catalunya. Pantano de Sau

15-5-2007 Clase y visita de alumnos de formacion ocu-
pacional sobre gestion de entidades

19/20-05-2007 Participacién en la Feria del Distrito de San
Andrés.

19-05-2007 Partido de Futbol Solidario: Veteranos del

Barga & ASEM Catalunya. Botifarrada.

22-05-2007 Col-laboracié amb estudiants d’Auxiliar d’In-
fermeria.
23-05-2007 Reunié amb el Departament de Treball, Pla

d’Ocupacio a la seu d’ASEM Catalunya.

24-05-2007 Programa Coneixem-nos. I.E.S Miquel
Taradell. Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer (treb. social).

31-5-2007 Maria Ramos manté una reunié al CatSalut
sobre fisioterapia.

12-06-2007 Visita de Sara Jaurrieta, Regidora del Dis-
tricte de Sant Andreu a ASEM Catalunya.

12-06-2007 Col-laboracié amb estudiants d’Auxiliar d’In-
fermeria.

15-06-2007 Trobada de I'Equip de Futbol d’ASEM
Catalunya.

22-06 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a Marti Pons.

02-07-2007 Sant Joan de Déu, col-laboracié amb l'espai
d’Associacions. Anna Ferrer (treballadora social)

22-05-2007 Colaboracién con estudiantes de Auxiliar de
Enfermeria.
23-05-2007 Reunion con con el Departamento de Traba-

jo, Plan de ocupacion en la sede de ASEM Catalunya.

24-05-2007 Programa Conozcamonos. I.E.S Miquel
Taradell. Maria Ramos (gerente) y Anna Ferrer (trab. social).

31-5-2007 Maria Ramos mantiene una reunion en el
CatSalut sobre fisioterapia

12-06-2007 Visita de Sara Jaurrieta, Regidora del Distri-
to de San Andrés en ASEM Catalunya.

12-06-2007 Colaboracién con estudiantes de Auxiliar de
Enfermeria.
15-06-2007 Encuentro del Equipo de Futbol de ASEM
Catalunya.

22-06 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a Marti Pons.

02-07-2007 San Juan de Dios, colaboracion con el espa-
cio de Asociaciones. Anna Ferrer (trabajadora social)
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05-09-2007 Reunio6 de la Fundacié Viure i Conviure de la
Caixa Catalunya. Maria Ramos (gerent) i Anna Ferrer (treba-
lladora social).

21-09 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a Jordi Tudela.
22/23i24/9-2007Participacié en la Fira de la Merce. Barcelona.
27-09 Presentacié del Pla d’Apardaments Publics per a
Discapacitats de Sant Andreu. Assiteixen Juan José Moro i la
periodista Elisabeth Alfaro.

29-09-2007

VI Jornada d’Atrofia Muscular Espinal.

01-10-2007 Sant Joan de Déu, col-laboracié amb l'espai
d’Associacions. Anna Ferrer (treballadora social)

09-10-2007 Col-laboraciéo amb Universitat de Barcelona,
Facultat de Pedagogia, treball Social. Participacié d’'una alumna
de practiques de treball social fins gener de 2008.

9-10 Assisténcia de Juan José Moro al Consell de Salut- dis-
tricte de Sant Andreu (tema PAD).

10-10 Participacié com a ponent de Juan José Moro en l'acte
d’ERC “Trencant Barreres”.

16-10 Assistencia de Juan José Moro al Consell de Medi Ambi-
ent (tema PAD).

19-10 Assistencia de Juan José Moro al Consell de Discapacitat
(tema PAD).

24-10 Junta Extraordinaria.

25-10-2007 Visita de la Regidora del Districte de Sant
Andreu, Gemma Mumbru.

26-10 Sortida a a Sant Sadurni d’Anoia.

7-11 Assisténcia de Juan José Moro al Consell de Salut- dis-
tricte de Sant Andreu (tema PAD).

8-11 Juan José Moro va a les presentacions de propostes al
PAD de persones amb discapacitat (TEB).

14-11 Assistencia de Juan José Moro al Consell de Discapacitat
(tema PAD)

10-11-2007 Participacio en la Jornada Presentacié de la
Federacié Catalana de Malalties Poc Freqlients. Centre Cultu-
ral Can Fabra.

15-11-2007 Reunié amb Diputacié de Barcelona, depar-
tament de Salut Publica i Consum.

16 a 18-11-2007 Participacio en el XXIV Congrés ASEM.
Zaragoza.

MEMORIA 2007

05-09-2007 Reunidén con la “Fundacioé Viure i Conviure”
de Caixa Catalunya. Maria Ramos (gerente) y Anna Ferrer
(trabajadora social).

21-09 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a Jordi Tudela.
22/23i 24/9 Participacion en la Feria de la Merce.
27-09 Presentacién del Plan de Aparcamientos Publicos para
Discapacitados de Sant Andreu. Asisten Juan José Moro vy la
periodista Elisabeth Alfaro.

29-09-2007

VI Jornada de Atrofia Muscular Espinal.

01-10-2007 San Juan de Dios, colaboracién con el Espa-
cio de Asociaciones. Anna Ferrer (trabajadora Social)

09-10-2007 Colaboracién con la Universidad de Barcelo-
na, Facultad de Pedagogia, trabajo Social. Participacion de una

alumna en practicas de trabajo social hasta enero de 2008.

9-10 Asistencia de Juan José Moro al Consejo de Salud - dis-
trito de Sant Andreu (tema PAD).

10-10 Participacion como ponente de Juan José Moro en el
acte de ERC Rompiendo Barrerras.

16-10 Asistencia de Juan José Moro al Consejo de Medio Am-
biente (tema PAD).

19-10 Asistencia de Juan José Moro al Consejo de Discapacidad
(tema PAD).

24-10 Junta Extraordinaria.

25-10-2007 Visita de la Regidora del Distrito de San
Andreu, Gemma Mumbru.

26-10 Salida a Sant Sadurni d’Anoia.

7-11 Asistencia de Juan José Moro al Consejo de Salud - dis-
trito de Sant Andreu (tema PAD).

8-11 Juan José Moro va a las presentaciones de propuestas
al PAD de personas con discapacidad (TEB).

14-11 Asistencia de Juan José Moro al Consejo de Discapacidad
(tema PAD)

10-11-2007 Participacion en la Jornada Presentacion de
la Federacién Catalana de Enfermedades Poco Frecuentes.
Centro Cultural Can Fabra.

15-11-2007 Reunién con la Diputacion de Barcelona,
departamento de Salud Publica y Consumo.

16 a 18-11-2007 Participacidon en el XXIV Congreso ASEM.
Zaragoza.



MEMORIA 2007

20-11 Entrevista a Juan José Moro a LOCALIA TV.

21-11 Assisténcia de Juan José Moro al lliurament del Premi
Sant Andreuenc de I'any.

04-12-2007 Reunié amb el Departament d’Educacio.

12-12-2007 Reunié amb I’Obra Social de la Fundacio La
Caixa.

15-12-2007 Festa de Nadal d’ASEM Catalunya.

20-12-2007 Col-laboracié amb una estudiant de Fisiote-
rapia.

28-12 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a José Antonio
Tous.
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20-11 Entrevista a Juan José Moro en LOCALIA TV.

21-11 Asistencia de Juan José Moro la entrega del premio
San Andreuense del afo.

04-12-2007

12-12-2007
Caixa”.

15-12-2007

20-12-2007
Fisioterapia.

Reunién con el Departamento de Educacion.

Reunid con “Obra Social de la Fundacié La

Fiesta de Navidad de ASEM Catalunya.

Colaboraciéon con una estudiante de

28-12 Elisabeth Alfaro (periodista) entrevista a José Anto-

nio Tous.



36
% ASEM CATALUNYA MEMORIA 2007



37
MEMORIA 2007 ASEM CATALUNYA %



