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L’ENTITAT

Òrgans
President: Juan José Moro Viñuelas.
Sots-presidenta: Teresa Pereira Garza.
Secretària: Anna Rovira.
Tresorera: Petra Unzueta.
Vocals: Ignacio Ulzurrun Gerrero, Luís García Gallardo.
Francesc Botella, membre honorífic de la junta.

Equip Tècnic
Gerent: María Ramos Miranda.
Treballadora Social: Lidia Verger Serraalta.
Administrativa: Carme Mas Masip.
Auxiliar administrativa: Neus Ruiz Ocaña.
Terapeuta Ocupacional: José Luis Martín Torres.
Periodista: Elisabeth Alfaro Benjumea.

Comitè d’Experts
Dra. Ana Febrer. Hospital Sant Joan de Déu.
Dra. Conxita Closas. Corporación Fisiogestión.
Dr. Adolf Pou, Hospital del Mar.
Dr. Josep Gàmez. Hospital Vall d’Hebron.
Dr. Jaume Colomer. Hospital de Sant Joan de Déu.
Dr. Jordi Díaz. Hospital de Sant Pau.
Josep Cabré, psicòleg.
Dr. Josep Mª Busquets. Comitè de Bioètica de Catalunya.
Dr. Marc Antoni Broggi. Comitè de Bioètica de Catalunya.
Dr. Marti Pons, Hospital Sant Joan de Déu.
Dra. Montse Olivé. Hospital de Bellvitge.
Dra. Pia Gallano. Hospital de Sant Pau.
Dr. Pascual. Hospital del Mar.
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Assemblea General

ASEM Catalunya va tancar l’any
2008 amb superàvit i va iniciar el
2009 amb nous projectes i amb part
de la junta renovada. Aquest és, a
grans trets, el resum de l’assemblea
general ordinària de l’associació, ce-
lebrada el passat 18 d’abril al centre
cultural de Can Fabra, a Barcelona.
Durant la sessió es van aprovar els
comptes per al 2009, amb 4.008 euros
de saldo positiu i la memòria de
l’any 2008, amb xifres com el nombre
d’altes i baixes, les subvencions re-
budes o el nombre d’entrevistes, emails, trucades o corres-
pondència. 

Moviments de socis

Altes: 25
Baixes: 9

Dades

Entrevistes
Primeres entrevistes: 36
Entrevistes de seguiment: 38
Entrevistes d’informació i assessorament a altres professio-
nals: 32

Visites
Visites a domicili: 15
Visites hospitalàries: 2
Espai d’Associacions Hosp. Sant Joan de Déu: 5

Mails
asemcatalunya@telefonica.net. Enviats: 1.819. Rebuts: 2.425.
masemcatalunya@telefonica.net. Enviats: 2.968. Rebuts: 3.846
asemcat@gmail.com. Enviats: 429. Rebuts: 572
asemcatalunya@hotmail.com. Enviats: 350. Rebuts: 605.
joseluis.asemcat@gmail.com. Enviats: 227. Rebuts: 480. 
lidia.asemcat@gmail.com. Enviats: 1.291. Rebuts: 1.194.

Trucades
Enviades: 2.863 
Rebudes: 1.783

Asamblea General

ASEM Catalunya cerró el año 2008
con superávit e inició el 2009 con
nuevos proyectos y con parte de la
junta renovada. Este es, a grandes
rasgos, el resumen de la asamblea
general ordinaria de la asociación,
celebrada el pasado 18 de abril en el
centro cultural de Can Fabra, en Bar-
celona. Durante la sesión se aproba-
ron las cuentas para 2009, con 4.008
euros de saldo positivo, y la memo-
ria del año 2008, con cifras como el
número de altas y bajas, las subven-

ciones recibidas o el número de entrevistas, emails, llamadas
o correspondencia.

Movimientos de socios

Altas: 25
Bajas: 9

Datos

Entrevistas
Primeras entrevistas: 36
Entrevistas de seguimiento: 38
Entrevistas de información y asesoramiento a otros profesio-
nales: 32

Visitas
Visitas a domicilio: 15
Visitas hospitalarias: 2
Espacio de Asociaciones Hosp. Sant Joan de Déu: 5

Mails
asemcatalunya@telefonica.net. Env.: 1.819. Recibidos: 2.425.
masemcatalunya@telefonica.net. Env.: 2.968. Recibidos: 3.846
asemcat@gmail.com. Enviados: 429. Recibidos: 572
asemcatalunya@hotmail.com. Env.: 350. Recibidos: 605.
joseluis.asemcat@gmail.com. Env.: 227. Recibidos: 480. 
lidia.asemcat@gmail.com. Env.: 1.291. Recibidos: 1.194.

Llamadas
Enviadas: 2.863 
Recibidas: 1.783



Correspondencia
Recibida: 485
Enviada: 4.701

Foros
Participación:

Subvenciones atorgadas:

Correspondència
Rebuda: 485
Enviada: 4.701

Fòrums
Participació:

Subvencions atorgades:

Mensajes Foro Atrofia: 16
Mensajes Foro Distrofia Duchenne y Becker: 113

Mensajes Foro Distrofia de Steinert: 66
Mensajes Foro Distrofia Facio Escapulo Humeral: 16

Mensajes Foro Joven ASEM: 34



PROGRAMA DE ATENCIÓN INTEGRAL
A LAS FAMILIAS

1. Información, orientación y asesoramiento
A nivel individual y familiar, desde la entidad ofrecemos el
servicio de información, orientación y asesoramiento a las fa-
milias para que conozcan los recursos existentes en la comu-
nidad ya dónde deben dirigirse para disponer del abanico de
recursos disponibles, con el objetivo de mejorar su bienestar
y su calidad de vida. Por otro lado, llevando a cabo la acogida
de las familias que llegan a la asociación buscando un apoyo.
En este contacto encuentran el apoyo y el acompañamiento
profesional para enfrentarse a las diferentes etapas de la rea-
lidad de la enfermedad (la fase de diagnóstico, la pérdida de
autonomía, etc.).
A nivel grupal, las personas afectadas y las familias tienen la
posibilidad de participar en los grupos socioterapeuticos: es-
pacios que tienen a su disposición, donde compartir y traba-
jar con otras personas que viven una situación similar todos
los sentimientos que van surgiendo: miedos, preocupaciones,
angustias, frustración, etc. También son espacios para sentirse
acompañados en la realidad a la que se enfrentan, compren-
didos, apreciados, cuidados y alentados para ir superando los
distintos obstáculos de la vida diaria.

1.2. Servicios de asistentes personales / ayuda a domicilio
Este servicio de asistencia personal ha permitido a algunas fa-
milias sentirse acompañadas y cuidadas así como también ha
contribuido a posibilitar un respiro a la persona cuidadora
para poder dedicarse un tiempo a su propio cuidado.
Durante el 2009, ASEM Catalunya ha atendido a 22 personas
a domicilio, con un total de 2021 horas de atención.

2. Terapia Ocupacional en Asem Catalunya
El servicio de terapia ocupacional, que tiene como objetivo
principal fomentar la autonomía personal de nuestros so-
cios/as para mejorar su calidad de vida, ha tomado fuerza en
el 2009. Durante el año, se han valorado un total de 64 usua-
rios. Las que han recibido atención domiciliaria o sesiones de
rehabilitación han sido 23 personas, mientras que otras 30 han
sido asesoradas sobre ayudas técnicas y adaptación de la vi-
vienda.
El total de usuarios de asesoramiento e información es de 38,
y los de actividad física adaptada, 16.

3. Servicios de ayuda personal: voluntariado
En el marco del servicio de ayuda personal de la asociación,
durante el 2009 los voluntarios han realizado diferentes ta-
reas, como el acompañamiento de socios/as a la piscina,
apoyo a la entidad en tareas administrativas y telefónicas, di-
namización de los grupos socioterapèuticos y otras activida-
des puntuales como salidas o la colaboración en las jornadas.
Los espacios para llevar a cabo el acompañamiento han sido
el grupo de debate o los propios espacios individuales, en los
que se trabajan aquellos temas que preocupan a los volunta-
rios de la entidad.
ASEM-Catalunya también ha mantenido vigente el convenio
de voluntariado internacional con Coined. El año 2009 las vo-

PROGRAMA D’ATENCIÓ INTEGRAL A
LES FAMÍLIES

1. Informació, orientació i assessorament
A nivell individual i familiar, des de l’entitat oferim el servei
d’informació, orientació i assessorament a les famílies per tal
que coneguin els recursos existents en la comunitat i a on
s’han de dirigir per disposar del ventall de recursos disponi-
bles, amb l’objectiu de  millorar el seu benestar i la seva qua-
litat de vida. D’altra banda, portem a terme l’acollida de les
famílies que arriben a l’associació buscant un suport. En
aquest contacte troben el recolzament i l’acompanyament pro-
fessional per enfrontar-se a les diferents etapes de la realitats
de la malaltia (la fase de diagnòstic, la pèrdua d’autonomia,
etc.). 
A nivell grupal, les persones afectades i les famílies tenen la
possibilitat de participar en els grups socioterapèutics: espais
que tenen a la seva disposició, on compartir i treballar amb
altres persones que viuen una situació similar tots els senti-
ments que van sorgint: pors, preocupacions, angoixes, frus-
tració, etc. També són espais per sentir-se acompanyats en la
realitat a la que s’enfronten, compresos, apreciats, cuidats i
encoratjats per anar superant els diferents entrebancs de la
vida diària. 

1.2. Serveis d’assistents personals/ajut a domicili 
Aquest servei d’assistència personal ha permès a algunes fa-
mílies sentir-se acompanyades i cuidades així com també ha
contribuït a possibilitar un respir a la persona cuidadora per
poder dedicar-se un temps a la seva pròpia cura. 
Durant el 2009, ASEM Catalunya ha atès 22 persones a domi-
cili, amb un total de 2021 hores d’atenció. 

2. Teràpia Ocupacional a Asem Catalunya
El servei de teràpia ocupacional, que té com a objectiu princi-
pal fomentar l’autonomia personal dels nostres socis/es per
millorar la seva qualitat de vida, ha pres força al 2009. Durant
l’any s’han valorat un total de 64 usuaris. Les que han rebut
atenció domiciliària o sessions de rehabilitació han estat 23
persones, mentre que altres 30 han estat assessorades sobre
ajudes tècniques i adaptació de l’habitatge. 
El total d’usuaris d’assessorament i informació és de 38, i els
d’activitat física adaptada, 16. 

3. Serveis d’ajuda personal: voluntariat
En el marc del servei d’ajuda personal de l’associació, durant
el 2009 els voluntaris han realitzat diferents tasques, com l’a-
companyament de socis/es a la piscina, suport a l’entitat en
tasques administratives i telefòniques, dinamització dels
grups socioterapèutics i d’altres activitats puntuals com sor-
tides o col·laboració en les jornades. Els espais per dur a terme
l’acompanyament han estat el grup de debat o els propis es-
pais individuals, en els quals es treballen aquells temes que
preocupen els voluntaris de l’entitat.
ASEM-Catalunya també ha mantingut vigent el conveni de
voluntariat internacional amb Coined. L’any 2009 les volun-
tàries van ser Iris Tongco (EUA) i Ulrike Müller (Alemanya).



Aquesta darrera cooperant es va encarregar de la creació i di-
namització del perfil de l’associació al Facebook.

4. Famílies acollidores
Són aquelles que donen suport de forma voluntària a altres
famílies primerenques, un fet que es converteix en una eina
indispensable també per a les persones afectades per una ma-
laltia neuromuscular. Aquestes famílies es posen en contacte
amb altres que han estat diagnosticades recentment d’una ma-
laltia neuromuscular i es poden trobar en estat de shock. El
fet de tenir contacte amb una família acollidora i posterior-
ment ser atesos pels professionals de l’entitat facilita l’elabo-
ració de l’angoixa i ajuda a orientar-se en aquesta nova etapa
a les famílies que han sofert aquesta dura experiència. El grup
de pares i el grup de familiars són espais de reforç i d’inter-
canvi per a les famílies acollidores i motiva a d’altres a for-
mar-ne part.

5. Centre de recursos
Les noves tecnologies en moltes ocasions han estat la primera
presa de contacte amb l’associació, ja sigui a través del correu
asemcatalunya@telefonica.net o de la web www.asemcata-
lunya.com. També hi ha diversos fòrums, un servei d’interès
social responent, també de forma presencial, els dubtes, de-
mandes o necessitats de molts professionals.

6. Coordinació amb altres professionals
ASEM-Catalunya ofereix als professionals que estan en con-
tacte amb el col·lectiu de persones que pateixen una malaltia
neuromuscular,  informació i assessorament sobre l’atenció a
les persones afectades per una malaltia neuromuscular. Les
peticions arriben des de Serveis Socials, centres de fisioterà-
pia, de salut mental (CESMI), dels EAP’s, dels centres educa-
tius, de les unitats de treball social dels hospitals, etcètera.
L’atenció a aquests professionals es fa a través d’entrevistes a
l’entitat, coordinació amb altres professionals o consultes
sobre la Llei de Dependència, però sempre referides a l’aten-
ció individual. En aquest punt, la nostra metodologia de tre-
ball és promoure al màxim el treball en xarxa amb la resta de
professionals i institucions en contacte amb el nostre col·lec-
tiu per tal d’estalviar als nostres socis/es peregrinatges inne-
cessàries i per fer-los sentir vertaderament acompanyats,
escoltats i atesos. 

luntarias fueron Iris Tongco (EEUU) y Ulrike Müller (Alema-
nia). Esta última cooperante se encargó de la creación y dina-
mización del perfil de la asociación en Facebook.

4. Familias acogedoras
Son aquellas que apoyan de forma voluntaria a otras familias
primerizas, algo que se convierte en una herramienta indis-
pensable también para las personas afectadas por una enfer-
medad neuromuscular. Estas familias se ponen en contacto
con 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 acoge-
dora y posteriormente ser atendidos por los profesionales de
la entidad facilita la elaboración de la angustia y ayuda a
orientarse en esta nueva etapa en las familias que han sufrido
esta dura experiencia. El grupo de padres y el grupo de fami-
liares son espacios de refuerzo y de intercambio para las fa-
milias acogedoras y motiva a otros a formar parte de ellos.

5. Centro de recursos
Las nuevas tecnologías en muchas ocasiones han sido la pri-
mera toma de contacto con la asociación, ya sea a través del
correo asemcatalunya@telefonica.net o de la web www.asem-
catalunya.com. También hay varios foros, un servicio de in-
terés social respondiendo, también de forma presencial, las
dudas, demandas o necesidades de muchos profesionales.

6. Coordinación con otros profesionales
ASEM-Catalunya ofrece a los profesionales que están en con-
tacto con el colectivo de personas que padecen una enferme-
dad neuromuscular, información y asesoramiento sobre la
atención a las personas afectadas por una enfermedad neuro-
muscular. Las peticiones llegan desde Servicios Sociales, cen-
tros de fisioterapia, de salud mental (CESM), de los EAP's, los
centros educativos, de las unidades de trabajo social de los
hospitales, etcétera.
La atención a estos profesionales se realiza a través de entre-
vistas en la entidad, coordinación con otros profesionales o
consultas sobre la Ley de Dependencia, pero siempre referidas
a la atención individual. En este punto, nuestra metodología
de trabajo es promover al máximo el trabajo en red con el
resto de profesionales e instituciones en contacto con nuestro
colectivo para ahorrar a nuestros socios/as peregrinajes in-
necesarios y para hacerles sentir verdaderamente acompaña-
dos, escuchados y atendidos.



PROGRAMA DE SUPORT PSICOLÒGIC

1. Grups socioterapèutics

Aquests són uns espais de trobada, de compartir, d’aprendre,
d’ensenyar. L’associació va tornar a posar a disposició de qui
ho va desitjar terapeutes, un/a psicòleg/a i una treballadora
social que van acompanyar en el procés d’aconseguir viure la
vida d’una manera més confortable. L’experiència grupal fa-
cilita convertir el dolor en coneixements i recursos i, així, evi-
tar quedar-nos atrapats en la pena i poder afrontar aquestes
situacions des d’una posició de més fortalesa, enfront el pati-
ment i les dificultats que haurem d’anar superant. Als grups
es comparteixen amb els altres les experiències personals, s’a-
prèn a trobar nous camins i a millorar la qualitat de vida. 

Grup de familiars
S’adreça als familiars de persones amb malaltia neuromuscu-
lar i que solen ser els cuidadors principals. La por per la gra-
vetat de la malaltia, els dubtes de la traqueotomia, les
angoixes dels altres membres de la família, l’acceptació del
projecte vital de la persona amb dependència, la indepen-
dència de la persona amb malaltia neuromuscular, el senti-
ment de culpa o la relació cuidador-persona cuidada, entre
d’altres, són alguns dels temes tractats.  Se celebra cada 15
dies i ha tingut una participació mitjana de 8 persones per ses-
sió.
Ha estat portat pel Dr Josep Mª Recasens i en ell han col·la-
borat Mila Lagarda, psicòloga, i Lidia Verger, treballadora so-
cial d’ASEM Catalunya.

Grup de Distròfia Miotònica d’Steinert
Aquesta patologia té una afectació multisistèmica, és a dir, hi
ha molts membres d’una mateixa família afectats, i això fa que
durant les sessions es tractin temes diversos que preocupen
els propis assistents: la impotència davant la malaltia, la som-
nolència, la vida social de les persones amb Steinert, la neces-
sitat de fomentar la pràctica esportiva, el patiment de no
poder col·laborar físicament com una altra persona en la fa-
mília... Té lloc un cop al mes i hi participen unes 30 persones
per sessió.
Terapeutes: Mila Lagarda, psicòloga, i María Ramos, treballa-
dora social d’ASEM Catalunya.

Grup de pares amb nens petits
Compartir i contrastar experiències, diagnòstics, tractaments,
sentiments i informació, les ajudes, la insuficiència de les ma-
teixes, el malestar que genera la incomprensió tant de l’admi-
nistració com també de la societat davant la dificultat a nivell
emocional, físic i econòmic que suposa per a una família tirar
endavant amb un/a fill/a amb aquesta malaltia són alguns
dels temes tractats durant aquest grup, que se celebra un cop
al mes i que té una assistència de 6 persones.
Terapeutes: Josep Cabré, psicòleg, i María Ramos, treballadora
social d’ASEM Catalunya.

PROGRAMA DE APOYO PSICOLÓGICO 

1. Grupos socioterapéuticos 

Estos son unos espacios de encuentro, de compartir, de apren-
der, de enseñar. La asociación volvió a poner a disposición de
quien lo deseó terapeutas, un/a psicólogo/a y una trabaja-
dora social que acompañaron en el proceso de conseguir vivir
la vida de una manera más confortable. La experiencia grupal
facilita convertir el dolor en conocimientos y recursos y, así,
evitar quedarnos atrapados en la pena y poder afrontar estas
situaciones desde una posición de mayor fortaleza, frente al
sufrimiento y las dificultades que tendremos que ir supe-
rando. En los grupos se comparten con los demás las expe-
riencias personales, se aprende a encontrar nuevos caminos
y a mejorar la calidad de vida. 

Grupo de familiares 
Se dirige a los familiares de personas con enfermedad neuro-
muscular y que suelen ser los cuidadores principales. El
miedo por la gravedad de la enfermedad, las dudas de la tra-
queotomía, las angustias de los demás miembros de la fami-
lia, la aceptación del proyecto vital de la persona con
dependencia, la independencia de la persona con enfermedad
neuromuscular, el sentimiento de culpa o la relación cuida-
dor-persona cuidada, entre otros, son algunos de los temas
tratados. Se celebra cada 15 días y ha tenido una participación
media de 8 personas por sesión. 
Ha sido conducido por el Dr. Josep M ª Recasens y en él han
colaborado Mila Lagarda, psicóloga, y Lidia Verger, trabaja-
dora social de ASEM Cataluña. 

Grupo de Distrofia miotónica de Steinert 
Esta patología tiene una afectación multisistémica, es decir,
hay muchos miembros de una misma familia afectados, y esto
hace que durante las sesiones se traten temas diversos que
preocupan a los propios asistentes: la impotencia ante la en-
fermedad, la somnolencia, la vida social de las personas con
Steinert, la necesidad de fomentar la práctica deportiva, el su-
frimiento de no poder colaborar físicamente como otra per-
sona en la familia... Tiene lugar una vez al mes y participan
unas 30 personas por sesión. 
Terapeutas: Mila Lagarda, psicóloga, y María Ramos, trabaja-
dora social de ASEM Cataluña. 

Grupo de padres con niños pequeños 
Compartir y contrastar experiencias, diagnósticos, tratamien-
tos, sentimientos e información, las ayudas, la insuficiencia
de las mismas, el malestar que genera la incomprensión tanto
de la administración como de la sociedad ante la dificultad a
nivel emocional, físico y económico que supone para una fa-
milia salir adelante con un/a hijo/a con esta enfermedad son
algunos de los temas tratados durante este grupo, que se ce-
lebra una vez al mes y que tiene una asistencia media de 6
personas. 
Terapeutas: Josep Cabré, psicólogo, y María Ramos, trabaja-
dora social de ASEM Cataluña. 



Grup de Distròfia Muscular de Becker
L’últim divendres de cada mes es reuneixen afectats per
aquesta patologia i els seus familiars. En ells es parla de com
afrontar les preguntes d’un fill amb Distròfia Muscular, el
futur d’aquests joves, el fet de ser transmissors d’una patolo-
gia d’aquestes característiques, la solidaritat, les oportunitats,
les esperances que hem trobat entre els membres del grup.
Participació: 6 persones. Terapeuta: María Ramos, treballa-
dora social d’ASEM Catalunya.

Grup de debat
Aquí estan citades les persones afectades per qualsevol ma-
laltia neuromuscular. Un cop al mes es tracten no només
temes relacionats amb les dificultats del dia a dia, sinó també
d’interès general: com podem ajudar i ser ajudats, la relació
que s’estableix entre el cuidador i la persona amb dependèn-
cia, la nova llei de dependència, l’assistència personal...
Participació: 8 persones. Terapeutes: Roser Hurtado i María
Ramos.

Grup de distròfia facio-escapulo-humeral
Es realitza amb una periodicitat mensual i és conduït per la
treballadora social María Ramos i un psicòleg del Centre Pi i
Molist, Josep Cabré. Hi participen persones afectades per
aquesta patologia i els seus familiars i es tracten temes com el
dia a dia, la parella, el fet de començar a utilitzar la cadira de
rodes, els diferents recursos existents, la por de transmetre la
malaltia...
Participació: 8 persones. 

2. Atenció psicològica individual
Durant el 2009 s’han atès 15 persones.

3. Consultoria
La gerent María Ramos es reuneix amb el doctor Pere Notó
per reflexionar periòdicament sobre el funcionament de l’en-
titat i analitzar les diferents dinàmiques que es produeixen. 

4. Supervisió
El treball dels grups és supervisat pel doctor Josep Maria Re-
casens. Aquestes sessions serveixen per analitzar els temes
que van sorgint durant les dinàmiques de grup: angoixes,
dubtes, etc. En total han estat cinc sessions.

Grupo de Distrofia Muscular de Becker 
El último viernes de cada mes se reúnen afectados por esta
patología y sus familiares. En ellos se habla de cómo afrontar
las preguntas de un hijo con Distrofia Muscular, el futuro de
estos jóvenes, el hecho de ser transmisores de una patología
de estas características, la solidaridad, las oportunidades, las
esperanzas que hemos encontrado entre los miembros del
grupo. 
Participación: 6 personas. Terapeuta: María Ramos, trabaja-
dora social de ASEM Catalunya. 

Grupo de debate 
Aquí están citadas las personas afectadas por cualquier en-
fermedad neuromuscular. Una vez al mes se tratan no sólo
temas relacionados con las dificultades del día a día, sino tam-
bién de interés general: cómo podemos ayudar y ser ayuda-
dos, la relación que se establece entre el cuidador y la persona
con dependencia, la nueva ley de dependencia, la asistencia
personal... 
Participación: 8 personas. Terapeutas: Roser Hurtado y María
Ramos. 

Grupo de distrofia facio-escapulo-humeral 
Se realiza con una periodicidad mensual y es conducido por
la trabajadora social María Ramos y un psicólogo del Centro
Pi i Molist, Josep Cabré. Participan personas afectadas por
esta patología y sus familiares y se tratan temas como el día a
día, la pareja, el hecho de empezar a utilizar la silla de rue-
das, los diferentes recursos existentes, el miedo de transmitir
la enfermedad... 
Participación: 8 personas. 

2. Atención psicológica individual 
Durante el 2009 se han atendido 15 personas. 

3. Consultoría 
La gerente María Ramos se reúne con el doctor Pere Notó para
reflexionar periódicamente sobre el funcionamiento de la en-
tidad y analizar las diferentes dinámicas que se producen.

4. Supervisión 
El trabajo de los grupos socioterapéuticos es supervisado por
el doctor Josep Maria Recasens. Estas sesiones sirven para
analizar los temas que van surgiendo durante las dinámicas
de grupo: angustias, dudas, etc. En total han sido cinco sesio-
nes. 



PROGRAMA D’OCI TERAPÈUTIC

1. Curs d’informàtica Ens movem per Internet
En aquest curs l’objectiu és que els alumnes aprenguin a uti-
litzar les noves tecnologies, que s’han convertit en una nova
oportunitat per a les persones amb discapacitat física ja que a
través d’elles es poden integrar millor en la vida social i co-
munitària. A les classes s’ensenya el funcionament de dife-
rents programes, entre ells l’Office (Word, Excel, Powerpoint,
Acces...) o el Photoshop, però també el d’Internet i del correu
electrònic. 
Aquesta activitat, en la qual actualment participen 6 perso-
nes, es duu a terme dimarts i dijous al Centre Pont del Dragó,
de 16 a 18 h. 

2. Gimnàstica de manteniment
Es duu a terme al poliesportiu Ignasi Iglesias del barri de Sant
Andreu de Barcelona. Aquest projecte és el resultat d’un con-
veni amb el districte de Sant Andreu, que ha contractat una
monitora que treballa conjuntament amb el terapeuta ocupa-
cional d’ASEM Catalunya per dur a terme l’activitat els di-
marts i dijous d’11 a 12.30 hores.

3. Trobada de famílies
ASEM Catalunya ha volgut
celebrar un any més el Dia
Internacional de les Famí-
lies, una jornada durant la
qual l’entitat promou que es
trobin totes les famílies que
composen ASEM Cata-
lunya. L’espai escollit en-
guany ha estat el Canal
Olímpic de Castelldefels. La
jornada va transcórrer en
un clima de familiaritat, so-
lidaritat, i on també es va crear un enriquidor debat a l’entorn
de l’entitat.

4. Sortida al Museu Tèxtil de Terrassa
El passat dissabte 27 de juny ASEM Catalunya va organitzar
una visita al Museu de la Ciència i la Tecnologia de Catalunya
(MNACTEC), a Terrassa, a la que van assistir 25 persones. Els
participants van conèixer tant la ciutat com aquesta
instal·lació, tot en un clima d’humor. Alguns temes tractats
van ser la industrialització al segle XIX, els vapors, l’art mo-
dernista o la maquinària del moment, entre d’altres.

5. Dinar de Nadal
El dinar de Nadal d’ASEM Catalunya va tenir lloc el passat 13
de desembre al Centre Cultural Can Fabra de Barcelona. L’en-
titat va voler acomiadar l’any novament amb un dinar, i no
amb un sopar, com en anteriors edicions. Hi van participar
una vuitantena de persones, que van rebre un petit lot de
Nadal. El bon ambient va ser un dels protagonistes del dinar,
que es va perllongar fins gairebé les sis de la tarda. D’ame-
nitzar-lo, un cop tothom dinat, es va encarregar una parella
d’artistes, que van arrencar el somriure a més d’un assistent i
van encantar, sobretot, els més petits.

PROGRAMA DE OCIO TERAPEUTICO 

1. Curso de informática Nos movemos por Internet 
En este curso el objetivo es que los alumnos aprendan a utili-
zar las nuevas tecnologías, que se han convertido en una
nueva oportunidad para las personas con discapacidad física
ya que a través de ellas se pueden integrar mejor en la vida so-
cial y comunitaria. En las clases se enseña el funcionamiento
de diferentes programas, entre ellos el Office (Word, Excel,
Powerpoint, Acces...) o el Photoshop, pero también el de In-
ternet y del correo electrónico. 
Esta actividad, en la que actualmente participan 6 personas, se
lleva a cabo martes y jueves en el Centro Pont del Dragó, de
16 a 18 h. 

2. Gimnasia de mantenimiento 
Se lleva a cabo en el polideportivo Ignacio Iglesias del barrio
de Sant Andreu de Barcelona. Este proyecto es el resultado de
un convenio con el distrito de Sant Andreu, que ha contratado
una monitora que trabaja conjuntamente con el terapeuta ocu-
pacional de ASEM Catalunya para llevar a cabo la actividad
los martes y jueves de 11 a 12.30 horas. 

3. Encuentro de familias 
ASEM Catalunya ha que-
rido celebrar un año más el
Día Internacional de las Fa-
milias, una jornada durante
la cual la entidad promueve
que se encuentren todas las
familias que forman ASEM
Catalunya. El espacio ele-
gido este año ha sido el
Canal Olímpico de Castell-
defels. La jornada transcu-
rrió en un clima de

familiaridad y solidaridad, y también se creó un enriquece-
dor debate entorno de la entidad. 

4. Salida al Museo Textil de Terrassa 
El pasado sábado 27 de junio ASEM Catalunya organizó una
visita al Museo de la Ciencia y la Tecnología de Catalunya
(MNACTEC), en Terrassa, a la que asistieron 25 personas. Los
participantes conocieron tanto la ciudad como esta instala-
ción, todo en un clima de humor. Algunos temas tratados fue-
ron la industrialización en el siglo XIX, los vapores, el arte
modernista o la maquinaria del momento, entre otros. 

5. Comida de Navidad 
La comida de Navidad de ASEM Catalunya tuvo lugar el pa-
sado 13 de diciembre en el Centro Cultural Can Fabra de Bar-
celona. La entidad quiso despedir el año nuevo con una
comida, y no con una cena, como en anteriores ediciones. Par-
ticiparon unas ochenta personas, que recibieron un pequeño
lote de Navidad. El buen ambiente fue uno de los protago-
nistas del almuerzo, que se prolongó hasta casi las seis de la
tarde. De amenizar-lo, una vez todos de comer, se encargó una
pareja de artistas, que arrancaron la sonrisa a más de un asis-
tente y encantó, sobre todo, a los más pequeños. 



6. Teatre
El grup de teatre d’ASEM Catalunya, Transit-Art, continua
treballant per fomentar l’art a través de l’expressió teatral. La
seva darrera creació és “Bajas presiones”, una obra que té com
a punt de partida una imatge que serà creada per l’imaginari
de cadascú per construir una peça que fa passar per quatre
estacions. Hi van haver representacions el 21 de febrer, du-
rant la Fira de teatre integratiu de Santa Coloma de Gramenet,
celebrada el cap de setmana del 9 a l’11 de juliol; i el 20 de se-
tembre, quan unes 300 persones es van apropar al Sant An-
dreu Teatre (SAT). 

7. Som Joves
Al juliol ASEM Catalunya va posar en marxa el projecte “Som
Joves”, que té per objectiu prevenir l’aïllament social davant
del qual es poden trobar els joves que pateixen una malaltia
neuromuscular. Així, l’entitat es posa a disposició del col·lec-
tiu per intentar que l’entorn esdevingui un espai de relació
accessible, fomentar la relació dels joves amb altres joves de la
comunitat que no estan en contacte amb la realitat d’aquesta
malaltia i posar de relleu les principals necessitats sentides i
les principals demandes del col·lectiu, entre d’altres.

6. Teatro 
El grupo de teatro de ASEM Cataluña, Transit-Art, continúa
trabajando para fomentar el arte a través de la expresión tea-
tral. Su última creación es "Bajas presiones", una obra que
tiene como punto de partida una imagen que será creada por
el imaginario de cada uno para construir una pieza que hace
pasar por cuatro estaciones. Hubo representaciones el 21 de
febrero, durante la Feria de Teatro Integrativo de Santa Co-
loma de Gramenet, celebrada el fin de semana del 9 al 11 de
julio; y el 20 de septiembre, cuando unas 300 personas se acer-
caron al Sant Andreu Teatre (SAT). 

7. Somos Jóvenes 
En julio ASEM Catalunya puso en marcha el proyecto "Somos
Jóvenes", que tiene por objetivo prevenir el aislamiento social
ante el cual se pueden encontrar los jóvenes que padecen una
enfermedad neuromuscular. Así, la entidad se pone a dispo-
sición del colectivo para intentar que el entorno sea un espa-
cio de relación accesible, fomentar la relación de los jóvenes
con otros jóvenes de la comunidad que no están en contacto
con la realidad de esta enfermedad y poner de relieve las prin-
cipales necesidades sentidas y las principales demandas del
colectivo, entre otros. 



PROGRAMA SOCIOSANITARIO

1. 2a Semana de las Enfermedades Neuromusculares

Cómo conseguir que ASEM Catalunya tenga más presencia en
los medios, como facilitar nuestro día a día a través de ayudas
técnicas, la atención integral a las familias y cómo debe ser la
relación entre médico y paciente, son los temas puestos sobre
la mesa durante la segunda edición de la Semana de las En-
fermedades Neuromusculares, que organizó ASEM Catalunya
entre el 23 y el 28 de noviembre. No faltó la sexualidad en per-
sonas discapacitadas, con la proyección, el último día, de la
película "Nacional 7" ni la reunión de un comité de expertos.
La Semana fue todo un éxito, ya que atrajo a más de 200 per-
sonas. El taller de expertos sobre enfermedades minoritarias
de viernes por la mañana estaba organizado por el Instituto
de Estudios de la Salud, la Fundación Doctor Robert y la Cá-
tedra de Investigación Cualitativa, con la colaboración de
Asem Cataluña. Reunió a 18 expertos y 4 representantes de di-
ferentes sociedades científicas. El objetivo era analizar varios
casos de personas afectadas de enfermedades neuromuscula-
res y proponer recomendaciones sobre el diagnóstico precoz
y los sistemas de diagnóstico, la atención continuada, el apoyo
a las familias y los sistemas de información y registro.

2. Reuniones del comité de expertos
El comité de expertos de ASEM Catalunya se reunió en dos
ocasiones durante el 2009. La primera tuvo lugar el 22 de
enero y en ella se valoró el XXV Congreso ASEM y se fijaron
algunos de los temas que se tratarían a lo largo del año: el es-
tado de las investigaciones en temas neuromusculares y la pri-
mera investigación en células madre. El segundo encuentro
tuvo lugar el 2 de septiembre. Asistieron: Dr.. Jaume Colomer
(Hosp. San Juan de Dios), Dra. Anna Febrero (Hosp. San Juan
de Dios), Dra. Pia Gallano (Hosp. Sant Pau), Dr. Pou (Hosp.
del Mar), Sr. Josep Cabré (psicólogo colaborador de Asem Ca-
taluña); Sr. Josep Maria Busquets. (Comité de Bioética de Ca-
taluña) y Dra. Montse Olivé (Hosp. Bellvitge). Por parte de
ASEM Catalunya estaban presentes Juan José Moro, Teresa
Pereira, Juan Caballero y María Ramos.

3. Trabajos de investigación
ASEM Catalunya se ha entrevistado con varios estudiantes
que se han puesto en contacto con la asociación para poder
elaborar su trabajo de investigación. En concreto se han reali-

PROGRAMA SOCIOSANITARI

1. 2a Setmana de les Malalties Neuromusculars

Com aconseguir que ASEM Catalunya tingui més presència
als mitjans, com facilitar el nostre dia a dia a través d’ajudes
tècniques, l’atenció integral a les famílies i com ha de ser la
relació entre metge i pacient, són els temes posats sobre la
taula durant la segona edició de la Setmana de les Malalties
Neuromusculars, que va organitzar ASEM Catalunya entre el
23 i el 28 de novembre. No va faltar la sexualitat en persones
discapacitades, amb la projecció, el darrer dia, de la pel·lícula
“Nacional 7” ni la reunió d’un comitè d’experts. La Setmana
va ser tot un èxit, ja que va atreure més de 200 persones.
El taller d’experts sobre malalties minoritàries de divendres al
matí estava organitzat per l’Institut d’Estudis de la Salut, la
Fundació Doctor Robert i la Càtedra de Recerca Qualitativa,
amb la col·laboració d’Asem Catalunya. Va aplegar 18 experts
i 4 representants de diferents societats científiques. L’objectiu
era analitzar diversos casos de persones afectades de malalties
neuromusculars i proposar recomanacions sobre el diagnòs-
tic precoç i els sistemes de diagnòstic; l’atenció continuada, el
suport a les famílies i els sistemes d’informació i registre. 

2. Reunions del comitè d’experts
El comitè d’experts d’ASEM Catalunya es va reunir en dues
ocasions durant el 2009. La primera va tenir lloc el 22 de gener
i en ella es va valorar el XXV Congrés ASEM i es van fixar al-
guns dels temes que es tractarien al llarg de l’any: l’estat de les
investigacions en temes neuromusculars i la primera investi-
gació en cèl·lules mare. La segona trobada va tenir lloc el 2 de
setembre. Hi van assistir: Dr. Jaume Colomer (Hosp. Sant Joan
de Déu), Dra. Anna Febrer (Hosp. Sant Joan de Déu), Dra. Pia
Gallano (Hosp. Sant Pau), Dr. Pou (Hosp. Del Mar), Sr. Josep
Cabré (psicòleg col·laborador d’Asem Catalunya); Sr. Josep
Maria Busquets. (Comitè de Bioètica de Catalunya) i Dra
Montse Olivé (Hosp. Bellvitge). Per part d’ASEM Catalunya
hi eren presents Juan José Moro, Teresa Pereira, Juan Caba-
llero i María Ramos. 

3. Treballs de recerca
ASEM Catalunya s’ha entrevistat amb diversos estudiants
que s’han posat en contacte amb l’associació per poder ela-
borar el seu treball de recerca. En concret s’han dut a terme



cinc entrevistes a la seu de l’entitat i ha hagut deu contactes
més a través del correu electrònic.

4. Conveni amb el Centre Psicològic Pi i Molist 
Gràcies a aquest acord, el Centre Pi i Molist dóna suport in-
dividualitzat a aquelles persones i famílies que ho sol·liciten
i col·labora amb els diferents grups socioterapèutics que es re-
alitzen des de l’entitat.

5. Conveni amb la Universitat de Barcelona (Facultat
de Pedagogia-Ensenyament de Treball Social)
Es manté el programa de pràctiques per a estudiants d'a-
questa Facultat durant un període de 300 hores. L'activitat
està valorada en 10 crèdits que poden convalidar-se.

6. Conveni amb el Districte de Sant Andreu (Barce-
lona)
ASEM Catalunya i el districte de Sant Andreu de Barcelona
van arribar a un acord durant l’any 2009 per cedir a l’associa-
ció un nou local, més gran del que ja va aconseguir l’any 2008
a la mateixa fàbrica, que serà la futura seu de l’associació. El
districte s’encarregarà d’adequar l’espai per a que ASEM Ca-
talunya pugui dur a terme la seva activitat des d’allà.

7. Conveni Coined
Ulrike Muller i Iris Tiongco han estat les voluntàries que han
col·laborat amb ASEM Catalunya durant l’any 2009 en el marc
del conveni internacional Coined. Una de les seves principals
tasques de Muller ha estat la de dinamitzar l’espai de l’asso-
ciació a la xarxa social Facebook de cara a l’organització de la
2a Setmana. Per la seva part, Tiongco va donar suport admi-
nistratiu i va realitzar l’inventari de la documentació de la seu
de Fabra i Coats.

zado cinco entrevistas en la sede de la entidad y ha tenido
diez contactos más a través del correo electrónico.

4. Convenio con el Centro Psicológico Pi i Molist
Gracias a este acuerdo, el Centro Pi i Molist da apoyo indivi-
dualizado a aquellas personas y familias que lo solicitan y co-
labora con los diferentes grupos socioterapèutics que se
realizan desde la entidad.

5. Convenio con la Universidad de Barcelona (Facul-
tad de Pedagogía-Enseñanza de Trabajo Social)
Se mantiene el programa de prácticas para estudiantes de esta
facultad durante un período de 300 horas. La actividad está
valorada en 10 créditos que pueden convalidarse.

6. Convenio con el Distrito de Sant Andreu (Barce-
lona)
ASEM Catalunya y el distrito de Sant Andreu de Barcelona
llegaron a un acuerdo durante el año 2009 para ceder a la aso-
ciación un nuevo local, más grande que el que ya consiguió en
el año 2008 en la misma fábrica, que será la futura sede de la
asociación. El distrito se encargará de adecuar el espacio para
que ASEM Catalunya pueda llevar a cabo su actividad desde
allí.

7. Convenio Coined
Ulrike Muller i Iris Tiongco han sido las voluntarias que han
colaborado con ASEM Catalunya durante el año 2009 en el
marco del convenio internacional Coined. Una de su princi-
pales tareas de Muller ha sido la de dinamizar el espacio de la
asociación en la red social Facebook de cara a la organización
de la 2a Semana. Por su parte, Tiongco dio apoyo adminis-
trativo y realitzó el inventario de la documentación de la sede
de Fabra i Coats. 



PROGRAMA DE EDUCACIÓN

1. Conozcámonos 
" Conozcámonos", el programa de Educación de ASEM-Cata-
lunya, pretende ser una respuesta a la necesidad detectada y
expresada por los profesionales de la enseñanza. Tiene dos
ejes vertebradores: el dirigido a los alumnos y el dirigido al
profesorado. ASEM-Catalunya quiere apoyar no sólo a los so-
cios sino también a las personas de su entorno y, en este caso,
los niños pasan muchas horas en clase, porque lo importante
son las capacidades y las oportunidades que todos tenemos.
La asociación quiere colaborar de forma activa para garanti-
zar el derecho a la educación del que todos disfrutamos. 

2. El aula se mueve 
El proyecto "El aula se mueve" quiere ser un refuerzo para
aquellos niños que pertenecen a nuestra asociación y que, de-
bido a la enfermedad neuromuscular, no pueden ir a la es-
cuela de forma continuada o faltan a menudo. Es un apoyo a
la escuela ordinaria, a las familias y a los propios niños, para
garantizar la escolarización de los niños con enfermedad neu-
romuscular. 

3. Somos así 
Este proyecto nace de la demanda de los profesionales del ám-
bito de la educación. Es una herramienta donde, a partir de
conferencias, charlas, debates... en diferentes escuelas, tanto
de educación primaria como de educación secundaria, se les
apoya, se les orienta y se da apoyo ante un alumno con en-
fermedad neuromuscular, para conseguir que las personas
con estas patologías tengan una vida lo más autónoma posi-
ble. En total se han visitado seis colegios (cinco CEIPs y un
instituto), en los que se ha atendido a seis alumnos y a más de
sesenta profesores. 

PROGRAMA D’ENSENYAMENT

1. Coneixem-nos
“Coneixem-nos”, el programa d’Ensenyament d’ASEM-Ca-
talunya, pretén ser una resposta a la necessitat detectada i ex-
pressada pels professionals de l’ensenyament. Té dos eixos
vertebradors: el dirigit als alumnes i el dirigit al professorat.
ASEM-Catalunya vol donar suport no només als socis sinó
també a les persones del seu entorn i, en aquest cas, els nens
passen moltes hores a classe, perquè allò important són les ca-
pacitats i les oportunitats que tots tenim. L’associació vol
col·laborar de forma activa per garantir el dret a l’educació
del que tots gaudim.

2. L’aula es mou
El projecte “L’aula es mou” vol ser un reforç per a aquells in-
fants que pertanyen a la nostra associació i que, degut a la ma-
laltia neuromuscular, no poden anar a l’escola de forma
continuada o falten sovint. És un suport a l’escola ordinària,
a les famílies i als propis infants, per tal de garantir l’escola-
rització dels infants amb malaltia neuromuscular.

3. Som així
Aquest projecte neix de la demanda dels professionals de
l’àmbit de l’educació. És una eina on a partir de conferències,
xerrades, debats... en diferents escoles, tant d’educació pri-
mària com d’educació secundària, se’ls recolza, se’ls orienta i
se’ls dóna suport davant d’un alumne amb malaltia neuro-
muscular, per tal d’aconseguir que les persones amb aques-
tes patologies tinguin una vida el més autònoma possible. 
En total s’han visitat sis col·legis (cins CEIPs i un institut), en
els quals s’ha atès a sis alumnes i una seixantena de profes-
sors.

Xerrada informativa dins
el programa Som així.

Charla informativa dentro
del programa Somos así



PROGRAMA DE DIFUSIÓ I COMUNICA-
CIÓ

1. Lligam
“Lligam” és el títol de revista informativa d’ASEM Catalunya.
Com bé el seu nom indica, pretén ser un punt d’unió entre els
socis de l’entitat. Amb el pas a les 24 pàgines, al 2008, s’ha con-
solidat com una eina de comunicació i de presentació de l’en-
titat, ja que arriba no només als socis sinó també a les
institucions. El tiratge és d’un miler d’exemplars, que arriben
tant a les bústies dels associats com a centres hospitalaris –i
d’altres d’especialitzats, com de fisioteràpia– i als departa-
ments directament relacionats amb aquest tipus de patologies
–salut, benestar…– de la Generalitat de Catalunya i la Dipu-
tació de Barcelona. Continguts del 2009:

Gener de 2009
El número de
gener de 2009 es
va centrar en la
valoració del 25è
Congrés ASEM,
tot un èxit, amb un
ampli resum dels
continguts i de fo-
tografies. També
es va presentar la
Primera Setmana
de les Malalties
Neuromusculars,
que va anar acom-
panyada dels arti-
cles del doctor
Broggi sobre l’es-
perança i de María
Ramos, gerent de l’associació. Es van dedicar dues pàgines a
la situació laboral de les persones amb discapacitat i van apa-
rèixer les cròniques del Dinar de Nadal, el concert benèfic
d’Acontraveus i la notícia sobre el nou portal d’Internet Via-
jes Accesibles.

Abril de 2009
A l’abril, com és habitual, es va informar de l’Assemblea Ge-
neral de l’associació. La resta d’articles van girar a l’entorn de
la importància dels grups socioterapèutics, el premi estatal a
la qualitat assistencial que va rebre ASEM Catalunya, com
Alba Sastre rep una menció
de la Generalitat pel curtmetratge ‘Màgia?’, els beneficis de
l’aigua, el nou catàleg d’ajudes de la Generalitat; la seu que
l’associació va estrenar a l’antiga fàbrica Fabra i Coats, els re-
sultats de la reunió de la Societat Catalana de Neurologia, com
el Ministeri de Sanitat escoltarà les peticions dels malalts neu-
romusculars, la nova normativa per als gossos
d’assistència o el desenvolupament de la Llei de Dependència.
L’entrevista de les pàgines centrals es van dedicar a Josep
Maria Busquets, secretari del Comitè de Bioètica de Catalunya
i membre del Comitè d’Experts d’Asem Catalunya. També es
va parlar de Guadis.es, del que que Asem Catalunya va par-
ticipar al segon Congrés del Tercer Sector. Cursos de formació

PROGRAMA DE DIFUSIÓN Y COMUNI-
CACIÓN

“Lligam” es el título de revista informativa de ASEM Cata-
lunya. Como bien su nombre indica, pretende ser un punto
de unión entre los socios de la entidad. Con el paso a las 24 pá-
ginas, en el 2008, se ha consolidado como una herramienta de
comunicación y de presentación de la entidad, puesto que
llega no sólo a los socios sino también a las instituciones. La
tirada es de un millar de ejemplares, que llegan tanto a los bu-
zones de los asociados como a los centros hospitalarios y a
otros especializados, como de fisioterapia, y a los departa-
mentos directamente relacionados con este tipo de patologías
–Salud, Bienestar…– de la Generalitat de Catalunya y de la
Diputación de Barcelona. Contenidos del 2009: 

Enero de 2009 
El número de
enero de 2009 se
centró en la valo-
ración del 25 Con-
greso ASEM, todo
un éxito, con un
amplio resumen
de los contenidos
y de fotografías.
También se pre-
sentó la Primera
Semana de las En-
fermedades Neu-
r o m u s c u l a r e s ,
acompañada por
los artículos del
doctor Broggi
sobre la esperanza

y de María Ramos, gerente de la asociación. Se dedicaron dos
páginas a la situación laboral de las personas con discapaci-
dad y aparecieron las crónicas de la Comida de Nadal, el con-
cierto benéfico de Acontraveus y la noticia sobre el nuevo
portal de Internet Viajes Accesibles. 

Abril de 2009 
En abril, como es habitual, se informó de la Asamblea Gene-
ral de la asociación. El resto de artículos se relacionaban con
la importancia de los grupos socioterapéuticos, el premio es-
tatal a la calidad asistencial que recibió ASEM Catalunya,
cómo Alba Sastre recibió una mención de la Generalitat por el
cortometraje “Magia”, los beneficios del agua, el nuevo catá-
logo de ayudas de la Generalitat; la sede que la asociación es-
trenó en la antigua fábrica Fabra y Coats, los resultados de la
reunión de la Sociedad Catalana de Neurología, cómo el Mi-
nisterio de Sanidad escuchará las peticiones de los enfermos
neuromusculares, la nueva normativa para los perros de asis-
tencia o el desarrollo de la Ley de Dependencia. La entrevista
de las páginas centrales se dedicó a Josep Maria Busquets, se-
cretario del Comité de Bioética de Catalunya y miembro del
Comité de Expertos de Asem Catalunya. También se habló de
Guadis.es, de que Asem Catalunya participó al segundo Con-
greso del Tercer Sector, de los cursos de formación ocupacio-



nal, del Día de las enfermedades poco frecuentes, la actuación
del grupo de teatro Transitart, el curso de pre acceso a la uni-
versidad, la accesibilidad a las urnas; la guía de autodefensa
para discapacidad editada por el CERMI o sobre la fisiotera-
pia en enfermedades neuromusculares, a través de un artí-
culo de Ariadna Tartera. En la revista también se presentaron
a los socios el terapeuta ocupacional y la trabajadora social,
acabados de incorporar. 

Julio de 2009 
El tema principal de julio es el encuentro de ASEM Catalunya
con AMIS FSH Europe. También se informó del borrador de
la Guía de práctica clínica sobre rehabilitación respiratoria
ambulatoria y domiciliaria, de la segunda edición del libro
«Ventilación invasiva en pediatría», del servicio de terapia
ocupacional, de la importancia de cuidar a los que cuidan, del
fomento de las nuevas tecnologías o de las ayudas para la ac-
cesibilidad de los hogares. Se presentó el proyecto Somos Jó-
venes, y la entrevista del trimestre fue a Dolors Forés,
presidenta de la Sociedad Catalana de Medicina Familiar y
Comunitaria. El ocio vino con la salida al Museo Textil de Te-
rrassa o el Encuentro de Familias, pero también se informó
del 7º Concurso de Fotografía Digital Inico o de las activida-
des y terapias asistidas con caballos y personas con Distrofia
Muscular. Por otro lado, ASEM Catalunya volvió a estar pre-
sente a la Muestra de Entidades del barrio de Sant Andreu y
recibió una subvención de la obra social Caja Tarragona. Tran-
sit-Art participó a la Feria de teatro integrativo de Santa Co-
loma de Gramenet y la asociación estuvo presente en el
Simposium Areces en Madrid, del que se publicó un resumen.
El número se completa con el artículo Comer sin obstáculos,
las novedades editoriales en discapacidad, un reportaje sobre

cruceros y dos ar-
tículos de opinión:
“A modo de ba-
lance del 2008 y de
empuje para el
2009” y “Las Jor-
nadas de ELA en
Elche”. 

Octubre de 2009 
La Gripe A no
podía quedar
fuera de las pági-
nas de la revista.
En octubre se
habló sobre si los
enfermos neuro-
musculares se de-

bían vacunar, así como también del Informe sobre los
Derechos Humanos de las personas con discapacidad, como
iba la Segunda Semana de las Enfermedades Neuromuscula-
res, el artículo “¿Participar es avanzar?, por María Ramos,
sobre “Quién debe pagar las reformas?”, y del Pacto europeo
para la discapacidad. El resto de artículos son los siguientes:
Nace Areka, la ducha plana; el Congreso de ASEM, en San-
tander; los grupos socioterapeuticos, ASEM-Catalunya firma
un convenio por tres años con la Generalitat. Programa de
gimnasia de mantenimiento, Cursos formativos de la Funda-

ocupacional., del Dia de les malalties poc freqüents, l’actuació
del grup de teatre Transitart, el curs de preaccés a la univer-
sitat, l’accessibilitat a les urnes; la guia d’autodefensa per a
discapacitats editada pel CERMI o sobre la fisioteràpia en ma-
lalties neuromusculars, a través d’un article d’Ariadna Tar-
tera. A la revista també es van presentar als socis el terapeuta
ocupacional i la treballadora social, acabats d’incorporar.

Juliol de 2009
El tema principal del juliol és la trobada d’ASEM Catalunya
amb AMIS FSH Europe. També es va informar de l’esborrany
de la Guia de pràctica clínica sobre rehabilitació respiratòria
ambulatòria i domiciliària, de la segona edició del llibre «Ven-
tilación invasiva en pediatría», del servei de teràpia ocupa-
cional, de la importància de cuidar els que cuiden, del foment
de les noves tecnologies o dels ajuts per a l’accessibilitat de
les llars. Es va presentar el projecte Som Joves, mentre que
l’entrevista del trimestre va ser a Dolors Forés, presidenta de
la Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitària. L’oci
va venir amb la sortida al Museu Tèxtil de Terrassa o la Tro-
bada de Famílies, però també es va informar del 7è Concurs
de Fotografia Digital d’Inico o de les activitats i teràpies as-
sistides amb cavalls i persones amb Distròfia Muscular. D’al-
tra banda, ASEM Catalunya va tornar a estar present a la
Mostra d’Entitats del barri de Sant Andreu i va rebre una sub-
venció de l’obra social Caixa Tarragona. Transit-Art va parti-
cipar a la Fira de teatre integratiu de Santa Coloma de
Gramenet i l’associació va ser present al Simposium d’Areces
a Madrid, del quan se’n va publicar un resum. El número es
completa amb l’article Menjar sense obstacles, les novetats
editorials en discapacitat, un reportatge sobre creuers i dos
articles d’opinió: “A modo de balance del 2008 y de empuje
para el 2009” i “IX
Jornadas de ELA
en Elche”.

Octubre de 2009
La Grip A no
podia quedar fora
de les pàgines de
la revista. A l’octu-
bre es va parlar
sobre si els malalts
neuromusculars
s’havien de vacu-
nar, així com
també de l’In-
forme sobre els
Drets Humans de
les persones amb discapacitat, com rodava la Segona Setmana
de les Malalties Neuromusculars, l’article “Participar es avan-
zar”, por María Ramos i sobre “Qui ha de pagar les refor-
mes?” i el Pacte europeu per a la discapacitat. La resta
d’articles són els següents: Neix Areka, la dutxa plana, el Con-
grés d’ASEM, a Santander; els grups socioterapèutics, ASEM-
Catalunya signa un conveni per tres anys amb la Generalitat.
Programa de gimnàstica de manteniment, Cursos formatius
de la Fundació Domicília; transit-art representa “Bajas pre-
siones” al Sant Andreu Teatre, L’Auditori Apropa, ASEM Ca-



ción Domicília; Transit-art representa “Bajas presiones” en el
Sant Andreu Teatre, L’Auditori Acerca, ASEM Catalunya
vuelve a la Mercè; la Fundación Terapia a caballo forma ins-
tructoras en equitación, Becas Prevent, Proyecto Piramid de
la Federación ECOM y Programa Por talento de la Fundación
ONCE. La entrevista se hizo a Albert Jovell, presidente del
Foro Español de Pacientes, y se presentó a los socios Eva Te-
rrén, técnica del Instituto de Discapacidad.

2. Páginas web 
La página www.asemcatalunya.com re-
cibió durante el año 2009 más de
197.137 visitas. El espacio recopila toda
la información de interés tanto de la
asociación como de las enfermedades
neuromusculares. La página se ha ido
impulsando y tiene un papel más des-
tacado. Es una herramienta muy im-
portante para dar a conocer la entidad,
lo que ofrece y las enfermedades neu-
romusculares. Para los socios también
es una plataforma para resolver sus in-
quietudes a través de los diferentes

foros, que son atendidos por los profesionales de la entidad. 

3. Trípticos informativos 
ASEM Catalunya ha editado durante 2009 los trípticos del
programa de la Segunda Semana de las Enfermedades Neu-
romusculares para difundir este evento. 

4. Repercusión en los medios de comunicación 
El Colegio de Periodistas, a través de su web y del boletín
electrónico que envía a los colegiados, informó sobre la jor-
nada sobre medios de comunicación enmarcada en la Se-
gunda Semana de las Enfermedades Neuromusculares. La
revista Mundo sindical también se ha hecho eco de las activi-
dades de ASEM Catalunya con la publicaciones de artículos
sobre la Segunda Semana de las Enfermedades Neuromuscu-
lares, con el anuncio previo y un reportaje posterior con fotos.
El presidente de la entidad, Juan José Moro, también ha sido
entrevistado en diferentes programas de radio (en COM
Radio el 27 de octubre) y participó el 20 de noviembre en el
programa de Radio Estel, para promocionar la II Semana de
las Enfermedades Neuromusculares. Además, junto con Petra
Unzueta, participó en el programa de radio del Centro Garci-
laso el 16 de marzo. 

5. Facebook 
La entidad no ha querido quedar al margen de las nuevas tec-
nologías, una gran oportunidad para darse a conocer y di-
fundir su labor y actividades. Por este motivo, ASEM
Catalunya tiene un perfil en la red social Facebook con cien-
tos de amigos. Esta plataforma fue una herramienta muy im-
portante para la organización de la Segunda Semana de las
Enfermedades Neuromusculares y su difusión, así como para
la muestra de teatro integrativo celebrada en octubre. 

talunya torna a la Mercè; la Fundació Teràpia a Cavall forma
instructores en equitació, Beques prevent, Projecte Piramid de
la Federació ECOM i Programa Por talento de la Fundación
ONCE. L’entrevista es va fer a a Albert Jovell, president del
Foro Español de Pacientes, i es va presentar als socis Eva Te-
rrén, tècnica de l’Institut de Discapacitat.

2. Pàgines web
La pàgina www.asemcatalunya.com
va rebre durant l’any 2009 més de
197.137 visites. L’espai recopila tota la
informació d’interès tant de l’associa-
ció com de les malalties neuromuscu-
lars. La pàgina poc a poc s’ha anat
impulsant i té un paper més destacat.
És una eina molt important per donar
a conèixer l’entitat, el que ofereix i les
malalties neuromusculars. Per als
socis també és una plataforma per re-
soldre les seves inquietuds a través
dels diferents foros, que són atesos
pels professionals de l’entitat.

3. Tríptics informatius 
ASEM Catalunya ha editat durant el 2009 els tríptics del pro-
grama de la Segona Setmana de les Malalties Neuromuscu-
lars per difondre aquest esdeveniment. 

4. Repercussió als mitjans de comunicació
El Col·legi de Periodistes, a través de la seva web i del butlletí
electrònic que envia als col·legiats, va informar sobre la jor-
nada sobre mitjans de comunicació emmarcada en la Segona
Setmana de les Malalties Neuromusculars.
La revista Mundo Ortoprotésico també s’ha fet ressò de les
activitats d’ASEM Catalunya amb la publicacions d’articles
sobre la Segona Setmana de les Malalties Neuromusculars,
amb l’anunci previ i un reportatge posterior amb fotografies.
El president de l’entitat, Juan José Moro, també ha estat en-
trevistat a diferents programes de ràdio (a COM Ràdio el 27
d’octubre) i va participar el 20 de novembre al programa de
Radio Estel, per promocionar la II Setmana de les Malalties
Neuromusculars. A més,  juntament amb Petra Unzueta, va
participar al programa de ràdio del Centre Garcilaso el 16 de
març.

5. Facebook
L’entitat no s’ha volgut quedar al marge de les noves tecno-
logies, una gran oportunitat per donar-se a conèixer i difondre
la seva tasca i activitats. Per aquest motiu, ASEM Catalunya té
un perfil a la xarxa social Facebook amb centenars d’amics.
Aquesta plataforma va ser una eina molt important per a l’or-
ganització de la Segona Setmana de les Malalties Neuromus-
culars i la seva difusió, i també per a la mostra de teatre
integratiu celebrada a l’octubre.



6. Stands divulgativos 

Mercè 
ASEM Catalunya ha vuelto a participar en
las Fiestas de la Mercè de Barcelona con su
presencia en la Muestra de Asociaciones. 

Muestra de Entidades de Sant Andreu 
ASEM Catalunya también estuvo presente en la Muestra de
Entidades de Sant Andreu, el barrio de Barcelona donde tiene
las sedes. Se celebró en junio en el parque de la Pegaso. 

Día de las enfermedades poco frecuentes 
La Federación Catalana de Enfermedades Poco Frecuentes
(FCMPF), con el apoyo de Asem Catalunya, organizó el pa-
sado 21 de febrero un acto lúdico y divulgativo sobre este tipo
de patologías. 

3 de diciembre, Día de la Discapacidad 
Asem Catalunya colaboró con la Federación Catalana de En-
fermedades Poco Frecuentes en la organización de un cine
fórum. El acto se celebró en Can Fabra, el 13 de diciembre. El
grupo de teatro Transit-Art representó la obra "Bajas presio-
nes" en el Auditori de Barcelona, en el marco de la II Muestra
de Artes Escénicas. 

7. Participación en actos sociales y relaciones externas 

Encuentro de ASEM Catalunya con la asociación Amigos
FSH-Europe 
Un grupo de impulsores de la DFEH-Europe, un proyecto
para el establecimiento de la Distrofia Facio Escápula Hume-
ral en Europa, visitó el pasado mes de mayo Barcelona para
reunirse con miembros de ASEM Catalunya. 

Simposium en Madrid 
El 28 y 29 de mayo se celebró en Madrid el Simposio Interna-
cional sobre Enfermedades Neuromusculares, organizado por
la Fundación Areces en colaboración con la Federación ASEM,
y a él asistieron dos miembros de la junta. Se habló de la dis-
trofia de facio, la miotónica, el diagnóstico preimplantacional
aplicado a enfermedades neuromusculares y sobre Duchenne,
entre otros. 

Participación en el Congreso del Tercer
Sector 
ASEM Catalunya ha estado presente en la
segunda edición del Congreso del Tercer
Sector Social de Cataluña, celebrado a fina-
les de marzo en Hospitalet de Llobregat. La
gerente de la asociación, María Ramos, ofre-
ció la ponencia titulada "Las entidades del
ámbito social y asistencial: convivencia de
la junta (dirección política) y el equipo téc-
nico (profesionales)“. 

6. Estands divulgatius

Mercè
ASEM Catalunya ha tornat a parti-
cipar a les Festes de la Mercè de Bar-
celona amb la seva presència a la
Mostra d’Associacions.

Mostra d’Entitats de Sant Andreu
ASEM Catalunya també va estar present a la Mostra d’Enti-
tats de Sant Andreu, el barri de Barcelona on té les seus. Es va
celebrar a mitjans de juny al parc de la Pegaso. 

Febrer Dia de les malalties poc freqüents
La Federació Catalana de Malalties Poc Freqüents (FCMPF),
amb el suport d’Asem Catalunya, va organitzar el passat 21
de febrer un acte lúdic i divulgatiu sobre aquest tipus de pa-
tologies.

3 de desembre, Dia de la Discapacitat
Asem Catalunya va col·laborar amb la Federació Catalana de
Malalties Poc Freqüents, en l’organització d’un cinefòrum.
L’acte es va celebrar a Can Fabra, el 13 de desembre. El grup
de teatre Transit-Art va representar l’obra “Bajas presiones” a
l’Auditori de Barcelona, en el marc de la II Mostra d’Arts Es-
cèniques.

7. Participació en actes socials i relacions externes

Trobada d’ASEM Catalunya amb l’associació Amis FSH-Eu-
rope
Un grup d’impulsors de la DFEH-Europe, un projecte per a
l’establiment de la Distrofia Facio Escápulo Humeral a Eu-
ropa, va visitar el passat mes de maig Barcelona per reunir-se
amb membres d’ASEM Catalunya.

Simposium a Madrid
El 28 i 29 de maig es va celebrar a Madrid el Simposium In-
ternacional sobre Malalties Neuromusculars, organitzat per
la Fundación Areces en col·laboració amb  la Federació ASEM,
i hi van assistir dos membres de la junta. Es va parlar de la
distròfia de facio, la miotònica, el diagnòstic preimplantacio-
nal aplicat a malalties neuromusculars i sobre Duchenne,
entre d’altres. 

Participació al Congrés del Tercer
Sector
ASEM Catalunya ha estat present en
la segona edició del Congrés del Ter-
cer Sector Social de Catalunya, cele-
brat a finals de març a l’Hospitalet de
Llobregat. La gerent de l’associació,
María Ramos, va oferir la ponencia ti-
tulada “Les entitats de l’àmbit social i
assistencial: convivència de la junta
(direcció política) i l’equip tècnic (pro-
fessionals)”. 



Congrés de la Federació ASEM
L’Asociación Cántabra de Enfermedades Neuromusculares
va ser l’encarregada d’organitzar la 26ª edició del Congrés
ASEM, que es va celebrar a Santader els dies 6 i 7 de novem-
bre. Aquests són alguns dels temes tractats: “Patologia Neu-
romuscular a Espanya”, “Per què patim una malaltia
neuromuscular?”, les “Alteracions del Múscul Llis a la Ma-
laltia d'Steinert”, la “Investigació traslacional en les malalties
neuromusculars: Atrofia muscular espinal com a exemple” i
les afectacions de Duchenne, la miastenia o Charcot-Marie-
Tooth, entre altres. 

Altres contactes
El terapeuta ocupacional ha col·laborat en el projecte Pre-
venTO posat en marxa per la Federació ASEM, subvencionat
per Caja Madrid, i va presentar el pòster “La intervención
desde la Terapia Ocupacional en personas afectadas por En-
fermedades Neuromusculares” al I Congreso Internacional
sobre Atenció Integral a la Discapacitat i Dependència, cele-
brat a Córdoba del 18 al 20 de novembre del 2009.

8. Reunions institucionals i actes diversos

ASEM Catalunya, d’Utilitat Pública
L’associació ha estat reconeguda per la Generalitat com a en-
titat d’utilitat pública, que és un reconeixement a la tasca que
l’Associació Catalana de Malalties Neuromusculars. Entre
d’altres avantatges, els socis es beneficiaran d’aquest nome-
nament, ja que podran desgravar a Hisenda les seves dona-
cions i quotes.

Conveni amb Acció Ciutadana
ASEM Catalunya ha signat amb la Secre-
taria d’Acció Ciutadana del Departament
de Governació i Administracions Públi-
ques de la Generalitat un conveni de tres
anys que permetrà a l’entitat desenvolu-
par el programa d’actuacions cíviques i
d’intervenció i d’inclusió social.

Hotel d’Associacions
ASEM-Catalunya manté l’espai del qual disposa a l’Hotel
d’Associacions de l’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 desenvolupa o als mateixos socis, molts d’ells
atesos al mateix centre hospitalari. També es disposa d’una
altra sala amb ordinador des d’on poder treballar.

Contactes amb empreses 
Els contactes de l’associació amb empreses van continuar du-
rant el passat any. Hi van haver dues trobades amb l’assegu-
radora Mapfre, al març i al juliol, totes dues per parlar sobre
habitatges assistits; i una més amb Caixa Navarra, també al
juliol.

Congreso de la Federación ASEM 
La Asociación Cántabra de Enfermedades Neuromusculares
fue la encargada de organizar la 26 ª edición del Congreso
ASEM, que se celebró en Santader los días 6 y 7 de noviembre.
Estos son algunos de los temas tratados: "Patología Neuro-
muscular en España", "¿Por qué sufrimos una enfermedad
neuromuscular?", las "Alteraciones del Músculo Liso en la En-
fermedad de Steinert", la "Investigación traslacional en las en-
fermedades neuromusculares: Atrofia muscular espinal como
ejemplo" y las afectaciones de Duchenne, la miastenia o Char-
cot -Marie-Tooth, entre otros. 

Otros contactos 
El terapeuta ocupacional ha colaborado en el proyecto Pre-
venTO puesto en marcha por la Federación ASEM, subven-
cionado por Caja Madrid, y presentó el póster "La
intervención desde la Terapia Ocupacional en personas afec-
tadas por Enfermedades Neuromusculares" en el I Congreso
Internacional sobre Atención Integral a la Discapacidad y De-
pendencia, celebrado en Córdoba del 18 al 20 de noviembre
de 2009. 

8. Reuniones institucionales y actos diversos 

ASEM Catalunya, de Utilidad Pública 
La asociación ha sido reconocida por la Generalitat como en-
tidad de utilidad pública, que es un reconocimiento a la labor
que la Asociación Catalana de Enfermedades Neuromuscula-
res. Entre otras ventajas, los socios se beneficiarán de este
nombramiento, ya que podrán desgravar a Hacienda sus do-
naciones y cuotas. 

Convenio con Acción Ciudadana 
ASEM Catalunya ha firmado con la Secre-
taría de Acción Ciudadana del Departa-
mento de Gobernación y Administraciones
Públicas de la Generalitat un convenio de
tres años que permitirá a la entidad des-
arrollar el programa de actuaciones cívicas
intervención inclusión social. 

Hotel de Asociaciones 
ASEM-Catalunya mantiene el espacio del que dispone el
Hotel de Asociaciones del Hospital Sant Joan de Déu. Desde
la sala de reuniones se atiende a las personas que se puedan
interesar por la labor que se desarrolla o los mismos socios,
muchos de ellos atendidos en el mismo centro hospitalario.
También se dispone de otra sala con ordenador desde donde
poder trabajar.

Contactos con empresas
Los contactos de la asociación con empresas continuaron du-
rante el pasado año. Hubo dos encuentros con la aseguradora
Mapfre, en marzo y en julio, ambas para hablar sobre vivien-
das asistidas, y una más con Caja Navarra, también en julio.
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