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L'ENTITAT

Organs

President: Juan José Moro i Vifiuelas

Sots-presidenta: Teresa Pereira Garza

Tresorera: Ma Teresa Balta i Valls

Secretaria: Ménica Breitman Mansilla

Vocals:

Ignacio Ulzurrun Gerrero
Francesc Botella Martinez
Marga Alonso Guevara
Juan P. Caballero Martinez
Jaume Lladé Guilera

Luis Garcia Gallardo

Juan Termes

Equip Técnic:

Gerent: Maria Ramos Miranda
Treballadora Social: Anna Ferrer Prada
Administrativa: Carme Mas Masip
Auxiliar administrativa: Neus Ruiz Ocafa
Fundraiser: Jesus Mir Orea

Periodista: Elisabeth Alfaro Benjumea

Organigrama

LA ENTIDAD

Organos

Presidente: Juan José Moro i Vifiuelas

Vicepresidenta: Teresa Pereira Garza

Tesorera: Ma Teresa Balta i Valls

Secretaria: Moénica Breitman Mansilla

Vocales:

Ignacio Ulzurrun Gerrero
Francesc Botella Martinez
Marga Alonso Guevara
Juan P. Caballero Martinez
Jaume Lladé Guilera

Luis Garcia Gallardo

Juan Termes

Equipo Técnico:

Gerente: Maria Ramos Miranda
Trabajadora Social: Anna Ferrer Prada
Administrativa: Carme Mas Masip
Auxiliar administrativa: Neus Ruiz Ocafia
Fundraiser: Jesus Mir Orea

Periodista: Elisabeth Alfaro Benjumea
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Assemblea General

ASEM-Catalunya va celebrar 'Assem-
blea ordinaria del 2008 a I'abril, de nou
a Can Fabra. Durant la sessi6 es va
aprovar la memoria del 2007 i els
comptes i el balan¢ del mateix any.
També es va parlar dels diferents pro-
jectes en marxa.

Moviments de socis

MOAEMBLEA GENER
D'ASEM CATALYNYA
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Asamblea General

ASEM-Catalunya celebré la Asam-
blea ordinaria del 2008 en abril, de
nuevo en Can Fabra. Durante la se-
sién se aprobo la memoria del 2007 y
las cuentas y el balance del mismo
ano. También se hablé de los diferen-
tes proyectos en marcha.

Movimientos de socios

Altres

Altes / Altas 18

Enfermetat d'Ullrich

Miopatia Distrofica per Disferinopatia

Becker

Duchenne

Charcot Marie Tooth

Duchenne

AME 1

AME 11

Steinert

Baixes/ Bajas

No paga quota/No paga cuota
Defuncions/ Defunciones

20

Baixes / Bajas 2008

| Baixes/ Bajas |

No paga quota/No paga cuota Defuncions/ Defunciones
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Subvencions atorgades Subvenciones concedidas

GENCAT-Secret.Pol. Familiars-Suport a les Families
GENCAT-Secret.Pol. Familiars-Setmana Malalties
GENCAT-Secret.Pol. Familiars-ll Trobada Families

GENCAT-Secret. Joventut- Trobem-nos
GENCAT-Salut-Prog.Malalties M.-Activ.Cientif.Info.
GENCAT-Salut-Prog.Dona | Salut-Grups Socioterapeutics
GENCAT-Salut- Prog.Sensibilitzacié Socis
GENCAT-Salut- Prog.Atencié a la Salut
GENCAT-ICD-Dona't un Espai

GENCAT-DGAIA-Oci Terapeutic

GENCAT-Dep. G i6-Treballem per la igualt

GENCAT-Agaur-Movem-nos Internet

GENCAT-Accié Social-Conveni
GENCAT- ICASS-Manteniment entitat

Fundacié Claror-Germans a l'Aigua

DIBA-Salut-Actuacions Suport Families

DiBA-B $.-Suport Integral Families

Caixa Tarragona- Suport Integral Families

==
Ajunt.Drets Civils-Prom. Drets Socials [
Ajunt.Cultura- Teatre-T. Integratiu [_]
Ajunt. Salut P-XXV Congrés [
Ajunt. Participacié C-Enfortiment Teixit Associatiu ]

Ajunt. Esports-Foment Prictica Esportiva [

Ajunt.Accio Social- Suport Integral Families I

o€ 5.000€ 10.000 € 15.000€ 20.000€ 25.000€ 30.000€

Reunions de junta Reuniones de junta

12
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o Assistents
| Abserts
o Sense dades

Gener Febrer Marg Abril Iaig Juny Juliol Set Oct. Mo Des,
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Dades

Entrevistes

Primeres entrevistes: 47
Entrevistes de seguiment: 32
Visites domiciliaries: 20
Entrevistes amb professionals: 156

Mails

asemcatalunya@telefonica.net. Enviats: 2.200. Rebuts: 5.017
masemcatalunya@telefonica.net. Enviats: 3.058. Rebuts:4.144
asem-catalunya@telefonica.net. Enviats: 1.216. Rebuts: 1.671
asemcatalunya@gmail.com. Enviats: 1.007. Rebuts: 1.053
asemcat@gmail.com. Enviats: 423. Rebuts: 476

Trucades
De Catalunya: 1.988
De fora: 90

Correspondéncia
Rebuda: 838
Enviada: 1.624
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Dades

Entrevistas

Primeras entrevistas: 47
Entrevistas de seguimiento: 32
Visitas domiciliarias: 20
Entrevistas con profesionales: 156.

Mails

asemcatalunya@telefonica.net. Enviados: 2.200. Recibidos: 5.017
masemcatalunya@telefonica.net. Enviados: 3.058. Recibidos:4.144
asem-catalunya@telefonica.net. Enviados: 1.216. Recibidos: 1.671
asemcatalunya@gmail.com. Enviados: 1.007. Recibidos: 1.053
asemcat@gmail.com. Enviados: 423. Recibidos: 476.

Llamadas
De Catalufia: 1.988
De fuera: 90

Correspondencia
Recibida: 838
Enviada: 1.624
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PROGRAMA DE SUPORT PSICOLOGIC

Grups socioterapéutics

Els grups son uns espais on es pot ajudar i ser ajudats, pensar en les
dificultats i en els recursos personals i familiars que tenim. També ens
permeten poder afrontar els conflictes, ansietats i incerteses de la
manera més confortable possible. L’experiéncia grupal ens facilita
convertir el dolor en coneixements 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 hau-
rem d’anar superant.

Un dels grups celebrats
durant el Congrés.

Grup de familiars

A aquest grup hi assisteixen familiars de persones amb malaltia
neuromuscular (que sén en tots els casos els cuidadors principals).
Els temes tractats solen ser la por per la gravetat de la malaltia, els
dubtes de la traqueotomia, les angoixes dels altres membres de la
familia, 'acceptacio del projecte vital de la persona amb dependen-
cia, la independéncia de la persona amb malaltia neuromuscular, el
sentiment de culpa o la relacié cuidador-persona cuidada, entre d’al-
tres. La possibilitat de compartir i verbalitzar aquests sentiments ens
ha ajudat a encarar el dia a dia amb més fortalesa personal, amb més
serenitat, amb més acceptacio.

Se celebra cada 15 dies i ha tingut una participacié mitjana de 9 per-
sones per sessio.

Grup de Distrofia Miotonica d’Steinert

Les caracteristiques d’aquesta patologia (té una afectacié
multisistémica, hi ha molts membres d’'una mateixa familia afectats)
fa que durant les sessions es tractin temes diversos que sorgeixen
dels propis assistents: la impoténcia davant la malaltia, la somnolén-
cia, la vida social de les persones amb Steinert, la necessitat de fo-
mentar la practica esportiva, el patiment de no poder col-laborar fisi-
cament com una altra persona en la familia...

Participacio: 30 persones (un cop al mes).
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PROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO

Grupos socioterapeuticos

Los grupos son unos espacios dénde se puede ayudar y ser ayuda-
dos, pensar en las dificultades y en los recursos personales y familia-
res que tenemos. También nos permiten poder afrontar los conflictos,
ansiedades e incertidumbres de la manera mas confortable posible.
La experiencia grupal nos facilita convertir el dolor en conocimientos
y recursos y, asi, evitar quedarnos atrapados en la pena y poder afron-
tar estas situaciones desde una posicion de mas fortaleza, ante el
sufrimiento y las dificultades que tendremos que ir superando.

Uno de los grupos celebra-
dos durante el Congreso.

Grupo de familiares

A este grupo asisten familiares de personas con enfermedad
neuromuscular (que son en todos los casos los cuidadores principa-
les). Los temas tratados suelen ser el miedo por la gravedad de la
enfermedad, las dudas de la traqueotomia, las angustias de los otros
miembros de la familia, la aceptacion del proyecto vital de la persona

con dependencia, la independencia de la persona con enfermedad
neuromuscular, el sentimiento de culpa o la relacion cuidador-perso-
na cuidada, entre otros. La posibilidad de compartir y verbalizar estos
sentimientos nos ha ayudado a encarar el dia a dia con mas fortaleza
personal, con mas serenidad, con mas aceptacion.

Se celebra cada 15 dias y ha tenido una participacion media de 9
personas por sesion.

Grupo de Distrofia Miotonica de Steinert

Las caracteristicas de esta patologia (tiene una afectacion
multisistémica, hay muchos miembros de una misma familia afecta-
dos) hace que durante las sesiones se traten temas diversos que sur-
gen de los propios asistentes: la impotencia ante la enfermedad, la
somnolencia, la vida social de las personas con Steinert, la necesi-
dad de fomentar la practica deportiva, el sufrimiento por no poder co-
laborar fisicamente como otra persona en la familia...

Participacion: 30 personas (una vez al mes).
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Grup de pares amb nens petits

Aquest grup esta format per families que tenen un fill/a menor de 10
anys amb una malaltia neuromuscular. Durant I'any han pogut com-
partir i contrastar experiéncies, diagnostics, tractaments, sentiments i
informacié. S’ha parlat també d’ajudes, de la insuficiéncia de les ma-
teixes, del malestar que genera la incomprensio tant de I'administra-
ci6 com també de la societat davant la dificultat a nivell emocional,
fisic i econdmic que suposa per a una familia tirar endavant amb un/a
fillla amb aquesta malaltia.

Participacio: 6 persones (un cop al mes).

Grup de Distrofia Muscular de Becker

Aquest grup, format per persones amb malaltia neuromuscular i fami-
liars, es realitza I'Ultim divendres de cada mes. Els temes tractats
solen ser com afrontar 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 oportuni-
tats, les esperances que hem trobat entre els membres del grup.
Participacio: 6 persones (un cop al mes).

Grup de debat

Es un espai d’intercanvi per a persones afectades per qualsevol ma-
laltia neuromuscular. Es tracten no només temes relacionats amb les
dificultats del dia a dia, sin6 també d’interés general: com podem aju-
dar i ser ajudats, la relacié que s’estableix entre el cuidador i la perso-
na amb dependéncia, la nova llei de dependéncia, I'assisténcia per-
sonal...

Participacio: 6 persones (un cop al mes).

Grup de distrofia facio-escapulo-humeral

El grup socioterapéutic de distrofia Facio-escapulo-humeral es realit-
za amb una periodicitat mensual i és conduit per la treballadora social
de I'entitat i un psicoleg del Centre Pi i Molist. Va dirigit a persones
afectades per aquesta patologia i als seus familiars i es tracten temes
com el dia a dia, la parella, el fet de comencar a utilitzar la cadira de
rodes, els diferents recursos existents, la por de transmetre la malal-
tia...

Participacid: 8 persones (un cop al mes).

Families acollidores

Sén aquelles que donen suport de forma voluntaria a d’altres que
han estat diagnosticades recentment d’'una malaltia neuromuscular 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 facilita I'elaboracié de I'angoixa i ajuda a orientar-se en aques-
ta nova etapa a les families que han sofert aquesta dura experién-
cia. Les families acollidores sén sostingudes pels professionals de
I'entitat.

El grup de pares i el grup de familiars son espais de reforg i d’inter-
canvi per a les families acollidores i motiva a d’altres a formar-ne
part.
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Grupo de padres con niios pequeios

Este grupo esta formado por familias que tienen un hijo/a menor de
10 afios con una enfermedad neuromuscular. Durante el afio han po-
dido compartir y contrastar experiencias, diagndsticos, tratamientos,
sentimientos e informacién. Se ha hablado también de ayudas, de la
insuficiencia de las mismas, del malestar que genera la incompren-
sion tanto de la administracion como también de la sociedad ante la
dificultad a nivel emocional, fisico y econémico que supone para una
familia salir adelante con un/a hijo/a con esta enfermedad.
Participacion: 6 personas (una vez al mes).

Grupo de Distrofia Muscular de Becker

Este grupo, formado por personas con enfermedad neuromuscular y
familiares, se realiza el ultimo viernes de cada mes. Los temas trata-
dos suelen ser como afrontar las preguntas de un hijo con Distrofia
Muscular, el futuro de estos jovenes, el hecho de ser transmisores de
una patologia de estas caracteristicas; pero también la solidaridad,
las oportunidades, las esperanzas que hemos encontrado entre los
miembros del grupo. Participacion: 6 personas (una vez al mes).

Grupo de debate

Es un espacio de intercambio para personas afectadas por cualquier
enfermedad neuromuscular. Se tratan no soélo temas relacionados con
las dificultades del dia a dia, sino también de interés general: como
podemos ayudar y ser ayudados, la relacion que se establece entre el
cuidador y la persona con dependencia, la nueva ley de dependencia,
la asistencia personal...

Participacion: 6 personas (una vez al mes).

Grupo de distrofia facio-escapulo-humeral

El grupo socioterapeutico de distrofia Facio-escapulo-humeral se rea-
liza con una periodicidad mensual y es conducido por la trabajadora
social de la entidad y un psicélogo del Centro Pi i Molist. Va dirigido a
personas afectadas por esta patologia y a sus familiares y se tratan
temas como el dia a dia, la pareja, el hecho de empezar a utilizar la
silla de ruedas, los diferentes recursos existentes, el miedo de trans-
mitir la enfermedad...

Participacion: 8 personas (una vez al mes).

Familias acogedoras

Son aquellas que apoyan de forma voluntaria a otras que han sido
diagnosticadas recientemente de una enfermedad neuromuscular y
se pueden encontrar en estado de shock. El hecho de tener contacto
con una familia acogedora y posteriormente ser atendidos por los pro-
fesionales de la entidad facilita la elaboracion de la angustia y ayuda
a orientarse en esta nueva etapa a las familias que han sufrido esta
dura experiencia. Las familias acogedoras son sostenidas por los pro-
fesionales 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 for-
mar parte de él.
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Serveis d’assistents personals/ajut a domicili

ASEM Catalunya coordina el Programa de Vida Autdonoma Vida Inde-
pendent (VAVI). El Servei d’assistents personals és un suport a les
persones amb malaltia neuromuscular, perd també per a les seves
families. Les tasques realitzades sén de suport personal, acompa-
nyaments (medics, culturals, d’oci...), per potenciar 'autonomia de les
persones amb malaltia neuromuscular i la seva integracioé social, la-
boral, educativa... alhora de donar espais propis als cuidadors, que
dediquen 24 hores al dia 365 dies a I'any.

Durant el 2008, ASEM Catalunya ha atés a 19 persones a través del
VAVI, amb un total de 1.307 hores d’atencio.

Cursets per a socis afectats, familiars i professio-
nals

Curs d’informatica

Al juny va finalitzar el curs d’informatica del 2008. El seu objectiu és
que els alumnes aprenguin a utilitzar les noves 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
programes, entre ells I'Office (Word, Excel, Powerpoint, Acces...) o el
Photoshop, perd també el d’Internet i del correu electronic.

MEMORIA 2008

Servicios de asistentes personales/ayuda a domicilio

ASEM Catalunya coordina el Programa de Vida Auténoma Vida Inde-
pendiente (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, acompafa-
mientos (médicos, culturales, de ocio...), para potenciar la autonomia
de las personas con enfermedad neuromuscular y su integracion so-
cial, laboral, educativa... a la vez de dar espacios propios a los
cuidadores, que dedican 24 horas al dia 365 dias al afio.

Durante el 2008, ASEM Catalunya ha atendido a 19 personas a tra-
vés del VAVI, con un total de 1.307 horas de atencion.

Cursillos para socios afectados, familiares y profe-
sionales

Curso de informatica

En junio finalizé el curso de informatica del 2008. Su objetivo es que
los alumnos aprendan a utilizar las nuevas tecnologias, que se han
convertido en una nueva oportunidad para las personas con
discapacidad fisica puesto que a través de ellas se pueden integrar
mejor en la vida social y comunitaria. En las clases se ensefia el fun-
cionamiento de diferentes programas, entre ellos el Office (Word, Excel,
Powerpoint, Acces...) o el Photoshop, pero también el de Internet y
del correo electrénico.

Curso de informatica.

Cicle de sessions cliniques

ASEM Catalunya ha posat en marxa el cicle de sessions cliniques
adrecades als professionals que treballen amb les persones amb
malaltia neuromuscular. L'objectiu és donar a coneixer 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 involucrats.

Ciclo de sesiones clinicas

ASEM Catalunya ha puesto en marcha el ciclo de sesiones clinicas
dirigidas a los profesionales que trabajan con las personas con enfer-
medad neuromuscular. El objetivo es dar a conocer a todos ellos las
dificultades del dia a dia de este colectivo y crear espacios de inter-
cambio para poder atender la persona desde una perspectiva
biopsicosocial donde todos estemos involucrados.
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Centre de recursos

Les noves tecnologies en moltes ocasions han estat la primera pres-
sa de contacte amb I'associacié, ja sigui a través del correu
asemcatalunya@telefonica.net o de la web www.asemcatalunya.com.
També hi ha diversos forums, un servei d’interés social responent,
també de forma presencial, els dubtes, demandes o necessitats de
molts professionals.

La participacio als durant el 2008 forums ha estat la seguent:

ATROFIA:
Intervencions: 48

DUCHENNE | BECKER:
Intervencions: 112

STEINERT:
Intervencions: 39

FACIO:
Intervencions: 17

JOVE:
Intervencions: 30

Llibre de visites

Forum Jove

Forum d'atrofies

Forum facioescapulohumeral
Forum de Steiner

11
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Centro de recursos

Las nuevas tecnologias en muchas ocasiones han sido la primera
toma de contacto con la asociacién, ya sea a través del correo
asemcatalunya@telefonica.net o de la web www.asemcatalunya.com.
También hay varios foros, un servicio de interés social respondiendo,
también de forma presencial, las dudas, demandas o necesidades de
muchos profesionales.

La participacion a los foros durante el 2008 ha sido la siguiente:
ATROFIA:

Intervenciones: 48

DUCHENNE Y BECKER:
Intervenciones: 112

STEINERT:
Intervenciones: 39

Forum distrofies Duchenne i Becker

FACIO:
Intervenciones: 17

JOVEN:
Intervenciones: 30
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PROGRAMA D’OCI TERAPEUTIC

XXV Congrés ASEM

El Congrés va seguir la linia d’entendre la prioritat d’atenci6 al col--
lectiu dels neuromusculars, de manera integral i integrada treballant
des d’alld saludable i no només des de la malaltia. Per aixo durant el
congrés vam voler crear espais de trobada i d’activitats de caracter
més social i ludic per involucrar el maxim nombre de persones:

Imatge del 25¢ Congrés ASEM

Visita turistica a Barcelona

Recorregut per Barcelona. Amb tres autocars (2 cedits perla TMB i un
autocar adaptat) vam visitar alguns dels llocs més coneguts de la ciu-
tat.

Concert de cant coral
Concert a carrec de la Coral TMB, que varen interpretar per a tots els
congressistes un repertori de sarsuela tradicional.

Sopar XXVeé Aniversari

Sopar i homenatge a diferents persones que han contribuit a la cons-
truccié d’ASEM: Per part de la Federacié es va homenatjar al Dr.
Alvarez Miranda i a la Psicologa Marta Maristany, membres funda-
dors d’Asem. Per part d’Asem Catalunya es va retre homenatge al Dr.
Pou, per la seva implicacié amb I'entitat. A més es va fer un reconei-
xement al soci més antic, la benvinguda del soci més recent...
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PROGRAMA DE OCIO TERAPEUTICO

XXV Congreso ASEM

El Congreso siguio la linea de entender la prioridad de la atencién al
colectivo de los neuromusculares, de manera integral e integrada tra-
bajando desde lo saludable y no solo desde la enfermedad. Por ello
durante el congreso quisimos crear espacios de encuentro y de activi-
dades de caracter mas social y ludico por involucrar el maximo nime-
ro de personas:

Imagen del 25 Congreso ASEM

Visita turistica a Barcelona

Recorrido por Barcelona. Con tres autocares (2 cedidos por la TMB y
un autocar adaptado) visitamos algunos de los lugares mas conoci-
dos de la ciudad.

Concierto de canto coral
Concierto a cargo de la Coral TMB, que interpretaron para todos los
congresistas un repertorio de zarzuela tradicional.

Cena XXV Aniversario

Cena y homenaje a diferentes personas que han contribuido a la cons-
truccion de ASEM: Por parte de la Federacion se homenaje6 al Dr.
Alvarez Miranda y a la Psicéloga Marta Maristany, miembros funda-
dores de Asem. Por parte de Asem Catalunya se rindié6 homenaje al
Dr. Pou, por su implicacién con la entidad. Ademas se hizo un recono-
cimiento al socio mas antiguo, la bienvenida del socio mas reciente...
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Il Partit solidari

Partit triangular entre 'equip d’ASEM Catalunya, els Veterans de I'Es-
panyol i els Veterans del Gramenet. L'acte es va realitzar a la Ciutat
Esportiva del RCD Espanyol, a Sant Adria de Besos.

Foto de familia del segon partit solidari.

Concurs per al cartell del Congrés

El de Marta Castro, de Terrassa, va ser el logotip guanyador del con-
curs per al XXV Congrés d’ASEM. En ell es pot veure com un ull mira
al futur. Des d’un principi el jurat es va mostrar molt satisfet pel volum
d’obres presentades (34 en total) aixi com per la qualitat dels dis-
senys. També es van donar dos acceéssits: per a Nuria Contreras
Contreras, de Puigcerda, i Fernando José Sanchez Sanchez, de
Madrid. El logotip del congrés ha estat utilitzat per la realitzacio de
banderoles, paper, disseny del triptic...

Concurs de Curtmetratges

Alba Sastre va ser la guanyadora de la primera Mostra de
Curtmetratges que va organitzat ASEM Catalunya amb motiu del 25¢
Congrés. El titol de la cinta és “Magia?” i va ser escollida per la seva
elevada qualitat. L'objectiu del certamen era reflectir en imatges tot
alld amb que pot trobar-se una persona afectada per una malaltia
neuromuscular en la seva quotidianitat.

Trobada de families

El passat dia 18 de maig, amb motiu de la celebracio del Dia Interna-
cional de les Families, ASEM Catalunya va organitzar per tercera ve-
gada una Trobada de Families. Aquest cop, I'activitat escollida va ser
una sortida al Zoo de Barcelona. Durant aquesta jornada, els socis i
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Il Partido solidario

Partido triangular entre el equipo de ASEM Catalunya, los Veteranos
del Espafiol y los Veteranos del Gramenet. El acto se realizé en la
Ciudad Deportiva del RCD Espafiol, en Sant Adria de Besos.
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Foto de familia del segundo partido solidario.

Concurso para el cartel del Congreso

El de Marta Castro, de Terrassa, fue el logotipo ganador del concurso
para el XXV Congreso de ASEM. En él se puede ver como un ojo mira
al futuro. Desde un principio el jurado se mostré muy satisfecho por el
volumen de obras presentadas (34 en total) asi como por la calidad
de los disefios. También se dieron dos accésits: para Nuria Contreras
Contreras, de Puigcerda, y Fernando José Sanchez Sanchez, de
Madrid. El logotipo del congreso ha sido utilizado para la realizacion
de banderines, papel, disefio del triptico...

Concurso de Cortometrajes

Alba Sastre fue la ganadora de la primera Muestra de Cortometrajes
que ha organizado ASEM Catalunya con motivo del 25 Congreso. El
titulo de la cinta es “Magia?” y fue escogida por su elevada calidad. El
objetivo del certamen era reflejar en imagenes todo aquello con lo
que puede encontrarse una persona afectada por una enfermedad
neuromuscular en su cotidianidad.

Encuentro de familias

El pasado dia 18 de mayo, con motivo de la celebracién del Dia Inter-
nacional de las Familias, ASEM Catalunya organizé por tercera vez
un Encuentro de Familias. Esta vez, la actividad escogida fue una
salida al Zoo de Barcelona. Durante esta jornada, los socios y sus
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els seus familiars van poder gaudir d'un dia d’esbarjo obert a tots
aquells que hi volguessin participar. Per afavorir la maxima participa-
ci6, ASEM Catalunya va convidar a tots els socis i familiars, fent-se
carrec de l'import de I'entrada al recinte. Aixi mateix, I’Associacio va
regalar a tots els assistents una gorra amb el distintiu ’ASEM.

Moment de la Trobada
de Families del 2008.

Festa de Nadal

Enguany la Festa de Nadal d’ASEM Catalunya ha estat diferent. El
tradicional sopar a Can Fabra s’ha substituit per un dinar a I'Hotel
Barceld Sants, i va ser tot un exit. Gairebé una vuitantena de perso-
nes van gaudir d’'un exquisit menu a base d’entrants variats, una ama-
nida de formatge de cabra i llug amb foie. Després dels cafes va arri-
bar el torn del sorteig de cinc lots de productes variats entre les per-
sones que havien comprat una entrada de fila zero per al concert
d’Acontraveus del 21 de desembre.

Dinar de Nadal a 'Hotel Barcelé Sants.

Concert benéfic d’Acontraveus

El tenor Rossend Solvas, el bariton Esteve Cayuela, la soprano Marta
Escarp i la contralt Nuria Pagés, que formen el grup Acontraveus, van
oferir el passat 21 de desembre un concert a Terrassa per recaptar
fons en favor d’ASEM Catalunya. Es van superar totes les expectati-
ves, perqué hi van assistir gairebé 500 persones, que van gaudir de la
gran actuacio del grup.
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familiares pudieron disfrutar de un dia de recreo abierto a todos aque-
llos que quisieran participar. Para favorecer la maxima participacion,
ASEM Catalunya invit6 a todos los socios y familiares, haciéndose
cargo del importe de la entrada al recinto. Asimismo, la Asociacion
regal6 a todos los asistentes una gorra con el distintivo de ASEM.

Momento del Encuentro
de Familias del 2008.

Fiesta de Navidad

Este afio la Fiesta de Navidad de ASEM Catalunya ha sido diferente.
La tradicional cena a Can Fabra se ha sustituido por una comida en el
Hotel Barcel6 Sants, y fue todo un éxito. Uns 80 personas disfrutaron
de un exquisito menu a base de entrantes variados, una ensalada de
queso de cabra y merluza con foie. Tras los cafés llegé el turno del
sorteo de cinco lotes de productos variados entre las personas que
habian comprado una entrada de fila cero para el concierto de
Acontraveus del 21 de diciembre.

El quartet Acontraveus.

Concierto benéfico de Acontraveus

El tenor Rossend Solvas, el baritono Esteve Cayuela, la soprano Marta
Escarp y la contralt Nuria Labrador, que forman el grupo Acontraveus,
ofrecieron el pasado 21 de diciembre un concierto en Terrassa para
recaudar fondos en favor de ASEM Catalunya. Se superaron todas
las expectativas, porque asistieron casi 500 personas, que disfruta-
ron de la gran actuacion del grupo.
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Teatre

El grup de teatre d’ASEM Catalunya continua molt actiu. Una de les
actuacions durant el 2008 va ser durant I'acte de presentacio de I'as-
sociacié a Santa Coloma, que va finalitzar amb una representacié per
part de Transit-art, en que els seus membres van emocionar el public
assistent —-més d’'un centenar de persones— amb la seva expressio
corporal.

Trobada amb el DKV Joventut

El dimarts 8 d’octubre, Maria Ramos (Gerent) i Anna Ferrer (Treballa-
dora social) van mantenir una reunié amb Carles Sagués, responsa-
ble de I'area social del DKV Joventut, per buscar diferents maneres
de collaboracié entre ambdues entitats. Es van barallar temes com la
celebracio d’un partit solidari de basquet o la realitzaci6 d’'una jornada
de sensibilitzacio.

L’Auditori Apropa

ASEM Catalunya i I’Auditori mantenen un acord per posar a disposi-
cio dels socis la seva programacié d’espectacles. S’ofereixen dife-
rents tipus de musica: educativa, simfonica, moderna, de cambra, de
percussio, etc.., concerts en horari escolar, nits i durant el cap de set-
mana.

ASEM Catalunya, a la Fira Avante

Durant els dies 4, 5i 6 de juny es va celebrar a Barcelona, al Recinte
Gran Via de la Fira, TAVANTE, el primer Salé per a I’Autonomia Per-
sonal i la Qualitat de Vida.
Aquest sal6é pretén ser un
espai de trobada per als fa-
bricants i distribuidors d’aju-
des tecniques, perd també
molt més: la seva intenci6 és
servir d’aixopluc a totes
aquelles empreses i institu-
cions que treballen per mi-
llorar la qualitat de vida de
les persones amb depen-
déncia i/o discapacitat. El dia
5, ASEM Catalunya va ser-
hi present a través del seu

B

president Juan José Moro
Vifiuelas. La visita va servir
per contactar amb diferents
empreses i institucions del
sector.

Juan José Moro i Jests Mir, amb Imma Playa, de I'’Agrupacié Mitua.

X
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Teatro

El grupo de teatro de ASEM Catalunya continia muy activo. Una de
las actuaciones durante el 2008 fue durante el acto de presentacion
de la asociacion en Santa Coloma, que finalizdé con una representa-
cién por parte de Transit-art, con la que sus miembros emocionaron el
publico asistente, mas de un centenar de personas, con su expresion
corporal.

Encuentro con el DKV Juventut

El martes 8 de octubre, Maria Ramos (Gerente) y Anna Ferrer (Traba-
jadora social) mantuvieron una reunién con Carles Sagués, respon-
sable del area social del DKV Joventut, para buscar diferentes mane-
ras de colaboracion entre ambas entidades. Se trataron temas como
la celebracion de un partido solidario de baloncesto o la realizacion
de una jornada de sensibilizacion.

El Auditorio Acerca

ASEM Catalunya y EIl Auditorio mantienen un acuerdo para poner a
disposicién de los socios su programacion de espectaculos. Se ofre-
cen diferentes tipos de musica: educativa, simfonica, moderna, de

cuarto, de percusion, etc.., conciertos en horario escolar, noches y
durante el fin de semana.

ASEM Catalunya, en la Feria Avante

Durante los dias 4, 5y 6 de junio se celebré en Barcelona, en el Re-

cinto Gran Via de la Fira, AVANTE, el primer Salén para la Autonomia

Personal y la Calidad de
Vida. Este salon preten-
de ser un espacio de en-
cuentro para los fabri-
cantes y distribuidores
de ayudas técnicas, pero
también mucho mas: su
intencién es servir de
abrigo a todas aquellas
empresas e instituciones
que trabajan para mejo-
rar la calidad de vida de
las personas con depen-
dencia ylo
discapacitadas. El dia 5,
ASEM Catalunya estuvo
presente a través de su
presidente Juan José
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Moro Vifiuelas. La visita
sirvié por contactar con
diferentes empresas e
instituciones del sector.



16
1‘( “7ASEM CATALUNYA

PROGRAMA SOCIOSANITARI

Setmana de les malalties neuromusculars i XXV Con-
grés ASEM

10 de novembre. L’accessibilitat.

Assisténcia d’'unes 50 persones. A destacar la bona predisposicio del
Col-legi d’Arquitectes, la sensibilitat de la representant de la UPC. Es
molt interessant involucrar als socis en aquests actes. Conrado
Gargallo va estar molt bé, ja que la seva aportacio va situar en la
realitat les grans idees dels técnics.

Jornada sobre fisioterapia.

11 de novembre. L’atencié integral i la coordinacioé entre profes-
sionals.

Assisténcia d’'unes 30 persones. Destaca I'emotiva i clarificadora ex-
posicio d’Olga, socia d’Asem, que ens va donar una doble visié de la
integracié escolar com a mare i com a mestre. Sempre genial el Dr.
Tous. Roser Hurtado ens va donar una visié psicologica sobre I'aten-
cio integral, coneixedora de les malalties neuromusculars en tant que
gran col-laboradora d’ASEM.

12 de novembre. L’atencio6 en la fisioterapia.

Assisténcia d’'unes 30 persones. A destacar el grau d’implicacio dels
professionals (ponents) de cara al futur, que van parlar de les seves
especialitats (fisioterapia infantil, exercici en el mitja aquatic i terapia
ocupacional).

13 de novembre. L’atencié psicologica.

Assisténcia d’'unes 30 persones. Diversos professionals van poder
escoltar des d’una altra banda el que entenem per atencié psicologi-
ca. En aquesta conferéncia van participar el Dr. Pere Not6 del Centre
Pi i Molist, Margarita Rodriguez (Societat Catalano-Balear de psicolo-
gia) i Maria Ramos, Gerent d’ASEM Catalunya.
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PROGRAMA SOCIOSANITARIO

Semana de las enfermedades neuromusculares y
XXV Congreso ASEM

10 de noviembre. La accesibilidad.

Asistencia de unas 50 personas. A destacar la buena predisposicion
del Colegio de Arquitectos, la sensibilidad del la representante de la
UPC. Es muy interesante involucrar a los socios en estos actos.
Conrado Gargallo estuvo muy bien, puesto que su aportacion situé en
la realidad las grandes ideas de los técnicos.

Jornada celebrada a Santa Coloma.

11 de noviembre. La atencién integral y la coordinacién entre pro-
fesionales.

Asistencia de unas 30 personas. Destaca la emotiva y clarificadora
exposicion de Olga, socia de Asem, que nos dio una doble vision de
la integracion escolar como madre y como maestra. Siempre genial el
Dr. Tous. Roser Hurtado nos dio una visién psicolégica sobre la aten-
cion integral, conocedora de las enfermedades neuromusculares en
cuanto que gran colaboradora de ASEM.

12 de noviembre. La atencion en la fisioterapia.

Asistencia de unas 30 personas. A destacar el grado de implicacion
de los profesionales (ponentes) de cara al futuro, que hablaron de sus
especialidades (fisioterapia infantil, ejercicio en el medio acuatico y
terapia ocupacional).

13 de noviembre. La atencién psicolégica.

Asistencia de unas 30 personas. Varios profesionales pudieron escu-
char desde el otro lado lo que entendemos por atencién psicologica.
En esta conferencia participaron el Dr. Pere Noté del Centre Pi i Molist,
Margarita Rodriguez (Sociedad Catalano-Balear de psicologia) y Ma-
ria Ramos, Gerente de ASEM Catalunya.
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XXV Congrés d’Asem

El XXV Congrés ASEM, celebrat el 14
i 15 de novembre, va ser un exit quant
al numero d’inscrits i d’assistents, a la
participacio en les diferents activitats,
que sempre van estar plenes; i també
en quant el clima que es respirava, de
camaraderia, solidaritat, trobada, inter-
canvi... Un dels aspectes que desta-
quen els congressistes és que no es
van sentir sols, encara que per la quan-
titat de persones hagués pogut ser un
risc.

Exit també quant als conferenciants.
Tots ells es van preparar les seves in-
tervencions i les van plantejar amb una
brillant claredat, que és d’agrair. Es de
destacar la gran quantitat d’e-mails
dels propis ponents cap a I'organitza-
cio, agraint les atencions rebudes per
part de I'organitzacio, sentint-se en tot
moment cuidats.

L'organitzacio també ha estat un exit.
Tots els actes programats per ASEM
Catalunya, des de [l'inici de les
acreditacions fins la cloenda amb el
sopar del XXV aniversari, van funcionar de manera impecable, tot i
que en alguns moments teniem fins a 9 activitats simultanies.

Exit a nivell econdmic ja que el congrés s’ha autofinanciat, basicament,
amb dines publics; i, d'una manera més discreta, també hem obtingut
financiacioé privada. Després de tancar els comptes del congrés hem
tingut superavit. Amb tot aixd es compleix el compromis que des de
geréncia es va assumir davant I'entitat que aquest congrés, inclosa la
contractacio de les pagines en la premsa no suposaria una despesa
per I'entitat.

16 de novembre. Partit de futbol, assisténcia d’'unes 100 persones a
les grades, familiars dels jugadors, implicats amb I'associacié.

Comité d’experts

Asem Catalunya disposa d’aquest Organ Assessor de caracter cienti-
fic, format per professionals de reconegut prestigi en les especialitats
de neurologia, neuropediatria, neumologia, fisioterapia, psicologia i
d’altres especialitats que en el seu moment sén necessaries incorpo-
rar amb la finalitat de garantir un abordatge de caracter integral,
interrelacionant aspectes bio-psico-socials. El comité es reuneix un
cop cada sis mesos. Durant el 2008, les trobades es van celebrar el
10 de generi el 15 de maig. El comité d’experts es va constituir com a
comité cientific durant el 25é Congrés ASEM, al novembre.

Vivir el foresen te
fensar el futuro

SEMANA DE LAS

ENFERMEDADES

NEUROMUSCULARES
10-16 DE NOVIEMBRE

XXV

Congreso
14-15 DE NOVIEMBRE

Www.Xxvcongresodeasem.org
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XXV Congreso de Asem

EI XXV Congreso ASEM, celebrado el
14 y 15 de noviembre, fue un éxito en
cuanto al nimero de inscritos y de asis-
tentes, a la participacién en las dife-
rentes actividades, que siempre estu-
vieron llenas; y también en cuanto el
clima que se respiraba, de camarade-

ASEM 5603
ria, solidaridad, encuentro, intercam-
bio... Uno de los aspectos que desta-
can los congresistas es que no se sin-
tieron solos aunque por la cantidad de
personas podria haber sido un riesgo.
Exito también, en cuanto a los confe-
renciantes, todos ellos se prepararon
sus intervenciones y las plantearon con
una brillante claridad, que es de agra-
decer. Es de destacar la gran cantidad
de e-mails de los propios ponentes
hacia la organizacion, agradeciendo
las atenciones recibidas por parte de
la organizacion, sintiéndose en todo
momento cuidados.

Organiza:

EM
atalunya
Assoclacié Catalana de

Malalties Neuromusculars

Promueve:

il

La organizaciéon también ha sido un
éxito. Todos los actos programados por
ASEM Catalunya, desde el inicio de las
acreditaciones hasta la conclusién con
la cena del XXV aniversario, funcionaron de manera impecable, aun
cuando en algunos momentos teniamos hasta 9 actividades simulta-
neas.

Exito a nivel econémico puesto que el congreso se ha autofinanciado,
basicamente con dinero publico; y, de una manera mas discreta, tam-
bién hemos obtenido financiacién privada. Tras cerrar las cuentas del
congreso hemos tenido un superavit. Con todo esto se cumple el com-
promiso que desde gerencia se asumié ante la entidad de que este
congreso, incluido la contratacién de las paginas en la prensa, no
supondria un gasto por la entidad.

16 de noviembre. Partido de futbol, asistencia de unas 100 personas
en las gradas, familiares de los jugadores, implicados con la asocia-
cion.

Comité de expertos

Asem Catalunya dispone de este Organo Asesor de caracter cientifi-
co, formado por profesionales de reconocido prestigio en las especia-
lidades de neurologia, neuropediatria, neumologia, fisioterapia, psi-
cologia y otras especialidades que en su dia son necesarias incorpo-
rar con el fin de garantizar un abordage de caracter integral,
interrelacionando aspectos biopsicosociales. El comité se reine cada
seis meses. Durante el 2008, los encuentros se celebraron el 10 de
enero y el 15 de mayo. El comité de expertos se constituyé como
comité cientifico durante el 25& Congreso ASEM, en noviembre.
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Esta format per: Dr. Jaume Colomer (Hosp. Sant Joan de Deu), Dra.
Anna Febrer (Hosp. Sant Joan de Deu), Dra. Pia Gallano (Hosp. Sant
Pau), Dr. Adolf Pou (Hosp. Del Mar), Sr. Josep Cabré, Psicologo
colaborador de Asem Catalunya; Sr. Josep Maria Busquets, Comité
de Bioética de Catalunya CatSalut. Dra Montse Olivé. (Hosp. Bellvitge),
Dr. Marti Pons (Hospital Sant Joan de Déu), Dr. Manel Roig (Hospital
de la Vall d’ Hebron), Josep Maria Padrosa (Fisiogestion).

Acte a Terrassa sobre I'abordatge psicologic a les families.

Altres col-laboracions

Conveni amb la Societat Catalano-Balear de Psicologia

El Centre Cultural de Caixa Terrassa va acollir el 21 de febrer la xerra-
da L'abordatge psicologic de les malalties neuromusculars. L'acte
estava organitzat conjuntament per ASEM Catalunya i la Societat
Catalano-Balear de Psicologia. Les conferéncies van anar a carrec
dels psicolegs Jaume Petit i Serrana Aguirre, que van ser moderats
per la gerent d’ASEM Catalunya, Maria Ramos. Durant I'acte es va
anunciar I'elaboracié d’'un manual sobre I'abordatge psicologic de les
families.

ASEM Catalunya, a Santa Coloma

ASEM-Catalunya va participar el passat 5 de juny en la taula rodona
“Malaltia neuromuscular, la possibilitat malgrat la malaltia”, que es va
celebrar a I'’Auditori Can Roig i Torres de Santa Coloma de Gramenet.
La trobada va servir per donar a coneixer I'associacié a una ciutat on
té una vintena de socis.

Conveni amb el Centre Psicologic Pi i Molist

Gracies a aquest acord, el Centre Pi i Molist dona suport individualit-
zat a aquelles persones i families que ho sol-liciten i col-labora amb
els diferents grups socioterapéutics que es realitzen des de I'entitat.

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

Es manté el programa de practiques per a estudiants d'aquesta Fa-
cultat durant un periode de 300 hores. L'activitat esta valorada en 10
credits que poden convalidar-se.
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Esta formado por: Dr. Jaume Colomer (Hosp. Sant Joan de Deu), Dra.
Anna Febrer (Hosp. Sant Joan de Deu), Dra. Pia Gallano (Hosp. Sant
Pau), Dr. Adolf Pou (Hosp. Del Mar), Sr. Josep Cabré, Psicélogo cola-
borador de Asem Catalunya; Sr. Josep Maria Busquets, Comité de
Bioética de Catalunya CatSalut. y Dra Montse Olivé (Hosp. Bellvitge),
Dr. Marti Pons (Hospital Sant Joan de Déu), Dr. Manel Roig (Hospital
de la Vall d’ Hebron), Josep Maria Padrosa (Fisiogestion).

Acte a Santa Coloma sobre salut.

Otras colaboraciones

Convenio con la Sociedad Catalano-Balear de Psicologia

El Centro Cultural de Caixa Terrassa acogio el 21 de febrero la charla
El abordaje psicolégico de las enfermedades neuromusculares. El acto
estaba organizado conjuntamente por ASEM Catalunya y la Sociedad
Catalano-Balear de Psicologia. Las conferencias fueron con cargo a
los psicologos Jaume Petit y Serrana Aguirre, que fueron moderados
por la gerente de ASEM Catalunya, Maria Ramos. Durante el acto se
anuncio la elaboracion de un manual sobre el abordaje psicoldgico de
las familias.

ASEM Catalunya, en Santa Coloma

ASEM-Catalunya participo el pasado 5 de junio en la mesa redonda
“Enfermedad neuromuscular, la posibilidad pese a la enfermedad”,
que se celebré en el Auditorio Can Roig y Torres de Santa Coloma de
Gramenet. El encuentro sirvié para dar a conocer la asociacién en
una ciudad dénde tiene una veintena de socios.

Convenio con el Centro Psicoldgico Pi i Molist

Gracias a este acuerdo, el Centro Pi i Molist da apoyo individualizado
a aquellas personas y familias que lo solicitan y colabora con los dife-
rentes grupos socioterapeuticos que se realizan desde la entidad.

Convenio con la Universitat de Barcelona (Facultad de Pedago-
gia-Ensefanza de Trabajo Social)

Se mantiene el programa de practicas para estudiantes de esta Fa-
cultad durante un periodo de 300 horas. La actividad esta valorada en
10 créditos que pueden convalidar-se.
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PROGRAMA D’ENSENYAMENT

“Coneixem-nos”, el programa d’Ensenyament d’ASEM-Catalunya, pre-
tén ser una resposta a la necessitat detectada i expressada pels pro-
fessionals de 'ensenyament. Té dos eixos vertebradors: el dirigit als
alumnes i el dirigit al professorat. ASEM-Catalunya vol donar suport
no només als socis sind també a les persones del seu entorn i, en
aquest cas, els nens passen moltes hores a classe, perqué allo im-
portant son les capacitats i les oportunitats que tots tenim. L’associa-
cio vol col-laborar de forma activa per garantir el dret a 'educacié del
que tots gaudim.

Germans a l'aigua

El projecte «Germans a I'aigua» és la novetat d’aquest any i t¢ com
objectiu treballar amb els germans d’infants amb malaltia
neuromuscular d’edat compreses entre 6 i 15 anys tot el que compor-
ta conviure amb una patologia d’aquestes caracteristiques. El taller
de germans, pero, vol fer-se a partir de I'esport, particularment de les
activitats dins del mitja aquatic, acompanyat de una sessié mensual
de suport dirigida per un psicoleg i una treballadora social.

Les activitats en el mitja aquatic, d’una periodicitat setmanal, les rea-
litzen de forma conjunta infants amb malaltia neuromuscular i els seus
germans, mentre que les sessions de suport seran dirigides als ger-
mans.

Tots sabem que la practica esportiva no només aporta beneficis fisics
sind que esta demostrat que en té molts d’altres: psicologics, socials,
de relacio... Es per aquest motiu que pensem que és beneficids per-
qué d’'una banda potenciem les relacions d’igualtat entre els germans
i d’altra banda poden obrir i facilitar les sessions de suport, per tal de
treballar el patiment, les angoixes i sobretot cercar les oportunitats i
les potencialitats dels nostres infants

L’Aula es mou

El projecte “I'Aula es mou” vol ser un reforg per a aquells infants que
pertanyen a la nostra associacié i que, degut a la malaltia
neuromuscular, no poden anar a I'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 'ambit de
I'educacié. Es una eina on a partir de conferéncies, xerrades, debats...
en diferents escoles, tant d’educacioé primaria com d’educacio secun-
daria, se’ls recolza, se’ls orienta i se’ls déna suport davant d’'un alum-
ne amb malaltia neuromuscular, per tal d’aconseguir que les perso-
nes amb aquestes patologies tinguin una vida el més autonoma pos-
sible.
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PROGRAMA DE EDUACION

«Conozcamonosy, el programa de Educacién de ASEM-Catalunya pre-
tende ser una respuesta a la necesidad detectada y expresada por
los profesionales de la ensefianza. Tiene dos ejes vertebradores: el
dirigido a los alumnos y el dirigido al profesorado. ASEM-Catalunya
quiere apoyar no solo a los socios sino también a las personas de su
entorno y, en este caso, los nifilos pasan muchas horas en clase, por-
que lo importante son las capacidades y las oportunidades que todos
tenemos. La asociacion quiere colaborar de forma activa para garan-
tizar el derecho a la educacion del que todos disfrutamos.

Hermanos en el agua

El proyecto «Hermanos al agua» es la novedad de este afio y tiene
como objetivo trabajar con los germanos de nifios con enfermedad
neuromuscular de edades comprendidas entre 6 y 15 afios todo lo
que comporta convivir con una patologia de estas caracteristicas. El
taller de hermanos quiere hacerse a partir del deporte, particularmen-
te de las actividades dentro del medio acuatico, acompafiado de una
sesion mensual de apoyo dirigida por un psicélogo y una trabajadora
social. Las actividades en el medio acuatico, de una periodicidad se-
manal, las realizan de forma conjunta nifios con enfermedad
neuromuscular y sus hermanos, mientras que las sesiones de apoyo
seran dirigidas a los hermanos.

Todos sabemos que la practica deportiva no sélo aporta beneficios
fisicos sino que esta demostrado que tiene muchos otros: psicologi-
cos, sociales, de relacion... Es por este motivo que pensamos que es
beneficioso porque por un lado potenciamos las relaciones de igual-
dad entre los hermanos y por el otro pueden abrir y facilitar las sesio-
nes de apoyo, para trabajar el sufrimiento, las angustias y sobre todo
buscar las oportunidades y las potencialidades de nuestros nifios.

El aula se mueve

El proyecto «El aula se mueve» quiere ser un refuerzo para aquellos
niflos que pertenecen a nuestra asociacion y que, debido a la enfer-
medad neuromuscular, no pueden ir a la escuela de forma continuada
o faltan a menudo. Es un apoyo a la escuela ordinaria, a las familias y
a los propios nifios, para garantizar la escolarizacion 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 con la que a partir de conferencias,
charlas, debates... en diferentes escuelas, tanto de educacion prima-
ria como de educacion secundaria, se les apoya y orienta ante un
alumno con enfermedad neuromuscular, para conseguir que las per-
sonas con estas patologias tengan una vida lo mas auténoma posi-
ble.
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PROGRAMA DE SUPORT | PROMOCIO A LA
INTEGRACIO

Informacio, orientacié i assessorament

Informar, assessorar, orientar i acompanyar les persones amb malal-
tia neuromuscular i les seves families sén alguns dels principals ob-
jectius d’ASEM Catalunya. El fet de ser patologies de baixa prevalen-
ca fa que el seu diagnostic sovint sigui dificultés i aix6 provoca que
aflorin sentiments com la incertesa, la manca de diagnostic, I'angoixa
o la pérdua. Acostar-se a I'associacio i trobar professionals amb ca-
pacitat d’escolta, empatia i amb voluntat d’acompanyar-los fa que hom
pugui comencar a elaborar aquests sentiments. Posteriorment, la in-
corporacié a grups socioterapéutics pot ser determinant per tal de
seguir en el procés d’acceptacié. Aquesta tasca es complementa amb
la resposta a les demandes d’altres professionals que atenen en el
seu ambit persones amb malaltia neuromuscular.

Coordinacioé amb altres professionals

Cada cop son més els professionals que es posen en contacte amb
ASEM-Catalunya per demanar informacio sobre I'atencio a les perso-
nes afectades per una malaltia neuromuscular. Les peticions arriben
des de Serveis Socials, centres de fisioterapia, de salut mental
(CESMI), dels EAP’s, etcetera.

Pel que fa al volum de families ateses, la xifra supera les 600, ja sigui
a través d’entrevistes, coordinacié amb altres professionals o consul-
tes sobre la Llei de Dependencia, perd sempre referides a I'atencié
individual.

Serveis d’ajuda personal: voluntariat

El servei d’ajuda personal de I'associacié ha continuat durant el 2008.
Els voluntaris han realitzat diferents tasques, com I'acompanyament
de socis a la piscina i d’altres acti-
vitats socials, suport a I'entitat en
tasques administratives i telefoni-
ques, dinamitzacié dels grups
socioterapeutics i d’altres activitats

“Amb les persones
amb malalties
neuromusculars™
puntuals com sortides o col-
laboracio en les jornades. Els es-
pais per dur a terme 'acompanya-
ment han estat el grup de debat o
els propis espais individuals, en els
quals es treballen aquells temes
que preocupen els voluntaris de

I'entitat.

ASEM-Catalunya també ha man-
tingut vigent el conveni de
voluntariat internacional amb
Coined. L'any 2008 la voluntaria va

ser Marion Davaud. Marion Davaud.
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PROGRAMA DE APOYO Y PROMOCIONA LA
INTEGRACION

Informacién, orientacion y asesoramiento

Informar, asesorar, orientar y acompafar a las personas con enfer-
medad neuromuscular y a sus familias son algunos de los principales
objetivos de ASEM Catalunya. El hecho de ser patologias de baja
prevalencia hace que su diagnostico a menudo sea dificultoso y esto
provoca que afloren sentimientos como la incertidumbre, la carencia
de diagnostico, la angustia o la pérdida. Acercarse a la asociacion y
encontrar profesionales con capacidad de ayuda, empatia y con vo-
luntad de acompanfarlos hace que se puedan empezar a elaborar es-
tos sentimientos. Posteriormente, la incorporacién a grupos
socioterapeuticos puede ser determinante para seguir en el proceso
de aceptacion. Esta tarea se complementa con la respuesta a las de-
mandas de otros profesionales que atienen en su ambito personas
con enfermedad neuromuscular.

Coordinacién con otros profesionales

Cada vez son mas los profesionales que se ponen en contacto con
ASEM-Catalunya para pedir informacion sobre la atencion a las per-
sonas afectadas por una enfermedad neuromuscular. Las peticiones
llegan desde Servicios Sociales, centros de fisioterapia, de salud
mental (CESMI), de los EAPs, etcétera.

Con respecto al volumen de familias atendidas, la cifra supera las
600, ya sea a través de entrevistas, coordinacion con otros profesio-
nales o consultas sobre la Ley de Dependencia, pero siempre referi-
das a la atencién individual.

Servicios de ayuda personal: voluntariado

El servicio de ayuda personal de la asociacion ha continuado durante
el 2008. Los voluntarios han realizado diferentes tareas, como el acom-
pafiamiento de socios a la piscina y
otras actividades sociales, apoyo a la
entidad en tareas administrativas y
telefénicas, dinamizacion de los gru-
pos socioterapeuticos y otras activi-
dades puntuales como salidas o co-
laboracion en las jornadas. Los es-
pacios para llevar a cabo el acompa-
flamiento han sido el grupo de deba-
te o los propios espacios individua-
les, en los cuales se trabajan aque-
llos temas que preocupan a los vo-
luntarios de la entidad.

o YITY B wr e
.

Vivieeljpy
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ASEM-Catalunya también ha mante-
nido vigente el convenio de
voluntariado internacional con
Coined. En el afio 2008 la voluntaria

fue Marion Davaud.
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Lligam

Lligam és la revista de I’Associaciéo Catalana de Malalties
Neuromusculars. Amb periodicitat trimestral, pretén ser una eina per
donar a coneixer la tasca de I'entitat i tots aquells temes que afecten
els associats. La publicacio té 24 pagines, i esta impressa en color,
amb seccions fixes com I'agenda o cartes d’opini6. A continuacié es
detallen els principals continguts de la revista durant el 2008:

Numero 15. Gener de 2008. Entrada en vigor de la Llei de Serveis
Socials. La Generalitat complementara els ajuts de la Llei de Depen-
déncia. Pla General d’ASEM-Catalunya per a I'any 2008. La darrera
Festa de Nadal torna a omplir Can Fabra. 24& Congrés d’ASEM. Arti-
cle Els grups de pertinenca, de Lluis Targarona. Nou calendari dels
grups. Nova guia de Renfe per a les persones amb mobilitat reduida.
Entrevista a José Antonio Tous, metge de capgalera i professor de
Salut Publica en la carrera de Treball Social a la UB. El servei de
fisioterapia. Derivacio i criteris d’exclusié. Excursié a les Caves de
Sant Sadurni d’Anoia. Naixement de la Confederacié Ecom Catalunya.
Can Fabra acull la presentacié de la Federacié Catalana de Malalties
Poc Frequents. Turisme per a tothom. La Generalitat ha elaborat un
estudi sobre les millors destinacions turistiques per a les persones
amb mobilitat reduida.

Numero 16. Abril de 2008. Celebracio de 'Assemblea General Ordi-
naria. Avang del 25é Congrés ASEM i la primera Setmana de les Ma-
lalties Neuromusculars. La futura cartera de Serveis Socials comenca
a prendre forma. La Generalitat establira un minim de prestacions de
la Llei de Dependéncia. ASEM Catalunya torna a apostar per I'abor-
datge psicologic a les families. Congrés anual de la Societat Catalana
de Neurologia. Manual sobre grups d’ajuda mutua de la Federacio
ECOM. La Llei de Drets i Oportunitats de la Infancia i ’Adolescéncia.
Nova reuni6 del comite d’experts d’ASEM Catalunya. Entrevista al
pneumoleg Xarvier Mufioz. Article Nuevas aportaciones al estudio de
la Distrofia Muscular, de Mario Marotta. Curs d’informatica d’ASEM
Catalunya. Tercera Trobada de Families. Un nou decret regula I'ac-
cessibilitat als transports per als discapacitats.

Numero 17. Juliol de 2008. Radiografia de la situacié de les perso-
nes amb discapacitat a Espanya. El Congrés d’ASEM pren forma. La
Llei de Dependéncia, un any després. Terapia amb cavalls. Serveis
de terapia ocupacional. ASEM Catalunya es presenta a Santa Colo-
ma de Gramenet. ASEM Catalunya, a la Fira Avante. Trobada de Fa-
milies al Zoo de Barcelona. EIl CERMI demana el 6% de la reserva
d’habitatges per a discapacitats. Entrevista a Josep Maria Civis, Se-
cretari General d’Acci6 Ciutadana. Article El paper de la logopédia en
el procés assistencial dels pacients amb malalties neuromusculars,
per Elena Pujol. Primer taller de germans de I'associacié. Centre de
Vida Independent. Nou programa Turisme i Termalisme de Cocemfe.
Senders més accessibles.
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Lligam

Lligam es el titulo de la revista de la Asociacion Catalana de Enferme-
dades Neuromusculares. Con periodicidad trimestral, pretende ser una
herramienta para dar a conocer la tarea de la entidad y todos aquellos
temas que afectan a los asociados. La publicacion tiene 24 paginas, y
estd impresa en color, con secciones fijas como la agenda o cartas de
opinién. A continuacion se detallan los principales contenidos de la
revista durante el 2008:

Numero 15. Enero de 2008. Entrada en vigor de la Ley de Servicios
Sociales. La Generalitat complementara las ayudas de la Ley de De-
pendencia. Plan General de ASEM-Catalunya para el afio 2008. La
ultima Fiesta de Navidad vuelve a llenar Can Fabra. 24 Congreso de
ASEM. Articulo Los grupos de pertenencia, de Lluis Targarona. Nue-
vo calendario de los grupos. Nueva guia de Renfe para las personas
con movilidad reducida. Entrevista a José Antonio Tous, médico de
cabecera y profesor de Salud Publica en la carrera de Trabajo Social
en la UB. El servicio de fisioterapia. Derivacion y criterios de exclu-
sion. Excursion a las Cavas de Sant Sadurni d’Anoia. Nace de la Con-
federacion Ecom Catalunya. Can Fabra acogi6 la presentacion de la
Federacion Catalana de Enfermedades Poco Frecuentes. Turismo para
todo el mundo. La Generalitat ha elaborado un estudio sobre los me-
jores destinos turisticas para las personas con movilidad reducida.

Numero 16. Abril de 2008. Celebracion de la Asamblea General Or-
dinaria. Avance del 25 Congreso ASEM y la primera Semana de las
Enfermedades Neuromusculares. La futura cartera de Servicios So-
ciales empieza a tomar forma. La Generalitat establecera un minimo
de prestaciones de la Ley de Dependencia. ASEM Catalunya vuelve
a apostar por el apoyo psicologico a las familias. Congreso anual de
la Sociedad Catalana de Neurologia. Manual sobre grupos de ayuda
mutua de la Federacion ECOM. La Ley de Derechos y Oportunidades
de la Infancia y la Adolescencia. Nueva reunién del comité de exper-
tos de ASEM Catalunya. Entrevista al pneumélogo Xarvier Mufioz.
Articulo Nuevas aportaciones al estudio de la Distrofia Muscular, de
Mario Marotta. Curso de informatica de ASEM Catalunya. Tercer En-
cuentro de Familias. Un nuevo decreto regula la accesibilidad en los
transportes para los discapacitados.

Numero 17. Julio de 2008. Radiografia de la situacién de las perso-
nas con discapacidad en Espafa. El Congreso de ASEM toma forma.
La Ley de Dependencia, un afio después. Terapia con caballos. Ser-
vicios de terapia ocupacional. ASEM Catalunya se presenta en Santa
Coloma de Gramenet. ASEM Catalunya, en la Feria Avante. Encuen-
tro de Familias en el Zoo de Barcelona. EI CERMI pide el 6% de la
reserva de viviendas para discapacitados. Entrevista a Josep Maria
Civis, Secretario General de Accion Ciudadana. Articulo El papel de
la logopedia en el proceso asistencial de los pacientes con enferme-
dades neuromusculares, por Elena Pujol. Primer taller de hermanos
de la asociacién. Centro de Vida Independiente. Nuevo programa
Turismo y Termalismo de Cocemfe. Senderos mas accesibles.
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Numero 18. Octubre de 2008. Especial 25¢ Congrés ASEM i la pri-
mera Setmana de les Malalties Neuromusculars. Entrevistes a Juan
José Moro, president d’ASEM Catalunya, i Maria Teresa Balta, presi-
denta de la Federacio ASEM. Articles: Antoni Fogué, president de la
Diputacio de Barcelona; Dolors Navarro, presidenta del Férum Catala
de Pacients; Adolf Pou, metge president del comite d’experts d’ASEM
Catalunya; Jaume Colomer, neuroleg; Emili Grande, director técnic
de la Fundaci6 ECOM; Maika Bakaikoa, psicologa; Josep Maria
Recasens, psicoleg; Raul Benitez, subdirector de Politica Academica
de 'EUETIB, i Robert Muni, fisioterapeuta. Programa i noticies relaci-
onades.

Pagines web

La pagina web d’ASEM Catalunya (www.asemcatalunya.com) va re-
bre durant I'any 2008 més de 230.000 visites. L'espai recopila tota la
informacié d’interés tant de I'associacié com de les malalties
neuromusculars.
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Numero 18. Octubre de 2008. Especial 25 Congreso ASEM vy la pri-
mera Semana de las Enfermedades Neuromusculares. Entrevistas a
Juan José Moro, presidente de ASEM Catalunya, y Maria Teresa Balta,
presidenta de la Federacion ASEM. Articulos: Antoni Fogué, presi-
dente de la Diputacion de Barcelona; Dolors Navarro, presidenta del
Férum Catala de Pacientes; Adolf Pozo, médico presidente del comi-
té de expertos de ASEM Catalunya; Jaume Colomer, neurélogo; Emili
Grande, director técnic de la Fundacion ECOM; Maika Bakaikoa, psi-
coéloga; Josep Maria Recasens, psicélogo; Raul Benitez, subdirector
de Politica Académica del EUETIB, y Robert Muni, fisioterapeuta. Pro-
grama y noticias relacionadas

Paginas web

La pagina web de ASEM Catalunya (www.asemcatalunya.com) reci-
bié durante el afio 2008 mas de 230.000 visitas. El espacio recopila
toda la informacion de interés tanto de la asociacion como de las en-
fermedades neuromusculares.

El XXV Congrés ASEM, un &xit - Per a veure fotos fer clic agui

@Qui som
f”uﬂ'riu
Qui som?
M :tstvies museulars -
ASEM,

ié Catalana de

s, esth formada per

Antormacic d'interés

dornades

'1!@:»:
Memiria
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Qontacten amb nosaltres

XXV Congrés ASEM

afectats, familiars, metges i altres persones que, de manera desinteressada,
duen a terme I'objectiu d'orientar | donar suport a aquells que pateixen
alguna malaltia neuromuscular.

Qué sén les malalties musculars?

Sén malalties croniques, és a dir que, un cop comencen a mostrar els seus
efectes aquests perduren per a tota la vida.

El seu simptoma més important és la pérdua de forga. Aquesta pot ser
evident des del naixement o pot aparéixer a poc a poc a qualsevol edat.
Sén malalties d'origen gendtic generalment manifestades en un
deteriorament progressiu dels muasculs o dels nervis que hi sén destinats.

Per sort no cap tipus de dolor ni afecten la
intel-ligéncia encara que la pérdua de forga limita aspectes de la vida
social, afectiva, etc. i crea una sensacié de dependéncia dels altres. Tot i
que existeixen fundades esperances d'arribar a trobar un tractament curatiu
per a la gran majoria d'aquestes malalties, ara com ara no n’hi ha cap.

malalt. Per exemple

Distrofies musculars
Distréfies miotdniques
Miopaties congénites
Atrdfies espinals
Polineuropaties
Miasténies

Altres malalties muscu

Amb motiu de la celebracié del 25& Congrés ASEM, es va incorporar
un enllag directe a la pagina web creada per a aquesta cita
(www.xxvcongresodeasem.org), on es van poder consultar el progra-
ma i les noticies en relacio al Congrés. Aquest portal va registrar més
de 4.300 visites durant el temps que va estar en actiu.

Triptics informatius

ASEM Catalunya ha editat tres triptics durant I'any 2008, dos amb
informacié de I'associacié i un tercer sobre el 25¢ Congrés ASEM.

No obstant aixd, si que podem fer alguna cosa per millorar I'estat del
: . 6 de ?

adaptat, etc. Les principals malalties l:wmmusculm sén:

Miopaties metabéliques

Grups Socioterapéutics
E - . N " d: 'ASEM

esport

lars

Con motivo de la celebracion del 25¢ Congreso ASEM, se incorpord
un enlace directo a la pagina web creada para esta cita
(www.xxvcongresodeasem.org), donde se pudieron consultar el pro-
gramay las noticias en relacion al Congreso. Este portal registré6 mas
de 4.300 visitas durante el tiempo que estuvo activo.

Tripticos informativos

ASEM Catalunya ha editado tres tripticos durante el 2008, dos con
informacion de la asociacion y un tercero sobre el 25 Congreso ASEM.
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Repercussio als mitjans de comunicacié

ASEM Catalunya ha tingut repercussio a la premsa sobretot pel que
fa a la celebraci6 del 25& Congrés ASEM:

- Reportatge a El Periédico de Catalunya, amb dues pagines, el 14 de
novembre. Paral-lelament es negocia un posterior article d’opinié en
I'especial del Dia de la Discapacitat (3 de desembre).
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Repercusion a los medios de comunicacion

ASEM Catalunya ha tenido repercusion a la prensa sobre todo con
respecto a la celebracion del 25 Congreso ASEM:

- Reportaje en el Periédico de Catalunya, con dos paginas, el 14 de
noviembre. Paralelamente se negocia un posterior articulo de opinion
en el especial del Dia de la Discapacidad (3 de diciembre).
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- Reportatge a la revista Mundo Ortoprotésico y Ayudas Técnicas (dues
pagines) del numero de setembre.

- Entrevista a Juan José Moro a la revista Mundo Ortoprotésico y
Ayudas Técnicas (dues pagines) del numero de juliol.

- Entrevistes radiofoniques a Onda Cero, Radio Estel i Com Radio
(durant el mateix Congrés i dies abans al programa Tots per Tots).

- Noticia al periodic Linia Sants.

- Noticia al diari Marca, en referéncia al partit amb els veterans del
RDC Espanyol.

També s’ha fet referéncia al Congrés i a ASEM Catalunya a un repor-
tatge d’El Periddico de Catalunya amb motiu del Dia de la Discapacitat
el 3 de desembre i es van interessar en el tema des del programa
Entre Linies de TV3 (van mantenir una llarga conversa amb la gerent,
Maria Ramos).

També algunes pagines web especialitzades, com la de Cocemfe, van
penjar informacié sobre el 25¢ Congrés ASEM.

Al gener, ASEM Catalunya també va sortir en un reportatge sobre el
balang de la llei de dependencia a TV3 (programa La nit al dia).

- Reportaje a la revista Mundo Ortoprotésico y Ayudas Técnicas (dos
paginas) del nimero de septiembre.

- Entrevista a Juan José Moro en la revista Mundo Ortoprotésico y
Ayudas Técnicas (dos paginas) del nimero de julio.

- Entrevistas radiofénicas en Onda Cero, Radio Estel y Com Radio (du-
rante el mismo Congreso y dias antes al programa Tots per Tots).

- Noticia en el periddico Linia Sants.

- Noticia en diario Marca, en referencia al partido con los veteranos
del RDC Espafiol.

También se ha hecho referencia al Congreso y a ASEM Catalunya en
un reportaje de El Periédico de Catalunya con motivo del Dia de la
Discapacidad el 3 de diciembre y se interesaron en el tema desde el
programa Entre Linies de TV3 (mantuvieron una larga conversacion
con la gerente, Maria Ramos). También algunas paginas web espe-
cializadas, como la de Cocemfe, colgaron informacion sobre el 25
Congreso ASEM.

En enero, ASEM Catalunya también salié en un reportaje sobre el
balance de la ley de dependencia a TV3 (programa La nit al dia).
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Estands divulgatius
Merceé

Com és habitual ASEM-Catalunya ha participat a les festes de la Mer-
ceé de Barcelona amb un estand a la plaga de Catalunya, dins la Mos-
tra d’Associacions. Al 2008 no només s’ha informat sobre I'activitat de
I'associacio i sobre algunes de les malalties neuromusculars sin6 que
també es van recollir signatures per a la declaracié del Dia de les
Malalties Neuromusculars.

Estand de la Merce.

Participacio en actes socials i relacions externes
Visita de la regidora del districte

El passat 6 de maig van visitar la nostra seu la Regidora del districte
de Sant Andreu, Sra. Gemma Mumbru; el Conseller de Gent Gran, Sr.
Jordi Casares; el Conseller de Cultura, Sr. Enric Fernandez; el Cap
Técnic, Sr. Rafa Fernandez, i el Cap de Serveis Personals, Sr. Josep
M. Queralt. Per part ’ ASEM Catalunya van participar I'equip técnic i
els membres de Junta als quals els va ser possible assistir. La troba-
da va ser summament cordial i vam tenir 'oportunitat d’exposar te-
mes del nostre interés i les diverses possibilitats de col-laboracio que
es presenten.

Ampliacié de la seu

ASEM Catalunya va arribar a un acord amb I’Ajuntament de Barcelona
que li permetra ampliar la seu del carrer Montsec 20-22 de Barcelona.
L'1 d’octubre va tenir lloc la signatura del conveni. En total, 'associa-
ci6 disposara d’'unes dependéncies de 135,83 metres quadrats. Men-
tre no es faci efectiva 'ampliacid, I'’Ajuntament va cedir tres sales de
I'antiga fabrica Fabra i Coats per a qué ASEM Catalunya pogués ulti-
mar els detalls del Congrés.
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Estands divulgativos
Mercé

Como es habitual ASEM-Catalunya ha participado a las fiestas de la
Merce de Barcelona con un estand a la plaza de Catalunya, dentro la
Muestra de Asociaciones. En el 2008 no soélo se ha informado sobre
la actividad de la asociacion y sobre algunas de las enfermedades
neuromusculares sino que también se recogieron firmas para la de-
claracion del Dia de las Enfermedades Neuromusculares.

Participacion en actos sociales y relaciones externas
Visita de la regidora del distrito

El pasado 6 de mayo visitaron nuestra sede la Regidora del distrito de
Sant Andreu, Sra. Gemma Mumbru; el Consejero de Personas Mayo-
res, Sr. Jordi Casaste; el Consejero de Cultura, Sr. Enric Fernandez;
el Jefe Técnico, Sr. Rafa Fernandez, y el jefe de Servicios Persona-
les, Sr. Josep M. Queralt. Por parte de ASEM Catalunya participaron
el equipo técnico y los miembros de Junta a los cuales les fue posible
asistir. El encuentro fue sumamente cordial y tuvimos la oportunidad
de exponer temas de nuestro interés y las diversas posibilidades de
colaboracién que se presentan.

Ampliacion de la sede

ASEM Catalunya llegé a un acuerdo con el Ayuntamiento de Barcelo-
na que le permitird ampliar la sede de la calle Montsec 20-22 de Bar-
celona. El 1 de octubre tuvo lugar la firma del convenio. En total, la
asociacion dispondra de unas dependencias de 135,83 metros cua-
drados. Mientras no se haga efectiva la ampliacion, el Ayuntamiento
cedio tres salas de la antigua fabrica Fabra y Coats para que ASEM
Catalunya pudiera ultimar los detalles del Congreso.
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Simposium Internacional al Pais Basc

Asem Catalunya va participar al Simposium Internacional sobre As-
pectes Psicosocials de les Malalties Neuromusculars, organitzat per
la Universitat de Deusto, de la ma de la gerent de I'associacid, Maria
Ramos. L'entitat va tenir I'oportunitat de compartir amb els assistents
I'experiencia dels grups socioterapéutics.

Reunions institucionals i actes diversos

Han estat diversos els actes socials i les trobades amb els represen-
tants politics del districte. Alguns exemples sén I'assisténcia del pre-
sident d’ASEM Catalunya, Juan José Moro, a I'acte de presentacio
del PAD al Consell de Salut de Sant Andreu (gener) o al ple d’aprova-
cio dels pressupostos del 2009 de I'Ajuntament de Barcelona; les en-
trevistes amb Nuria Buenaventura (ICV), Nuria Massana (PP) o Antonio
Centeno (Foro Vida Independiente) o la reunié amb Angels Nogué de
I'’Area de Benestar Social de la Diputacié de Barcelona. Moro també
va estar present en el lliurament del VIII Premi Barcelona Associaci-
ons a I'’Ajuntament de Barcelona i s’ha reunit amb Josep Maria Civis
(Accié Civica) i amb la regidora del districte de Sant Andreu, Gemma
Mumbru, amb qui va mantenir un dinar al maig.

Col-laboracié amb I’Ajuntament de
Santa Coloma

Els diferents contactes amb I’Ajuntament
de Santa Coloma es van traduir en la col--
laboracié d’aquest consistori en el XXV
Congrés, ja que la ciutat va acollir una de
les conferencies de la Setmana de les Ma-
lalties Neuromusculars. També es va par-
lar de la possible cessio d’un espai d’aco-
llida informatiu, a mode de subseu, per
als ciutadans de Santa Coloma de
Gramanet i rodalies.

Juan José Moro y Maria Ramos, con el alcalde de
Santa Coloma, Bartomeo Mufioz.

Contactes amb empreses

ASEM Catalunya ha establert contactes amb diferents empreses que
oferiran algun tipus de descompte o tracte especific als seus associ-
ats que s’identifiquin com a tals. Aixi, per exemple, la fisioterapia
TKARB (seu a Riu de 1I'Or, 35 de Barcelona, web
www.tkarbfisioterapia.com) oferira a tots els seus clients que s’identi-
fiquin com a socis d’ASEM un 10% de descompte en els seus serveis.

Conveni amb Justicia Juvenil

L’associacié manté vigent el conveni amb el Departament de Justicia
Juvenil de la Generalitat per col-laborar en el cumpliment de les me-
sures posades en marxa per I'administracio per a la reparacio dels
menors.
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Simposium Internacional en el Pais Vasco

Asem Catalunya particip6 al Simposium Internacional sobre Aspectos
Psicosociales de las Enfermedades Neuromusculares, organizado por
la Universidad de Deusto, de la mano de la gerente de la asociacion,
Maria Ramos. La entidad tuvo la oportunidad de compartir con los
asistentes la experiencia de los grupos socioterapeuticos.

Reuniones institucionales y actos diversos

Han sido diversos los actos sociales y los encuentros con los repre-
sentantes politicos del distrito. Algunos ejemplos son la asistencia del
presidente de ASEM Catalunya, Juan José Moro, al acto de presenta-
cion del PAD en el Consejo de Salud de Sant Andreu (enero) o al
pleno de aprobacién de los presupuestos del 2009 del Ayuntamiento
de Barcelona; las entrevistas con Nuria Buenaventura (ICV), Nuria
Massana (PP) o Antonio Centeno (Foro Vida Independiente) o la re-
unién con Angels Nogué del Area de Bienestar Social de la Diputa-
cion de Barcelona. Moro también estuvo presente en la entrega de
los VIII Premios Barcelona Asociaciones en el Ayuntamiento de Bar-
celona y se ha reunido con Josep Maria Civis (Accion Civica) y con la
regidora del distrito de Sant Andreu, Gemma Mumbru, con quien man-
tuvo una comida en mayo.

Colaboracion con el Ayunta-
miento de Santa Coloma

Los diferentes contactos con el Ayun-
tamiento de Santa Coloma se tradu-
jeron en la colaboracién de este con-
sistorio en el XXV Congreso, puesto
que la ciudad acogio6 una de las con-
ferencias de la Semana de las Enfer-
medades Neuromusculares. También
se hablo de la posible cesion de un
espacio de acogida informativo, a
modo de subsede, para los ciudada-
nos de Santa Coloma de Gramanety
cercanias.

Contactos con empresas

ASEM Catalunya ha establecido contactos con diferentes empresas
que ofreceran algun tipo de descuento o trato especifico a sus aso-
ciados que se identifiquen como tales. Asi, por ejemplo, la fisioterapia
TKARB (sede a Rio del Oro, 35 de Barcelona, web
www.tkarbfisioterapia.com) ofrecera a todos sus clientes que se iden-
tifiguen como socios de ASEM un 10% de descuento en sus servi-
cios.

Convenio con Justicia Juvenil

La asociacion mantiene vigente el convenio con el Departamento de
Justicia Juvenil de la Generalitat para colaborar en el cumplimiento
de las medidas puestas en marcha por la administracion para la repa-
racion de los menores.
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Hotel d’Associacions

ASEM-Catalunya manté I'espai del qual disposa a I'Hotel d’Associaci-
ons de I'Hospital Sant Joan de Déu. Des de la sala de reunions s’atén
a les persones que es puguin interessar per la tasca que es desenvo-
lupa o als mateixos socis, molts d’ells atesos al mateix centre hospita-
lari. També es disposa d’una altra sala amb ordinador des d’on poder
treballar.
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Hotel de Asociaciones

ASEM-Catalunya mantiene el espacio del cual dispone en el Hotel de
Asociaciones del Hospital San Juan de Dios. Desde la sala de reunio-
nes se atiende a las personas que se puedan interesar por la tarea
que se desarrolla o a los mismos socios, muchos de ellos atendidos
en el mismo centro hospitalario. También se dispone de otra sala con
ordenador desde donde poder trabajar.
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CROMOGRAMA

02-01-08 Inici del Pla d’'Ocupacié. (Maria Ramos)
08-01-08 Preparacio de l'inici del curs d’informatica. (Maria Ramos)

08-01-08 Reunié d’Anna Ferrer amb Ashley Torti, coneguda de J.A.
Tous, que feia un treball sobre I'electronica aplicada a persones amb
discapacitat.

09-01-08 Gestions davant Salut Publica de
I’Ajuntament de Barcelona (XXV Congrés).
(President, Juan José Moro, i Gerent, Maria
Ramos)

10-01-08 Reunié del Comité d’Experts.
(Juan José Moro i Maria Ramos)

10-01-08 Reunié amb ACTIVA CONGRES
(Anna Ferrer).

13-01-08 Participacio en la Festa dels Tres
Tombs a Sant Andreu. (Juan José Moro)

14-01-08 Reunié amb I'empresa que porta la secretaria técnica del
Congrés. (President, Juan José Moro, i Gerent, Maria Ramos)

15-01-08 Presentacio del nou professor d’informatica, que comenca-
va. (Juan José Moro i Maria Ramos)

16-01-08 Reunié de la comissié del XXV Congrés. (Juan José Moro i
Maria Ramos)

17-01-08 Reunié amb Esther i Anna, d’ “Una mano amiga” (Anna Fer-
rer).

21-01-08 Reunié a I’Ajuntament de Santa Coloma, propiciada per un
soci, per establir linies de col-laboracié. (President, Juan José Moro, i
Gerent, Maria Ramos)

21-01-08 Visita a Sant Joan de Déu (Anna Ferrer).

22-01-08 Reportatge sobre el balang de la llei de dependéncia a TV3
(La nit al dia) (Juan José Moro)

22-01-08 Reunio Joventut, Consell Nacional de Joventut de Catalunya
(Anna Ferrer).

22-01-08 Reuni6é amb Espai Salut per concretar la seva col*laboracio
amb la Setmana de les Malalties Neuromusculars. (Maria Ramos)

23/24-01-08 Col-laboracié amb la Universidad de Deusto en un estudi
per valorar si leas persones amb facio tenen algun tipus de problema
cognitiu. (Maria Ramos)

24-01-08 Enquesta sobre el grau de satisfaccio del funcionament del
Departament de Salut. (Juan José Moro)

28-01-08 Visita al Parc de Recerca Biomedica (XXV Congrés) (Juan
José Moro i Maria Ramos)

28-01-08 Reuni6 Cultura, al Palau Marc (Anna Ferrer).

29-01-08 Reunié Col'legi de Treball Social / Reunié VAVI (Anna Fer-
rer).

29-01-08 Reunié IMD, col-laboracié amb el Congrés (Gerent, Maria
Ramos, i Anna Ferrer, treballadora social)

02-01-08 Inicio del Plan de Ocupacion. (Maria Ramos)
08-01-08 Preparacion del inicio del curso de informatica. (M. Ramos)

08-01-08 Reunion de Anna Ferrer con Ashley Torti, conocida de J.A.

Tous, que hacia un trabajo sobre la electrénica aplicada a personas
con discapacidad.

09-01-08 Gestiones ante Salud Publica del
Ayuntamiento de Barcelona (XXV Congreso).
(Presidente, Juan José Moro, y Gerente, Ma-
ria Ramos)

10-01-08 Reunién del Comité de Expertos.
(Juan José Moro y Maria Ramos)

10-01-08 Reunién con ACTIVA CONGRESO
(Anna Ferrer).

13-01-08 Participacion en la Fiesta de los Tres
Tombs en Sant Andreu. (Juan José Moro)

14-01-08 Reunion con la empresa que trae la secretaria técnica del
Congreso. (Presidente, Juan José Moro, y Gerente, Maria Ramos)

15-01-08 Presentacion del nuevo profesor de informatica, que empe-
zaba. (Juan José Moro y Maria Ramos)

16-01-08 Reunidn de la comision del XXV Congreso. (Juan José Moro
y Maria Ramos)

17-01-08 Reunion con Esther y Anna, de “Una mando amiga” (Anna
Ferrer).

21-01-08 Reunién en el Ayuntamiento de Santa Coloma, propiciada
por un socio, para establecer lineas de colaboracion. (Presidente, Juan
José Moro, y Gerente, Maria Ramos)

21-01-08 Visita a Sant Joan de Dios (Anna Ferrer).

22-01-08 Reportaje sobre el balance de la ley de dependencia a TV3
(La nit al dia) (Juan José Moro)

22-01-08 Reunion Juventud, Consejo Nacional de Juventud de
Catalunya (Anna Ferrer).

22-01-08 Reunién con Espacio Salud para concretar su colaboracion
en la Semana de las Enfermedades Neuromusculares. (M. Ramos)

23/24-01-08 Colaboracién con la Universidad de Deusto en un estu-
dio por valorar si leas personas con facio tienen algun tipo de proble-
ma cognitivo. (Maria Ramos)

24-01-08 Encuesta sobre el grado de satisfaccion del funcionamiento
del Departamento de Salud. (Juan José Moro)

28-01-08 Visita al Parque de Busqueda Biomédica (XXV Congreso)
(Juan José Moro y Maria Ramos)

28-01-08 Reunién Cultura en el Palau Marc (Anna Ferrer).

29-01-08 Reunién Colegio de Trabajo Social / Reunién VAVI (Anna
Ferrer).

29-01-08 Reunién IMD, colaboracién con el Congreso (Gerente, Ma-
ria Ramos, y Anna Ferrer, trabajadora social)
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31-01-08 Presentacié del PAD al Consell de Salut de Sant Andreu
(Juan José Moro)

31-01-08 Visita a I'Hotel Barceld Sants (XXV Congrés) (Juan José
Moro i Maria Ramos).

06-02-08 Visita a Torribera (Sta. Coloma de Gramanet), per valorar si
és factible fer-hi el XXV Congrés. (Juan José Moro)

07-02-08 Entrevista amb Nuria Buenaventura (ICV) i amb Antonio
Centeno (Foro Vida Independiente). (Juan José Moro)

08-02-08 Entrevista als Laboratoris Dr. Esteve amb Miguel Angel Bocos
(Director de Relaciones Externas). (Juan José Moro)

11-02-08 Entrevista amb Nuria Masana (PP) i Gloria Martin. (Juan
José Moro). Consell Persones amb Discapacitats de Sant Andreu.
(Juan José Moro)

12-02-08 Reunié Comissié XXV Congrés. (Juan José Moro)

12-02-08 Reunié amb Gloria Navarro, técnica del Districte de Sant
Andreu (Anna Ferrer).

13-02-08 Entrevista amb Javier Castillo y Daniel Grau de Laboratorios
Genzyme. (Juan José Moro)

13-02-08 Reunié Societat Catalano-Balear de Psicologia (Anna Fer-
rer).

15-02-08 Entrevista amb Gerard Preminger, director de Participacio
(Ajuntament de Barcelona (Juan José Moro)

18-02-08 Visita a Sant Joan de Déu (Anna Ferrer).

20-02-08 Acte Federacio ECOM: Programa partits politics per perso-
nes discapacitades.

18-02-08 Visita a Sant Joan de Déu (Anna Ferrer).

25-02-08 M. Carmen Alventosa — empresa Select (Anna Ferrer).
26-02-08 Reunio Col-legi de Treball Social (Anna Ferrer).
04-03-08 Reunié VAVI (Anna Ferrer).

04-03-08 Entrevista al pneumoleg Xarvier Mufioz (Elisabeth Alfaro)
05-03-08 Reunié IMD (Anna Ferrer).

06-03-08 Reunié M. Carmen Alventosa — empresa Select (Anna Fer-
rer).

06-03-08 Reunié amb el Sr. Valverde de
Mapfre Assegurances.

Reunié amb Meeting & Congres: Tema XXVé
Congrés.

Acte XXlle Premi M. Aurélia Capmany a I’
Ajuntament de Barcelona. (Juan José Moro)

07-03-08 Congrés de la Societat Catalana de
Neurologia a Girona. (Juan José Moro, Tere
Pereira, Jesus Mir)

11-03-08 Reunio sobre el XXVe Congrés
ASEM. (Juan José Moro)

13/03/08 Concurs per al logo del XXVeé Congrés ASEM. (Juan José
Moro)
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31-01-08 Presentacion del PAD en el Consejo de Salud de Sant Andreu
(Juan José Moro)

31-01-08 Visita al Hotel Barceld Sants (XXV Congreso) (Juan José
Moro y Maria Ramos).

06-02-08 Visita a Torribera (Sta. Coloma de Gramanet), para valorar
si es factible hacer el XXV Congreso. (Juan José Moro)

07-02-08 Entrevista con Nuria Buenaventura (ICV) y con Antonio Cen-
teno (Foro Vida Independiente). (Juan José Moro)

08-02-08 Entrevista en los Laboratorios Esteve con Miguel Angel Bocos
(Director de Relacionas Externas). (Juan José Moro)

11-02-08 Entrevista con Nuria Masana (PP) y Gloria Martin. (Juan
José Moro). Consell Personas con Discapacidades de Sant Andreu.
(Juan José Moro)

12-02-08 Reunién Comision XXV Congreso. (Juan José Moro)

12-02-08 Reunion con Gloria Navarro, técnica del Distrito de Sant
Andreu (Anna Ferrer).

13-02-08 Entrevista con Javier Castillo y Daniel Grau de Laboratorios
Genzyme. (Juan José Moro)

13-02-08 Reunion Sociedad Catalano-Balear de Psicologia (Anna
Ferrer).

15-02-08 Entrevista con Gerard Preminger, director de Participacion
(Ayuntamiento de Barcelona (Juan José Moro)

18-02-08 Visita en San Juan de Dios (Anna Ferrer).

20-02-08 Acto Federacion ECOM: Programa partidos politicos para
personas discapacitadas.

18-02-08 Visita en San Juan de Dios (Anna Ferrer).

25-02-08 M. Carmen Alventosa, empresa Select (Anna Ferrer).
26-02-08 Reunién Colegio de Trabajo Social (Anna Ferrer).
04-03-08 Reunion VAVI (Anna Ferrer).

04-03-08 Entrevista al pneumologo Xarvier Mufioz (Elisabeth Alfaro)
05-03-08 Reunién IMD (Anna Ferrer).

06-03-08 Reunion M. Carmen Alventosa, empresa Select (Anna
Ferrer).

06-03-08 Reunién con el Sr. Valverde de
Mapfre Seguros.

Reunién con Meeting & Congres: Tema XXV
Congreso.

Acto XXllé Premio M. Aurélia Capmany en el
Ayuntamiento de Barcelona. (J.J. Moro)

07-03-08 Congreso de la Sociedad Catalana

/4’ de Neurologia en Girona. (Juan José Moro,
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Tere Pereira, Jesus Mir)

11-03-08 Reunion sobre el XXV Congreso
ASEM. (Juan José Moro)

13-03-08 Concurso por el logo del XXVé Congreso ASEM. (Juan José
Moro)
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25/03/08 Reunié amb el director del centre Pont del Dragd i visita als
alumnes d’informatica. (Juan José Moro)

25-03-08 Reunié VAVI (Anna Ferrer).
26/03/08 Jornada de diagnostic a la Federacio ASEM. (Juan José Moro)

28/03/08 Reunié amb Angels Nogué de I'area de Benestar Social de
la Diputacié de Barcelona. (Juan José Moro)

31-03-08 Reunié alumnes UB (Anna Ferrer).

08-04-08 Lliurament del VIl Premi Barcelona Associacions a I’Ajunta-
ment de Barcelona. Jordi Hereu. (Juan José Moro)

09-04-08 Reunio a Accié Civica amb el Sr. Civit: renovacié conveni.
(Juan José Moro)

16-04-08: Entrevista amb técnica de persones amb discapacitati amb
tecnic d’esports: projecte “Gimnas manteniment”. (Juan José Moro)

19-04-08 Assemblea General d’ASEM Catalunya. (Juan José Moro,
equip técnic)

21-04-08: Reunié amb Meeting&Congress; XXVé Congrés d’ASEM.
Entrevista a Salut, amb la Dra. de la Puente i Carmen Caja; XXVé
Congrés i subvencions. (Juan José Moro)

22-04-08 Visita a I'’Ajuntament de Badalona per presentar I’Associa-
cié. (Anna Ferrer).

23-04-08 Reunié amb representant de Caja Navarra per tema sub-
vencio (Anna Ferrer).

25-04-08 Curs “Nou Pla Contable”, organitzat per ECOM. (Juan José
Moro)

29-04-08 Visita hotels XXVé Congrés. Reunié Creu Roja: alumnes
cursos proximitat. (Juan José Moro)

29-04-08 Reunié amb estudiants UB
(Anna Ferrer).

06-05-08 Dinar amb la Regidora de Sant
Andreu i amb el Cap de Serveis. (Juan
José Moro)

08-05-08 Acte explicatiu sobre la politica
d’habitatge a Barcelona. (Juan José Moro)

13-05-08 Reunié XXVe Congrés d’ASEM.
(Juan José Moro)

13-05-08 Reunié amb Terapeutes
Ocupacionals. (Maria Ramos)

15-05-08 Reunio del Comité d’Experts.

15-05-08 Reunié amb monitora del Grup de Teatre. (Juan José Moro)
15-05-08 Jornades Serveis Socials (Anna Ferrer).

16-05-08 Jornades Serveis Socials (Anna Ferrer).

18-05-08 Il Trobada de Families; sortida al Zoo de Barcelona.
19-05-08 Reunid amb alumnes de Integracio Social (Anna Ferrer).
21-05-08 Reunié amb Merce Torres — CRILL (Anna Ferrer).

26-05-08 Consell Gent Gran de Sant Andreu. (Juan José Moro)
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25-03-08 Reunién con el director del centro Pont del Dragé y visita a
los alumnos de informatica. (Juan José Moro)

25-03-08 Reunién VAVI (Anna Ferrer).
26/03/08 Jornada de diagnostico en la Federacion ASEM. (J.J. Moro)

28/03/08 Reunioén con Angels Nogué del area de Bienestar Social de
la Diputacion de Barcelona. (Juan José Moro)

31-03-08 Reunién alumnos UB (Anna Ferrer).

08-04-08 Entrega del VIII Premios Barcelona Asociaciones en el Ayun-
tamiento de Barcelona. Jordi Hereu. (Juan José Moro)

09-04-08 Reunién a Accién Civica con el Sr. Civit: renovacién conve-
nio. (Juan José Moro)

16-04-08: Entrevista con técnica de personas con discapacidad y con
técnico de deportes: proyecto “Gimnasia de mantenimiento”. (J.J. Moro)

19-04-08 Asamblea General de ASEM Catalunya. (Juan José Moro,
equipo técnico)

21-04-08: Reunion con Meeting&Congress; XXV Congreso ASEM.
Entrevista a Salud, con la Dra. de Puente y Carmen Caja; XXV Con-
greso y subvenciones. (Juan José Moro)

22-04-08 Visita al Ayuntamiento de Badalona para presentar la Aso-
ciacion. (Anna Ferrer).

23-04-08 Reunion con representante de Caja Navarra para tema sub-
vencion (Anna Ferrer).

25-04-08 Curso “Nuevo Plan Contable”, organizado por ECOM. (Juan
José Moro)

29-04-08 Visita hoteles XXV Congreso. Reunién Cruz Roja: alumnos
cursos proximidad. (Juan José Moro)

“ 29-04-08 Reunion con estudiantes UB
A b (Anna Ferrer).

06-05-08 Comida con la Regidora de Sant
Andreu y con la Jefa de Servicios. (Juan
José Moro)

08-05-08 Acto explicativo sobre la politica
de vivienda en Barcelona. (Juan José Moro)

13-05-08 Reunion XXV Congreso de ASEM.
(Juan José Moro)

13-05-08 Reunién con Terapeutas Ocupa-
cionales. (Maria Ramos)

15-05-08 Reunién del Comité de Expertos.

15-05-08 Reunion con monitora del Grupo de Teatro. (Juan José Moro)
15-05-08 Jornadas Servicios Sociales (Anna Ferrer).

16-05-08 Jornadas Servicios Sociales (Anna Ferrer).

18-05-08 Il Encuentro de Familias; salida al Zoo de Barcelona.
19-05-08 Reunién con alumnos de Integracion Social (Anna Ferrer).
21-05-08 Reunién con Mercé Torres (CRILL) (Anna Ferrer).

26-05-08 Consejo Personas Mayores de Sant Andreu. (J.J. Moro)
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27-05-08 Reunié Dept. De Salut, Albert Navarro / Reunié VAVI (Anna
Ferrer).

28-0-08 Entrevista a Josep Maria Civis, Secretari General d’Acci6 Ciu-
tadana. (Elisabeth Alfaro)

02-06-08 Reunié amb Federaci6 ECOM: Presidenta, Gerent i Treba-
lladora Social. (Juan José Moro)

04-06-08 Visita de cortesia i per posar Stand al Congrés a la ortopé-
dia Quvitec. (Juan José Moro)

04-06-08 Reunié DIBA Salut (Anna Ferrer).
05-06-08 Conferéncia Santa Coloma.
06-06-08 Jornada Maltractaments Poblenou (Anna Ferrer).

06-06-08 Visita a la Fira AVANTE, als exposi-
tors. (Juan José Moro, Jesus Mir)

10-06-08 Signatura de Conveni amb Funda-
cié Claror per la subvencié atorgada. (Juan
José Moro)

11-06-08 Reunié amb ADISTELL: Acords de
colslaboracié. (Juan José Moro)

16-06-08 Acte al Centre Cultural Can Fabra en relacié a la Llei de
Serveis Socials. (Juan José Moro)

17-06-08 Collegi Treball Social (Anna Ferrer).

18-06-08 Visita al Centre Vida Independent: ultim dia del Curs
d’Internet. (Juan José Moro)

19-06-08 Jornada DIBA (Anna Ferrer).

25-06-08 Reunio de la Comissié Organitzadora del XXVé Congrés
d’ASEM. (Juan José Moro)

26-06-08 Visita al Club de I'’Automobil: col-laboracié i estand. (Juan
José Moro)

30-06-08 DKV Joventut
01-07-08 Visita Fabra i Coats, cessi6 despatx. (Juan José Moro)
08-07-08 Reunié VAVI (Anna Ferrer).

10-07-08 Visita del professor Raul Benitez (robotica adaptada a la
millora de la mobilitat). (Maria Ramos)

12-07-08. Acte a la Fira. Harley Davidson. (Juan José Moro)

17-07-08 Degustacié del menu del Congrés a I'hotel Barceld. (Juan
José Moro i Maria Ramos)

25-07-08 Reunié a Santa Coloma de cara a la presentacié de I'entitat.
(Maria Ramos)

29-07-08 Reunio a I’Agrupacié Mutua sobre el Congrés. (Gerent, Maria
Ramos, i Jesus Mir, adjunto)

30-07-08 Visita a Caradapt: Congrés i signatures. (Juan José Moro)
31-07-08 Visita a Guzman: Congrés i signatures. (Juan José Moro)

05-09-08 Visita de la Regidora de Salut, Dona de Santa Coloma de
Gramenet, Sra. Angeles Pelaez (Juan José Moro, Maria Ramos)

08-09-08 Reunié amb el Grup de Teatre, Coordinacié (amb Gerent).
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27-05-08 Reunién Depto. De Salud, Albert Navarro / Reunion VAVI
(Anna Ferrer).

28-0-08 Entrevista a Josep Maria Civis, Secretario General de Accién
Ciudadana. (Elisabeth Alfaro)

02-06-08 Reunion con Federacion ECOM: Presidenta, Gerente y Tra-
bajadora Social. (Juan José Moro)

04-06-08 Visita de cortesia y para poner Stand al Congreso a la orto-
pedia Quvitec. (Juan José Moro)

04-06-08 Reunién DIBA Salud (Anna Ferrer).
05-06-08 Conferencia Santa Coloma.
06-06-08 Jornada Maltratos Poblenou (Anna Ferrer).

06-06-08 Visita a la Feria AVANTE, a los
expositores. (Juan José Moro, Jesus Mir)

10-06-08 Firma de Convenio con Fundacién
Claror para la subvencion concedida. (Juan José
Moro)

11-06-08 Reunién con ADISTELL: Acuerdos de
colaboracion. (Juan José Moro)

16-06-08 Acto al Centro Cultural Can Fabra en relacion a la Ley de
Servicios Sociales. (Juan José Moro)

17-06-08 Colegio Trabajo Social (Anna Ferrer).

18-06-08 Visita al Centro Vida Independiente: ultimo dia del Curso de
Internet. (Juan José Moro)

19-06-08 Jornada DIBA (Anna Ferrer).

25-06-08 Reunién de la Comision Organizadora del XXV Congreso
de ASEM. (Juan José Moro)

26-06-08 Visita al Club del Automdévil: colaboracion y estand. (Juan
José Moro)

30-06-08 DKV Juventut
01-07-08 Visita Fabra y Coats, cesion despacho. (Juan José Moro)
08-07-08 Reunién VAVI (Anna Ferrer).

10-07-08 Visita del profesor Raul Benitez (robética adaptada a la
mejora de la movilidad). (Maria Ramos)

12-07-08. Acto a la Feria. Harley Davidson. (Juan José Moro)

17-07-08 Degustacion del menu del Congreso en el hotel Barceld.
(Juan José Moro y Maria Ramos)

25-07-08 Reunién a Santa Paloma de cara a la presentacion de la
entidad. (Maria Ramos)

29-07-08 Reuniodn en la Agrupacion Mutua sobre el Congreso. (Ge-
rente, Maria Ramos, y Jesus Mir, adjunto)

30-07-08 Visita a Caradapt: Congreso y firmas. (Juan José Moro)
31-07-08 Visita a Guzman: Congreso y firmas. (Juan José Moro)

05-09-08 Visita de la Regidora de Salud, Mujer de Santa Coloma de
Gramenet, Sra. Angeles Pelaez (Juan José Moro, Maria Ramos)

08-09-08 Reunién con el Grupo de Teatro, Coordinacion (con Geren-
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(Juan José Moro)

09-09-08 Reunié amb Alcalde de Santa Coloma de Gramenet, Sr.
Bartomeu Mufioz (Juan José Moro, Maria Ramos)

15-09-08 Audiéncia Publica Ajuntament de Barcelona (Juan José Moro,
Tere Pereira)

17-09-08 Trobada entorn al Pla Estrategic 'ECOM a la seu de la ONCE
(Juan José Moro, Juan Caballero)

17-09-08 Reunioé amb representant Caja Navarra. (Anna Ferrer).
19/20/21-09-08 Estand a la Merce.

19-09-08 Entrevista amb Gerent del Districte. Tema: Ampliacié del lo-
cal (amb gerent). Representacié teatral al Foment Hortenc, obra:
Mikado.

25-09-08 Acte de presentacio del Llibre d’Agrupacio Mutua a I'Hotel
Catalonia (Juan José Moro, Tere Pereira, Jesus Mir).

30-09-08 Entrevista amb Laura Massana (ICV) al Parlament (amb
Gerent). (Juan José Moro)

01-10-08 Reunioé coordinacié Secretaria Tecnica- Federacio-Asem
Catalunya. Firma del conveni de cessi6 dels locals amb el Districte.
(President, Juan José Moro, i Gerent, Maria Ramos)

02-10-08 Jornada d’Envelliment Actiu (Anna Ferrer).

03-10-08 Reunio amb Joaquim Mestres Regidor de Drets Civils Ajun-
tament de Barcelona. (President, Juan José Moro, i Gerent, Maria
Ramos)

06-10-08 Grup de Pares. (Maria Ramos)

07-10-08 Reunié amb Carles Sagués del DKV Joventut. (Maria Ramos,
Gerent, i Anna Ferrer, treballadora social)

13-10-08 Reuni6é amb el senyor Blasi
del grup de CiU de I'Ajuntament de
Barcelona. (President, Juan José
Moro, i Gerent, Maria Ramos)

15-10-08 Reunié amb el gerent del
districte de Sant Andreu (President,
Juan José Moro, i Gerent, Maria
Ramos)

16-10-08 Reunié coordinacié Secre-
taria Técnica-Federacio- Asem
Catalunya.

17-10-08 Coordinacié-supervisié amb
els terapeutes que colslaboren amb

Asem Catalunya en els grups socioterapéutics. (Maria Ramos)

23-10-08 Reunid coordinacié Secretaria Tecnica-Federacio-Asem
Catalunya.

23-10-08 Jornada de Salut Publica (Anna Ferrer).

24-10-08 Assistencia a I'entrenament de I'equip de futbol d’Asem
Catalunya. (Maria Ramos i Anna Ferrer).

28-10-08 Reunio amb el senyor Francisco Martinez, professor de la
Facultat de Pedagogia — Treball Social. Reunié de supervisié del pro-
grama VAVI amb els assistents personals. (Maria Ramos)
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te). (Juan José Moro)

09-09-08 Reunidn con Alcalde de Santa Coloma de Gramenet, Sr.
Bartomeu Mufioz (Juan José Moro, Maria Ramos)

15-09-08 Audiencia Publica Ayuntamiento de Barcelona (Juan José
Moro, Tere Pereira)

17-09-08 Encuentro en torno al Plan Estratégico de ECOM a la sede
de la ONCE (Juan José Moro, Juan Caballero)

17-09-08 Reuniodn con representante Caja Navarra. (Anna Ferrer).
19/20/21-09-08 Estand en la Mercé.

19-09-08 Entrevista con Gerente del Distrito. Tema: Ampliacién del
local (con gerente). Representacion teatral al Foment Hortenc, obra:
Mikado.

25-09-08 Acto de presentacion del Libro de la Agrupacion Mutua en el
Hotel Catalonia (Juan José Moro, Tere Pereira, Jesus Mir).

30-09-08 Entrevista con Laura Massana (ICV) en el Parlamento (con
Gerente). (Juan José Moro)

01-10-08 Reunion coordinacion Secretaria Técnica-Federacion-Asem
Catalunya. Firma del convenio de cesion de los locales con el Distrito.
(Presidente, Juan José Moro, y Gerente, Maria Ramos)

02-10-08 Jornada de Envejecimiento Activo (Anna Ferrer).

03-10-08 Reunién con Joaquim Maestras, Regidor de Derechos Civi-
les Ayuntamiento de Barcelona. (Presidente, Juan José Moro, y Ge-
rente, Maria Ramos)

06-10-08 Grupo de Padres. (Maria Ramos)

07-10-08 Reunion con Carles Sagués del DKV Juventut. (Maria Ra-
mos, Gerente, y Anna Ferrer, trabajadora social)

13-10-08 Reunioén con el sefior Blasi
del grupo de CIU del Ayuntamiento de
Barcelona. (Presidente, Juan José
Moro, y Gerente, Maria Ramos)

15-10-08 Reunién con el gerente del
distrito de Sant Andreu (Presidente,
Juan José Moro, y Gerente, Maria Ra-
mos)

16-10-08 Reunién coordinacién Secre-
taria Técnica-Federacion-Asem
Catalunya.

17-10-08 Coordinacién-supervision
con los terapeutas que colaboran con Asem Catalunya en los grupos

socioterapeuticos. (Maria Ramos)

23-10-08 Reunién coordinacion Secretaria Técnica-Federacion-Asem
Catalunya.

23-10-08 Jornada de Salud Publica (Anna Ferrer).

24-10-08 Asistencia al entrenamiento del equipo de futbol de Asem
Catalunya. (Maria Ramos y Anna Ferrer).

28-10-08 Reunion con el sefior Francisco Martinez, profesor de la
Facultad de Pedagogia Trabajo Social. Reunién de supervision del
programa VAVI con los asistentes personales. (Maria Ramos)
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30-10-08 Reunié coordinacié Secretaria Tecnica-Federacié-Asem
Catalunya. Grup d’Steinert. Participacié al Grup de grups. (Maria
Ramos)

31-10-08 Grup de familiars. (Maria Ramos)

03-11-08 Coordinacié amb la Directora del Grup de Teatre. (Presi-
dent, Juan José Moro, i Gerent, Maria Ramos)

06-11-08 Reunié con la secretaria técnica del XXV Congrés (Maria
Ramos)

10-11-08 Visita a I'associacié del Dr. Pou, pel reconeixement d’ASEM
i la coordinacié del comité d’experts. (Maria Ramos)

10/11/12/13-11-08. Setmana de les Malalties Neuromusculars. (equip
teécnic)

14/15-11-08 XXV Congrés ASEM (equipo técnic)

16-11-08 Partit de futbol ASEM-Gramanet-Veterans de I'Espanyol.
(equip tecnic)

18-11-08 Reunio d’Educacié (Anna Ferrer).

19-11-08 Jornada Mutuam, Torre Agbar (Anna Ferrer).

25-11-08 Ple Pressupostos Ajuntament Barcelona. (Juan José Moro)
25-11-08 Entrevista amb el nou professor d’informatica. (Maria Ramos)
28-11-08 Reunié amb la Secretaria Técnica. (Juan José Moro)

29-11-08 Dia de la discapacitat de la Federacion ECOM. Assemblea
ECOM. (Juan José Moro)

29-09-08 Reunié INGECOM. (Anna Ferrer).

02-12-08 Acte d’Agrupacioé Mutua al Petit Palau del Palau de la Musi-
ca. (Juan José Moro)

03-12-08 Acte de COCARMI a la Casa del Mar. (Juan José Moro)
09-12-08 Reunié Ensenyament (Anna Ferrer).

09-12-08 Reunié amb la mediadora de Justicia Juvenil per signar el
nou acord de col-laboracié amb aquest organisme. Reuni6 al Depar-
tament d’Educacié (Maria Ramos i Anna Ferrer)

13-12-08 Dinar de Nadal d’ASEM Catalunya.
14-12-08 Can Fabra, Marat6 de TV3. (Juan José Moro)

16-12-08 Entrevistes amb Terapeutes Ocupacionals. Consell de Sa-
lut, districte de Sant Andreu. (Juan José Moro)

16-12-08 Procés de seleccié del nou terapeuta ocupacional. (Maria
Ramos)

18-12-08 Federacio ASEM. Base de dades. (Juan José Moro)
21-12-08 Concert d’Acontraveus a Terrassa. (equip tecnic)

22-12-08 Departament de Justicia, Utilitat Publica. (Juan José Moro)
29-12-08 Ajuntament. Hisenda. (Juan José Moro)

29-12-08 Tramitacié en el SOC del contracte del Terapeuta
Ocupacional. (Maria Ramos)

30-12-08 Serveis Personals. Districte de Sant Andreu. (Juan José
Moro)
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30-10-08 Reunioén coordinacion Secretaria Técnica-Federacion-Asem
Catalunya. Grupo de Steinert. Participacion al Grupo de grupos. (Ma-
ria Ramos)

31-10-08 Grupo de familiares. (Maria Ramos)

03-11-08 Coordinacién con la Directora del Grupo de Teatro. (Presi-
dente, Juan José Moro, y Gerente, Maria Ramos)

06-11-08 Reunién con la secretaria técnica del XXV Congreso (Maria
Ramos)

10-11-08 Visita a la asociacion del Dr. Pou, por el reconocimiento de
ASEM y la coordinacién del comité de expertos. (Maria Ramos)

10/11/12/13-11-08. Semana de las Enfermedades Neuromusculares.
(equipo técnico)

14/15-11-08 XXV Congreso ASEM (equipo técnico)

16-11-08 Partido de futbol ASEM-Gramanet-Veteranos del Espafiol.
(equipo técnico)

18-11-08 Reunion de Educacién (Anna Ferrer).

19-11-08 Jornada Mutuam, Torre Agbar (Anna Ferrer).

25-11-08 Pleno Presupuestos Ayuntamiento Barcelona. (JJ Moro)
25-11-08 Entrevista con el nuevo profesor de informatica. (M. Ramos)
28-11-08 Reunion con la Secretaria Técnica. (Juan José Moro)

29-11-08 Dia de la discapacidad de la Federaciéon ECOM. Asamblea
ECOM. (Juan José Moro)

29-09-08 Reunién INGECOM. (Anna Ferrer).

02-12-08 Acto de la Agrupacion Mutua al Petit Palau del Palacio de la
Musica. (Juan José Moro)

03-12-08 Acto de COCARMI a la Casa del Mar. (Juan José Moro)
09-12-08 Reunién Educacion (Anna Ferrer).

09-12-08 Reunién con la mediadora de Justicia Juvenil para firmar el
nuevo acuerdo de colaboracién con este organismo. Reunion al De-
partamento de Educacion (Maria Ramos y Anna Ferrer)

13-12-08 Comida de Navidad de ASEM Catalunya.
14-12-08 Can Fabra, Maratén de TV3. (Juan José Moro)

16-12-08 Entrevistas con Terapeutas Ocupacionales. Consejo de Sa-
lud, distrito de Sant Andreu. (Juan José Moro)

16-12-08 Proceso de seleccion del nuevo terapeuta ocupacional. (Ma-
ria Ramos)

18-12-08 Federacion ASEM. Base de datos. (Juan José Moro)
21-12-08 Concierto de Acontraveus en Terrassa. (equipo técnico)
22-12-08 Departamento de Justicia, Utilidad Publica. (Juan José Moro)
29-12-08 Ayuntamiento. Hacienda. (Juan José Moro)

29-12-08 Tramitacién en el SOC del contrato del Terapeuta Ocupa-
cional. (Maria Ramos)

30-12-08 Servicios Personales. Distrito de Sant Andreu. (Juan José
Moro)
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Aquests programes han estat possibles gracies a: Estos programas han sido posibles gracias a:
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