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PRESENTACIO

Un any més a Asem Catalunya hem intentat dur a terme el
nostre Pla d'Actuacié acordat per al 2010, i una vegada
analitzat i valorat el nostre treball podem sentir-nos satis-
fets per la tasca realitzada a favor del compromis amb els
nostres socis, familiars i amb la societat en general.

Asem Catalunya, com a entitat de I'ambit de Salut, en-
tesa la salut en el sentit més ampli de la qualitat de vida,
treballa per a qué una persona amb una malaltia no es con-
sideri malalt i que pel fet de tenir una discapacitat no cre-
gui ser un discapacitat.

En aquesta linia, partint d'una atenci6 individualitzada
duta a terme per la nostra treballadora social, es recullen
les necessitats de les persones amb alguna malaltia neuro-
muscular, se li intenta buscar solucions i se li déna l’opor-
tunitat de participar en grups socioterapeutics, en la
gimnastica adaptada, tallers de teatre i informatica, en jor-
nades informatives, activitats oci-terapéutiques, a més de
la possibilitat que la nostra terapeuta ocupacional conegui
el medi on es desenvolupa i l'assessori com fer-lo més ac-
cessible per al seu dia a dia.

A més, per a Asem Catalunya és crucial que els nens i
joves amb una malaltia neuromuscular tinguin la vida el
més normalitzada possible; per aixo duem a terme pro-
grames a les escoles per a que professors, personal de I'e-
ducaci6 i companys de classe coneguin les seves
necessitats. I també hem signat convenis amb empreses
d'inserci6 laboral.

Essencial per a nosaltres també és incidir en la investi-
gacid. D'aqui el paper important que té el nostre Comite
d'Experts i la nostra pertinenga a federacions i grups, i tots
units exercim més influéncia en el camp investigador.

En un any 2010 dificil per a tots, és una doble satisfac-
ci6 poder dir que l'atencié a les persones amb malaltia
neuromuscular no ha minvat gens ni mica, ni la nostra in-
cidencia en la societat; Asem Catalunya és una entitat re-
ceptora i transmissora de valors que enriqueix aquesta
societat tan individualista i materialista.

La nostra experiencia de 28 anys ens diu que hem de
seguir en aquesta linia. Tenim un equip técnic qualificat, i
més important encara, implicat i empatitzat; una junta de
govern que des de la confianga en els nostres professionals
sap unir esforgos i aconseguir el maxim profit al nostre tre-
ball. A aixd també contribueixen els professionals de Salut,
Benestar Social, Educacid, etc, i les administracions ptbli-
ques i entitats privades que valoren la nostra tasca, a més
de les entitats sense anim de lucre amb les quals hem acon-
seguit crear sinergies. Tenim nergia i motivacio per seguir
treballant en pro de la societat.

Juan José Moro
President d’ASEM Catalunya

PRESENTACION

Un afio mds en Asem Catalunya hemos intentado llevar a
cabo nuestro Plan de Actuacién acordado para el 2010; y
una vez analizado y valorado nuestro trabajo podemos sen-
tirnos satisfechos por la labor realizada en pos del compro-
miso con nuestros socios, familiares y con la sociedad en
general.

Asem Catalunya, como entidad del &mbito de Salud, en-
tendida la salud en el sentido mds amplio de la calidad de
vida, trabaja para que una persona con una enfermedad no
se considere enfermo y que por el hecho de tener una dis-
capacidad no crea ser un discapacitado.

En esta linea, partiendo de una atencién individualizada
llevada a cabo por nuestra trabajadora social, se recogen las
necesidades de las personas con alguna enfermedad neu-
romuscular, se le intenta buscar soluciones y se le da la
oportunidad de participar en grupos socioterapetiticos, en
la gimnasia adaptada, talleres de teatro e informadtica, en
jornadas informativas, actividades ocio-terapetiticas, ade-
mads de la posibilidad de que nuestra terapeuta ocupacional
conozca el medio donde se desenvuelve y le asesore como
hacerlo més accesible para su dia a dia.

Ademas, para Asem Catalunya es crucial que los nifios
y jovenes con una enfermedad neuromuscular tengan la
vida lo mds normalizada posible; por ello llevamos a cabo
programas en los colegios para que profesores, personal de
la educacién y compafieros de clase conozcan sus necesi-
dades. Y también hemos firmado convenios con empresas
de insercién laboral.

Esencial para nosotros también es incidir en la investi-
gacion; de ahi el papel importante que tiene nuestro Comité
de Expertos y nuestra pertenencia a federaciones y grupos,
y todos unidos ejercemos mds influencia en el campo in-
vestigador.

En un afio 2010 dificil para todos, es una doble satisfac-
cién poder decir que la atencién a las personas con enfer-
medad neuromuscular no ha mermado lo més minimo, ni
nuestra incidencia en la sociedad; Asem Catalunya es una
entidad receptora y transmisora de valores que enriquece
esta sociedad tan individualista y materialista.

Nuestra experiencia de 28 afios nos dice que hemos de
seguir en esta linea; tenemos un equipo técnico cualificado,
y mds importante atin, implicado y empatizado; una junta
de gobierno que desde la confianza en nuestros profesio-
nales sabe aunar esfuerzos y conseguir el maximo prove-
cho a nuestro trabajo. A ello también contribuyen los
profesionales de Salut, Bienestar Social, Educacién, etc., y
las administraciones publicas y entidades privadas que va-
loran nuestra labor, ademads de las entidades sin dnimo de
lucro con las cuales hemos conseguido crear sinergias. Te-
nemos energfa y motivacion para seguir trabajando en bien
de la sociedad.

Juan José Moro
Presidente de ASEM Catalunya



L'’ENTITAT

L'Associaci6é Catalana de Malalties Neuromusculars és una enti-
tat sense afany de lucre, reconeguda d’Utilitat Publica, que tre-
balla per aconseguir una millor qualitat de vida de les persones
afectades per aquests tipus de patologies i el seu entorn. Es I'tinica
entitat de Catalunya dedicada a les malalties neuromusculars i
actualment déna servei a més de 600 families.

Organs: President: Juan José Moro Vifiuelas.
Sots-presidenta: Teresa Pereira Garza.
Tresorera: Anna Rovira Novellas.
Secretaria: Petra Unzueta Devesa.
Vocals: Ignacio Ulzurrun Gerrero, Luis Garcfa Gallardo,
Josep Maria Angulo Naval, Elisa Besteiro Rafales.
Francesc Botella, membre honorific de la junta.

Equip Técnic
Gerent: Maria Ramos Miranda.
Treballadora Social: Lidia Verger/Natalia Barrientos.

Administrativa: Carme Mas Masip.

Auxiliar administrativa: Neus Ruiz Ocafia.

Terapeuta Ocupacional: José Luis Martin/ Aranzazi Cobo.
Periodista: Elisabeth Alfaro Benjumea.

Assistenta personal: Concepcién Aumedes Manent.

Comite d’Experts

Dr. Ana Febrer. Hospital Sant Joan de Déu.

Dra. Conxita Closas. Corporacién Fisiogestion.

Dr. Adolf Pou, Hospital del Mar.

Dr. Josep Gamez. Hospital Vall d'Hebron.

Dr. Jaume Colomer. Hospital de Sant Joan de Déu.

Dr. Jordi Diaz. Hospital de Sant Pau.

Josep Cabré, psicoleg.

Dr. Josep M? Busquets. Comite de Bioetica de Catalunya.
Dr. Marc Antoni Broggi. Comite de Bio¢tica de Catalunya.
Dr. Marti Pons, Hospital Sant Joan de Déu.

Dra. Montse Olivé. Hospital de Bellvitge.

Dra. Pia Gallano. Hospital de Sant Pau.
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LA ENTIDAD

La Asociaciéon Catalana de Enfermedades Neuromusculares es
una entidad sin danimo de lucro, reconocida de Utilidad Publica,
que trabaja para conseguir una mejor calidad de vida de las per-
sonas afectadas por este tipo de patologias y su entorno. Es la
tnica entidad de Catalufia dedicada a las enfermedades neuro-
musculares y actualmente da servicio a mds de 600 familias.

()rganos: Presidente: Juan José Moro Vifiuelas.
Vicepresidenta: Teresa Pereira Garza.
Tesorera: Anna Rovira Novellas.
Secretaria: Petra Unzueta Devesa.
Vocales: Ignacio Ulzurrun Gerrero, Luis Garcia Ga-
llardo, José Marfa Angulo Naval, Elisa Besteiro Rafales.
Francisco Botella, miembro honorifico de la junta.

Equipo Técnico
Gerente: Marfa Ramos Miranda.
Trabajadora Social: Lidia Verger / Natalia Barrientos.

Administrativa: Carme Mas Masip.

Auxiliar administrativa: Nieves Ruiz Ocafia.

Terapeuta Ocupacional: José Luis Martin / Aranzazi Cobo.
Periodista: Elisabeth Alfaro Benjumea.

Asistenta personal: Concepcién Aumedes Manent.

Comité de Expertos

Dr. Ana Febrero. Hospital San Juan de Dios.

Dra. Conxita Closas. Corporacién Fisiogestion.

Dr. Adolf Pou, Hospital del Mar.

Dr. Josep Gamez. Hospital Vall d'Hebron.

Dr. Jaume Colomer. Hospital de San Juan de Dios.

Dr. Jordi Diaz. Hospital de Sant Pau.

Josep Cabré, psicélogo.

Dr. Josep M ? Busquets. Comité de Bioética de Cataluna.
Dr. Marc Antoni Broggi. Comité de Bioética de Catalufia.
Dr. Marti Pons, Hospital San Juan de Dios.

Dra. Montse Olivé. Hospital de Bellvitge.

Dra. Pia Gallano. Hospital de Sant Pau.



ASEM Catalunya

Assemblea General

L'acte, celebrat a I’abril, va comptar amb
I'assistencia d'una quinzena de socis. Es va
aprovar l’acta de I’assemblea ordinaria an-
terior, la memoria del 2009, els comptes i el
balang d’aquell any i el pressupost per al
2010. També es va donar a coneixer el Pla
General de I’entitat del 2010 i es van ratifi-
car els nous carrecs de la junta.

Juntes

La junta es van reunir en onze ocasions,
una per mes amb I’excepci6 de I’agost, amb
una mitjana de sis membres per sessio.

Correus electronics
asemcatalunya@telefonica.net.
Enviats: 4.147. Rebuts: 2.765.

Fundacidn Once-Divulgacion enf. Neuro
GENCAT-Projeccst Imtenmacsonal
GEMNCAT-Retacions Institucionals
GEMCAT-Salul-Alencid Integral
GEMNCAT-Salut-Activ. Cientil.info
GENCAT-ICD-Dona’l un Espai
GEMNCAT-Accst Ciutadana-Conweni
DIBA-Benestar S -Suport Integral Famibes
Caja Mavarra-Transstart'Soporte F
Ajunt. Esports-Activ. Fisigues.
Apunt. Sahd P -8l Setmana Malalties N

Ajunt. Accio Social- Supon integral Families

Activitat professional

Primeres entrevistes i 121
entrevistes de seguiment
Entrevistes d’inl'u-rmacif:' i 50
assessorament a altres
professionals

Visites a domicili a0
Visites hospitalaries 3
Espai d'Associacions g
Hospital Sant [oan de Déu

Altes de socis 31
Baixes de socis 7

SUBVENCIONS ATORGADES 2010
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masemcatalunya@telefonica.net.
Enviats: 3.008. Rebuts: 4.257.
asemcat@gmail.com.

Enviats: 635. Rebuts: 1.126.
asemcatalunya@hotmail.com.
Enviats: 613. Rebuts: 1.185.
lidia.asemcat@gmail.com.
Enviats: 1.800. Rebuts: 1.834.
aranza.asemcat@gmail.com.
Enviats: 278. Rebuts: 531.
ntreballsocial.asemcat@gmail.com.
Enviats: 167. Rebuts: 364.

Trucades: Enviades: 3.786.
Rebudes: 1.698.

Correspondeéncia: Rebuda: 526.
Enviada: 7.267.

S.000 10.000 15.000

20.000 25.000 30.000

Asamblea General

El acto, celebrado en abril, conté con la
asistencia de una quincena de socios. Se
aprobé el acta de la asamblea ordinaria an-
terior, la memoria de 2009, las cuentas y el
balance de aquel afio y el presupuesto para
el 2010. También se dio a conocer el Plan
General de la entidad del afio 2010 y se ra-
tificaron los nuevos cargos de la junta.

Juntas

La junta se reunié en once ocasiones, una
por mes con la excepcién de agosto, con
una media de seis miembros por sesion.

Correos electrénicos
asemcatalunya@telefonica.net.
Enviados: 4.147. Recibos: 2.765.

Actividad profesional

Primeras enlrovistas y 121
entrevistas de seguimiento
Entrevistas de informacion ¥ | 50
assessoramiento a olros
profesionales

Visitas a domicilio L
Visitas hospitalarias 3
Espacio de Associaciones g
Hospital Sant [oan de Déu

Altas de socios 31
Bajas de socios 7

masemcatalunya@telefonica.net.
Enviados: 3.008. Recibos: 4.257.
asemcat@gmail.com.

Enviados: 635. Recibos: 1.126.
asemcatalunya@hotmail.com.
Enviados: 613. Recibos: 1.185.
lidia.asemcat @ gmail.com.
Enviados: 1.800. Recibos: 1.834.
aranza.asemcat @ gmail.com.
Enviados: 278. Recibos: 531.
ntreballsocial.asemcat @ gmail.com.
Enviados: 167. Recibos: 364.

Llamadas: Enviadas: 3.786.
Recibidas: 1698.

Correspondencia: Recibida: 526.
Enviada: 7.267.



PROGRAMA D’ATENCIO INTEGRAL A LES FAMILIES
Dins d’aquest programa s’inclouen els segtients projectes:

1. Informacié, orientaci6 i assessorament

L’entitat ofereix aquest servei d’informaci6, orientacié i assesso-
rament per tal que es coneguin els recursos existents en la comu-
nitat i a on s’han de dirigir per disposar del ventall de recursos
disponibles, amb 1'objectiu de millorar el seu benestar i la seva
qualitat de vida.

2. Serveis d’assistents personals/ajut a domicili
Aquest servei d’assistencia personal pretén que les families se
sentin acompanyades i cuidades.

3. Terapia Ocupacional a Asem Catalunya
Té com a objectiu principal fomentar I’autonomia personal dels
nostres socis i socies per millorar la seva qualitat de vida.

4. Serveis d’ajuda personal: voluntariat

Durant el 2010 els voluntaris han realitzat diferents tasques, com
suport a I’entitat en tasques administratives i telefoniques, i d’al-
tres activitats puntuals com sortides o collaboracié en les jorna-

des. ASEM Catalunya també ha mantingut vigent el conveni de
voluntariat internacional amb Coined.

5. Families acollidores

Sén aquelles que donen suport de forma voluntaria a altres fa-
milies primerenques, un fet que es converteix en una eina indis-
pensable també per a les persones afectades per una malaltia
neuromuscular.

6. Centre de recursos

Les noves tecnologies en moltes ocasions han estat la primera
presa de contacte amb l'associaci6, ja sigui a través del correu
asemcatalunya@telefonica.net o de la web www.asemcata-
lunya.com. També hi ha diversos forums, un servei d’interés so-
cial que respon, també de forma presencial, els dubtes, demandes
o necessitats de molts professionals.

7. Coordinacié amb altres professionals

ASEM-Catalunya ofereix als professionals que estan en contacte
amb les persones afectades per una malaltia neuromuscular in-
formacié i assessorament. Les peticions arriben des de Serveis So-
cials, centres de fisioterapia, de salut mental, EAP’s, dels centres
educatius, de les unitats de treball social dels hospitals, etcetera.

PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL A LAS FAMILIAS
Dentro de este programa se incluyen los siguientes proyectos:

1. Informacion, orientacion y asesoramiento

La entidad ofrece este servicio de informacién, orientacion y ase-
soramiento para que se conozcan los recursos existentes en la co-
munidad y dénde deben dirigirse para disponer del abanico de
recursos disponibles, con el objetivo de mejorar su bienestar y su
calidad de vida.

2. Servicios de asistentes personales / ayuda a domicilio
Este servicio de asistencia personal se pretende que las familias se
sientan acompanadas y cuidadas.

3. Terapia Ocupacional en Asem Catalunya
Tiene como objetivo principal fomentar la autonomia personal de
nuestros socios para mejorar su calidad de vida.

4. Servicios de ayuda personal: voluntariado

Durante el 2010 los voluntarios han realizado diferentes tareas,
como apoyo a la entidad en tareas administrativas y telefénicas,
y otras actividades puntuales como salidas o colaboracién en las

jornadas. ASEM Catalunya también ha mantenido vigente el con-
venio de voluntariado internacional con Coined.

5. Familias acogedoras

Son aquellas que apoyan de forma voluntaria a otras familias ,
un hecho que se convierte en una herramienta indispensable tam-
bién para las personas afectadas por una enfermedad neuromus-
cular.

6. 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.asemcata-
lunya.com. También hay varios foros, un servicio de interés social
que responde, también de forma presencial, las dudas, deman-
das o necesidades de muchos profesionales.

7. Coordinacién con otros profesionales

ASEM-Catalufia ofrece a los profesionales que estan en contacto
con las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular
informacién y asesoramiento. Las peticiones llegan desde Servi-
cios Sociales, centros de fisioterapia, de salud mental, EAP's, cen-
tros educativos, unidades de trabajo social de hospitales, etcétera.



ASEM Catalunya

PROGRAMA DE SUPORT PSICOLOGIC
Dins d’aquest programa s’inclouen els segtients projectes:

1. Grups socioterapéutics

Aquests sén uns espais de trobada, de compartir, d’aprendre,
d’ensenyar i on també es comparteixen amb els altres les expe-
riéncies personals, s’aprén a trobar nous camins i a millorar la
qualitat de vida.

Els diferents grups sén:

Els grups han tingut una mitjana de participacié de 10 persones
per sessié, amb un total d’assistents al 2010 de 840 persones.

PROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO
Dentro de este programa se incluyen los siguientes proyectos:

1. Grupos socioterapéuticos
Estos son unos espacios de encuentro, de compartir, de aprender,
de ensefar y donde también se comparten con los demads las ex-
periencias personales, se aprende a encontrar nuevos caminos y
a mejorar la calidad de vida.

Los diferentes grupos son:

Los grupos han tenido una media de participacién de 10 perso-
nas por sesién, con un total de asistentes de 840 en 2010.

Memoria 2010

2. Atencié psicologica individual
Durant el 2010 s’han ates 15 persones.

3. Consultoria
L’any passat van haver un total de sis sessions.

4. Supervisié
Aquestes sessions serveixen per a que els professionals que por-
ten els grups puguin analitzar els temes que van sorgint durant
les dinamiques de grup: angoixes, dubtes, etc. En total han estat
cinc sessions.

5. Formacié

Sessions de formacié psicosocial

A mitjans del mes de desembre va tenir lloc el curs Gestié del
canvi, adregat a I'equip teécnic i que va comptar amb l’assistencia
dels membres de la junta directiva. El temari tractat va ser el
canvi, com ha de passar per la transformacié de la propia per-
sona i les pors que genera i les diferents estructures de les orga-
nitzacions.

Formacié dels professionals

La terapeuta ocupacional va assistir als cursos de transferéncies
i grues i d’adaptaci6 funcional a I'habitatge, i la treballadora so-
cial va participar a un curs sobre la xarxa social per a families aco-
llidores i a un altre sobre fundraising: migranodearena.org.

La gerent va participar durant el 2010 en sessions psicosocials i de
millora de I'atencié amb el doctor Pere Not6, amb un total de deu
hores. També va assistir al Curs de gestié d’entitats de la Funda-
ci6 Laporte i al de Seguretat del pacient de I'ICS.

2. Atencién psicolégica individual
Durante el 2010 se ha atendido a 15 personas.

3. Consultoria
El afio pasado hubo un total de seis sesiones.

4. Supervision

Estas sesiones sirven para que los profesionales que llevan los
grupos puedan analizar los temas que van surgiendo durante las
dindmicas de grupo: angustias, dudas, etc. En total han sido cinco
sesiones.

5. Formacién

Sesiones de formacion psicosocial

A mediados del mes de diciembre tuvo lugar el curso Gestién del
cambio, dirigido al equipo técnico y que conté con la asistencia de
los miembros de la junta directiva. El temario tratado fue el cam-
bio, cémo debe pasar por la transformacién de la propia persona
y los miedos que genera y las diferentes estructuras de las orga-
nizaciones.

Formacién de los profesionales

La terapeuta ocupacional asistié a los cursos de transferencias y
grdas y de adaptacion funcional de la vivienda, y la trabajadora
social participé en un curso sobre la red social para familias aco-
gedoras y otro sobre fundraising: migranodearena.org.

La gerente participé durante el 2010 en sesiones psicosociales y de
mejora de la atencién con el doctor Pere Notd, con un total de
diez horas. También asistié al Curso de gestién de entidades de
la Fundacién Laporte y el de Seguridad del paciente del ICS.
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PROGRAMA D’OCI TERAPEUTIC

Dins d’aquest programa s’inclouen els segiients projec-
tes:

Curs d’informatica Ens movem per Internet

L’objectiu és que els alumnes aprenguin a utilitzar les
noves tecnologies, i a través d’elles es puguin integrar
millor en la vida social i comunitaria.

Gimnastica de manteniment

Té com a objectiu promoure per al col-lectiu de discapa-
citats una adequada practica d’activitat fisica adaptada a
les seves capacitats i potenciar, al mateix temps, un espai
on poder relacionar-se socialment.

Visita al Monestir de Sant Benet

Un grup de socis d’ASEM Catalunya va visitar el passat
13 de marg el monestir de Sant Benet, a prop de la ciutat
de Manresa, al municipi de Sant Fruitds de Bages. Els as-
sistents van tenir I’oportunitat de coneixer més a fons
com estaven organitzats els monestirs i el seu desenvo-
lupament al llarg del segles.

Trobada de Families al CosmoCaixa

Més d’una trentena de persones van participar, el passat
15 de maig, en I'excursié que va organitzar ASEM Cata-
lunya al CosmoCaixa. Els participants van sortir des del
barri de Sant Andreu de Barcelona al matf acompanyats
per dos voluntaris de La Caixa, Rafael i Cristina, i van
poder visitar el Planetarium.

Visita al Museu del FC Barcelona

Un grup de socis van visitar, el passat 13 d’octubre, el
Museu del FC Barcelona, amb els trofeus aconseguits al
llarg de la historia del club. També van poder veure di-
verses instal-lacions del camp.

Festa de Tardor Ribermiisica’10

El grup de teatre d’ASEM Catalunya, Transit Art, va par-
ticipar en la 15ena edici6 de la Gran Festa de Tardor Ri-
bermisica’ 10, el passat 16 d’octubre. Van portar a
I’escenari del Casal de Barri Pou de la Figuera (Sant Pere
més baix, 70-72, Barcelona) 1'obra Babas de mariposa.

Dinar de Nadal (FOTO)

El dinar de Nadal d’ASEM Catalunya va tenir lloc el pas-
sat 11 de desembre al Hotel Catalonia Berna de Barce-
lona. Hi van participar una seixantena de persones, entre
les quals es va sortejar una panera de Nadal. Un cop to-
thom dinat, una animadora va fer petites dinamiques, on
va arrencar el somriure a més d’un assistent i van encan-
tar, sobretot, els més petits.

Som Joves

Té per objectiu prevenir I'aillament social davant del qual
es poden trobar els joves que pateixen una malaltia neu-
romuscular. I per intentar que 1'entorn esdevingui un
espai de relaci6 accessible, fomentar la relaci6 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.

Memoria 2010

Classe de gimnastica.

Excursié a Sant Benet.
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Transit-Art en el Ribermdsica

La comida de Navidad

Memoria 2010

PROGRAMA DE OCIO TERAPEUTICO

Dentro de este programa se incluyen los siguientes pro-
yectos:

Curso de informéatica Nos movemos por Internet

El objetivo es que los alumnos aprendan a utilizar las nue-
vas tecnologias y, a través de ellas, se puedan integrar
mejor en la vida social y comunitaria.

Gimnasia de mantenimiento

Tiene como objetivo promover para el colectivo de disca-
pacitados una adecuada préctica de la actividad fisica
adaptada a sus capacidades y potenciar, al mismo tiempo,
un espacio donde poder relacionarse socialmente.

Visita al Monasterio de Sant Benet

Un grupo de socios de ASEM Catalunya visité el pasado
13 de marzo el monasterio de Sant Benet, cerca de la ciudad
de Manresa, en el municipio de Sant Fruités de Bages. Los
asistentes tuvieron la oportunidad de conocer més a fondo
como estaban organizados los monasterios y su desarrollo
a lo largo de los siglos.

Encuentro de Familias en el CosmoCaixa

Mas de una treintena de personas participaron, el pasado
15 de mayo, en la excursién que organizé ASEM Catalunya
al CosmoCaixa. Los participantes salieron desde el barrio
de Sant Andreu de Barcelona por la manana acompanados
por dos voluntarios de La Caixa, Rafael y Cristina, y pu-
dieron visitar el Planetarium.

Visita al Museo del FC Barcelona

Un grupo de socios visitd, el pasado 13 de octubre, el
Museo del FC Barcelona, con los trofeos conseguidos a lo
largo de la historia del club. También pudieron ver varias
instalaciones del campo.

Fiesta de Otofio Ribermiisica'l0

El grupo de teatro de ASEM Catalunya, Transit-Art, parti-
cipé en la 157 edicién de la Gran Fiesta de Otofio Ribermu-
sica'l0, el pasado 16 de octubre. Llevaron al escenario del
Casal de Barrio Pou de la Figuera (Sant Pere més Baix, 70-
72, Barcelona) la obra Babas de mariposa.

Comida de Navidad

La comida de Navidad de ASEM Catalunya tuvo lugar el
pasado 11 de diciembre en el Hotel Catalonia Berna de Bar-
celona. Participaron unas sesenta personas, entre las que se
sorted una cesta de Navidad. Una vez todos comidos, una
animadora hizo pequefias dindmicas, donde arrancé la
sonrisa a mds de un asistente y encantaron, sobre todo a los
mads pequefios.

Somos Jovenes

Tiene por objetivo prevenir el aislamiento social ante el que
se pueden encontrar los jovenes que sufren una enferme-
dad neuromuscular. Y para intentar que el entorno sea un
espacio de relacién accesible, fomentar la relacién de los jo-
venes con otros jovenes de la comunidad que no estdn en
contacto con la realidad de esta enfermedad y poner de re-
lieve las principales necesidades sentidas y las principales
demandas del colectivo, entre otros.
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PROGRAMA SOCIOSANITARI
Dins d’aquest programa s’inclouen els segiients projectes:

3a Setmana de les Persones amb Malalties Neuromusculars

Va tenir lloc del 7 a I'11 de juny al Centre Cultural Can Fabraia
Viladecans. Amb aquesta Setmana, ASEM Catalunya volia conti-
nuar contribuint a millorar la qualitat de vida de les persones
afectades per una malaltia neuromuscular. Per aquest motiu es
van posar sobre la taula diferents temes: el pacient expert i testa-
ment vital; el desenvolupament de la Llei de Dependeéncia; les
ajudes tecniques, la rehabilitaci6 i I’autonomia; I'educacié6 inclu-
siva i, finalment, com s’ha d’aprendre a cuidar-se el cuidador.

Jornada de Debat
Coincidint amb el Dia de les Persones amb Malalties Neuromus-
culars, al novembre, ASEM Catalunya va organitzar una Jornada

PROGRAMA SOCIOSANITARIO
Dentro de este programa se incluyen los siguientes proyectos:

3a Semana de las Personas con Enfermedades Neuromusculares
Tuvo lugar del 7 al 11 de junio en el Centro Cultural Can Fabra y
en Viladecans. Con esta Semana, ASEM Catalunya queria conti-
nuar contribuyendo a mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por una enfermedad neuromuscular. Por este motivo
se pusieron sobre la mesa diferentes temas: el paciente experto y
el testamento vital, el desarrollo de la Ley de Dependencia, las
ayudas técnicas, la rehabilitacion y la autonomia; la educacién in-
clusiva y, finalmente, cémo debe aprender a cuidarse el cuidador.

Jornada de Debate
Coincidiendo con el Dia de las Personas con Enfermedades Neu-
romusculares, en noviembre, ASEM Catalunya organizé una Jor-

de Debat que va servir per tractar diferents temes, com el paper
del pacient o la investigacié medica; i va oferir tallers sobre mo-
bilitzacié i estiraments, fisioterapia respiratoria o el joc. També es
va presentar un estudi que situa I'entitat com a centre de refe-
rencia i va tenir lloc una actuacié de la Sant Andreu Jazz Band.

Reunions del comité d’experts

El comite d’experts d’ASEM Catalunya es va reunir en tres oca-
sions el 2010. Els principals temes tractats van ser I’estat de les in-
vestigacions en temes neuromusculars, el consell geneétic i la
relacié metge-pacient.

Treballs de recerca

ASEM Catalunya va col-laborar amb diversos estudiants que
s’han posat en contacte amb 1'associaci6 per poder elaborar el seu
treball de recerca. S’han dut a terme sis entrevistes a la seu de

I'entitat i han hagut deu contactes per correu electronic.

nada de Debate que sirvi6 para tratar diferentes temas, como el
papel del paciente o la investigaciéon médica, y ofreci6 talleres
sobre movilizacién y estiramientos, fisioterapia respiratoria o el
juego. También se presenté un estudio que sita a la entidad
como centro de referencia y actué la Sant Andreu Jazz Band.

Reuniones del comité de expertos

El comité de expertos de ASEM Catalunya se reunié en tres ocasio-
nes en 2010. Los principales temas tratados fueron el estado de las
investigaciones en temas neuromusculares, el consejo genético y la
relacién médico-paciente.

Trabajos de investigacion

ASEM Catalunya colaboré con varios estudiantes que se han
puesto en contacto con la asociacién para poder elaborar su tra-
bajo de investigacién. Sse han llevado a cabo seis entrevistas en la
entidad y han habido diez contactos mds por correo electrénico.



PROGRAMA D’ENSENYAMENT
Dins d’aquest programa s’inclouen els segiients projectes:

Coneixem-nos

Pretén ser una resposta a la necessitat detectada i expresada pels
professionals de I'ensenyament. ASEM Catalunya vol donar su-
port no només als socis siné també a les persones del seu entorn
i vol col-laborar de forma activa per garantir el dret a 'educacié
del que tots gaudim. Durant el 2010 es van visitar set centres.

L’'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 l’escola de forma continuada o falten sovint.

Som aixi

Es una eina amb la que, a partir de conferéncies i/ o tallers en di-
ferents escoles, tant d’educacié primaria com de secundaria, s’o-
rienta i es déna suport als alumnes amb malaltia neuromuscular
i es dona a conéixer I'afectaci6 per tal que el respectin.

Trobada del pro-
jecte Som Aix{

PROGRAMA DE DIFUSIO I COMUNICACIO

Lligam

La revista d’ASEM Catalunya va sortir publicada en tres ocasions
durant I'any 2010. Al gener es va publicar la valoraci6 de la Se-
gona Setmana de les Malalties Neuromusculars, un reportatge
sobre I'hoquei en cadira de rodes, informaci6 sobre I’assaig amb
el PTC124 i I'entrevista a Francina Munell, del
Centre de Recerca Biomedica de Barcelona. Al
maig es va parlar de I’assemblea anual i es va
oferir un monografic sobre habitatge: els ajuts
per a rehabilitaci6. També es va presentar el nou
Banc d’Ajudes Tecniques d’ASEM Catalunya, i
I’entrevista, a la notaria Rocio Maestre, es va
centrar en les voluntats anticipades.

De la revista de I'octubre destaca la valoracié
de la tercera Setmana de les Persones amb Ma-
laltia Neuromuscular, I'avang del programa del
15 de novembre i I'entrevista a Alexandra Pana-
yotou, una atleta solidaria; a més de la carta de
comiat de Lidia Verger, treballadora social fins
al moment, i les incorporacions de Natalia Ba-
rrientos i Aranza Cobo, i 'inici dels diferents
cursos.

Participacio als forums

PROGRAMA DE EDUCACION
Dentro de este programa se incluyen los siguientes proyectos:

Conozcamonos

Pretende ser una respuesta a la necesidad detectada y expresada por
los profesionales de la ensefianza. ASEM Catalunya quiere apoyar
no sélo alos socios sino también a las personas de su entorno y quiere
colaborar de forma activa para garantizar el derecho a la educacién
del que todos disfrutamos. Durante el 2010 se visitaron siete centros.

El aula se mueve

Quiere ser un refuerzo para aquellos nifios que pertenecen a
nuestra asociacién y que, debido a la enfermedad neuromuscular,
no pueden ir a la escuela de forma continuada o faltan a menudo.

Somos asi

Es una herramienta donde a partir de conferencias y/o talleres
en diferentes escuelas, tanto de educacién primaria como secun-
daria, se orienta y se da apoyo a los alumnos con ENM y se da a
conocer su enfermedad para que le respeten.

Encuentro del pro-
yecto Somos Asi

Pagines web

La pagina web de l’entitat, www.asemcatalunya.com, ha tingut
durant I’any 2010 una mitjana diaria de gairebé 500 visites, arri-
bant a les 169.749 consultes al mes de mitjana. Al llarg dels dotze
mesos es va accedir en gairebé 1,3 milions d’ocasions als diferents
espais que hi ha a la web. La participaci6 als forums ha estat la se-
glient:

“ Atrofia Muscular
Espinal (58)

® Distrofia Duchenne y

Becker (44)
Distrofia de Steinert
(26)

“ Distrofia Facio Escapulo
Humeral (20)

Foro Joven (27)
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Durant I’any també es va fer un important treball per potenciar el
perfil de I’associaci6 a la xarxa social Facebook, que va finalitzar
€1 2010 amb més de 500 amics.

Triptics informatius

Durant el 2010 es van publicar dos triptics informatius: un al
marg, per informar de la tercera Setmana de les Pesones amb Ma-
laltia Neuromuscular; i un altre al novembre, amb motiu de la
Jornada de Debat i el programa commemoratiu del 15 de no-
vembre, Dia de les Malalties Neuromusculars, amb la Jornada de
Debat inclosa.

Repercussié en mitjans
La revista Mundo Ortoprotésico i el peridvdic Linia Sant Andreu

PROGRAMA DE DIFUSION Y COMUNICACION

Lligam

La revista de ASEM Catalunya salié publicada en tres ocasiones
durante el afio 2010. En enero se publicé la valoracién de la Se-
gunda Semana de las Enfermedades Neuromusculares, un repor-
taje sobre el hockey en silla de ruedas, informacién sobre el ensayo
con el PTC124 y la entrevista a Francina Munell,
del Centro de Investigacién Biomédica de Barce-
lona. En mayo se hablé de la asamblea anual y se
ofrecié un monografico sobre vivienda: las ayu-
das para rehabilitacién. También se present6 el
nuevo Banco de Ayudas Técnicas de ASEM Ca-
talunya y la entrevista, a la notaria Rocio Maestre,
se centr6 en las voluntades anticipadas.

De la revista de octubre destaca la valoraci6 de
la tercera Semana de las Personas con Enferme-
dad Neuromuscular, el avance del programa del
15 de noviembre, la entrevista a Alexandra Pa-
nayotou, una atleta solidaria, ademads de la carta
de despedida de Lidia Verger, trabajadora social
hasta el momento, y las incorporaciones de Na-
talia Barrientos y Aranza Cobo, y el inicio de los
diferentes cursos.

Durante el afio también se hizo un importante trabajo para po-
tenciar el perfil de la asociacién en la red social Facebook, que fi-
nalizé el 2010 con mds de 500 amigos.

Tripticos informativos

Durante el 2010 se publicaron dos tripticos informativos: uno en
marzo, para informar de la tercera Semana de las pesonas con En-
fermedad Neuromuscular, y otro en noviembre, con motivo de la
Jornada de Debate y el programa conmemorativo del 15 de no-
viembre, Dia de las Enfermedades Neuromusculares, con la Jor-
nada de Debate incluida.

Repercusién en medios
La revista Mundo Ortoprotésico y el periédico Linia Sant Andreu

Participacion en los Foros

Memoria 2010

s6n els dos mitjans on més preséncia ha tingut ASEM Catalunya.
En el primer cas, van sortir publicats dos reportatges sobre la se-
gona i la tercera Setmana de les Malalties Neuromusculars, al
gener i al juny de 2010. El periodic es va fer ressé de I'associacié
en cinc ocasions. Alguns exemples sén els niimeros del 27 de
maig i del 30 de juny: “La millora del dia a dia de les malalties
neuromusculars, a debat”, i “Balang positiu de la III Setmana d’A-
SEM”, respectivament.

Amb motiu de la III Setmana, la televisi6 local de Viladecans
també va entrevistar el president de 1’associacié el 10 de juny.
Juan José Moro també va ser entrevistat al febrer al programa
Rompiendo Barreras d’Onda Cero i a Radio Trinitat, i va partici-
par entre els mesos d’octubre i desembre en terttlies d’actualitat
en aquesta mateixa emissora, en el programa Més que un poble.

Paginas web

La pdgina web de la entidad, www.asemcatalunya.com, ha te-
nido durante el afio 2010 una media diaria que casi alcanza las
500 visitas, llegando a las 169.749 consultas al mes de media. A lo
largo de los doce meses se accedié en casi 1,3 millones de ocasio-
nes en los diferentes espacios que hay en la web. La participacién
en los foros ha sido la siguiente:

“ Atrofia Muscular
Espinal (58)

¥ Distrofia Duchenne y
Becker (44)

Distrofia de Steinert
(26)

¥ Distrofia Facio Escapulo
Humeral (20)

Foro Joven (27)

son los dos medios donde mds presencia ha tenido ASEM Cata-
lunya. En el primer caso, se publicaron dos reportajes sobre la se-
gunda y la tercera Semana de las Enfermedades
Neuromusculares, en enero y en junio de 2010. El periédico se
hizo eco de la asociacién en cinco ocasiones. Algunos ejemplos
son los ntimeros del 27 de mayo y del 30 de junio: "La mejora del
dfa a dia de las enfermedades neuromusculares, a debate", y "Ba-
lance positivo de la IIl Semana de ASEM", respectivamente.

Con motivo de la III Semana, la television local de Viladecans
también entrevist6 al presidente de la asociacién el 10 de junio.
Juan José Moro también fue entrevistado en febrero en el pro-
grama Rompiendo Barreras de Onda Cero y en Radio Trinidad, y
participd entre los meses de octubre y diciembre en tertulias de ac-
tualidad en la misma emisora, en el programa Mds que un pueblo.
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ASEM Catalunya

RELACIONS INSTITUCIONALS I ACTES DIVERSOS

Estands divulgatius

Dia Mundial de les Malalties Minoritaries

El passat 28 de febrer es va commemorar el Dia Mundial de les
Malalties Minoritaries i ASEM Catalunya va ser una de les enti-
tats participants en I'acte previ que van organitzar conjuntament
la Diputaci6 de Barcelona i la Fundacié Robert al Centre de Cul-
tura Contemporania de Barcelona (CCCB): Les malalties minori-
taries, experiéncies des de l’ambit local. El president de
I'associaci6, Juan José Moro, va ser un dels ponents, i la gerent i
treballadora social, Marfa Ramos, va participar a la fila zero.

Actes socials i relacions externes

27e Congrés de la Federacié ASEM

Madrid va acollir els dies 12 i 13 de novembre el XXVII Congrés
Nacional de Malalties Neuromusculars, que enguany portava per
lema “Donant qualitat de vida”. Diferents membres de I’associa-
ci6 hi van assistir i van poder escoltar la vintena de conferéncies
i participar en els grups de treball especifics per patologies.

Adolescencia, malaltia cronica i discapacitat

L'Hospital Sant Joan de Déu va acollir el passat 26 de febrer la
quarta Jornada d’Associacions de Pares de Pacients, que en
aquesta ocasi6 portava per titol “Adolescencia, malaltia cronica i
discapacitat”. Un dels ponents va ser un soci d’ASEM Catalunya,
de 17 anys, afectat per una distrofia muscular de Becker.

Meta de I"Ultra Pyrene a
Girona

ASEM Catalunya va
donar la benvinguda a
I'atleta Alexandra Pana-
yotou en l'arribada a la
meta del seu darrer repte
a Girona després de 12
dies de carrera pels Piri-
neus, entre Sant Sebastia
i Girona, passant per An-
dorra. Lentitat va elabo-
rar una pancarta per a
l'ocasi6, sota el lema
“Amb el teu esforg ens
ajudes a trencar barre-
res”, en mostra del seu agraiment.

Jornada de malalties minoritaries a Catalunya

La treballadora social i gerent d’ASEM Catalunya, Marfa Ramos,
va participar en la Jornada de malalties minoritaries celebrada el
14 d’octubre oferint una poneéncia sobre el treball social, el seu
paper en les associacions i els reptes de futur.

Altres contactes

Hotel d’Associacions

ASEM-Catalunya manté 1'espai del qual disposa a 'Hotel d’As-
sociacions de I'Hospital Sant Joan de Déu. Des de la sala de reu-
nions s’atén a les persones que es puguin interessar per la tasca
que es desenvolupa o als mateixos socis, molts d’ells tractats al
mateix centre hospitalari. També es disposa d’una altra sala amb
ordinador des d’on poder treballar.

Memoria 2010

RELACIONES INSTITUCIONALES Y ACTOS VARIOS

Stands divulgativos

Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias

El pasado 28 de febrero se conmemoré el Dia Mundial de las En-
fermedades Minoritarias y ASEM Catalunya fue una de las enti-
dades participantes en el acto previo que organizaron
conjuntamente la Diputacién de Barcelona y la Fundacién Robert
en el Centro de Cultura Contempordnea de Barcelona (CCCB):
Las enfermedades minoritarias, experiencias desde el dmbito
local. El presidente de la asociacién, Juan José Moro, fue uno de
los ponentes, y la gerente y trabajadora social, Maria Ramos, par-
ticip6 en la fila cero.

Actos sociales y relaciones externas

27° Congreso de la Federacion ASEM

Madrid acogi6 los dias 12 y 13 de noviembre el XXVII Congreso
Nacional de Enfermedades Neuromusculares, que este afio lle-
vaba por lema "Dando calidad de vida". Diferentes miembros de
la asociacién asistieron y pudieron escuchar la veintena de con-
ferencias y participar en los grupos de trabajo especificos por pa-
tologfas.

Adolescencia, enfermedad crénica y discapacidad

El Hospital San Juan de Dios acogi6 el pasado 26 de febrero la
cuarta Jornada de Asociaciones de Padres de Pacientes, que en
esta ocasion llevaba por titulo "Adolescencia, enfermedad crénica
y discapacidad". Uno de los ponentes fue un socio de ASEM Ca-
talunya, de 17 afios, afectado por una distrofia muscular de Bec-
ker.

g Meta del Ultra Pyrene en
Girona

ASEM Catalunya dio la
bienvenida al atleta Ale-
xandra Panayotou en la
llegada a la meta de su
dltimo reto en Girona
tras 12 dfas de carrera
por los Pirineos, entre
San Sebastidn y Girona,
pasando por Andorra.
La entidad elaboré una
pancarta para la ocasién,
bajo el lema "Con tu es-
fuerzo nos ayudas a
romper barreras”, en

muestra de su agradecimiento.

Jornada de enfermedades minoritarias en Cataluiia

La trabajadora social y gerente de ASEM Catalunya, Marfa
Ramos, particip6 en la Jornada de enfermedades minoritarias ce-
lebrada el 14 de octubre ofreciendo una ponencia sobre el trabajo
social, su papel en las asociaciones y los retos de futuro.

Otros contactos

Hotel de Asociaciones

ASEM-Catalufia mantiene el espacio del que dispone el Hotel de
Asociaciones del Hospital San Juan de Dios. Desde la sala de reu-
niones se atiende a las personas que se puedan interesar por la
labor que se desarrolla o a los mismos socios, muchos de ellos tra-
tados en el mismo centro hospitalario. También se dispone de otra
sala con ordenador desde donde poder trabajar.
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Convenis de col-laboraci6

Conveni de voluntariat internacional amb Coined
Programa d’intercanvi internacional que l’any passat va portar
joves d’Alemanya i els Estats Units.

Conveni amb la Secretaria d’Accié Ciutadana del Departament de Go-
vernacié i Administracions Piibliques

Per al programa d'actuacions civiques i d'intervenci6 i d'inclusié
social.

Conveni amb el Districte de Sant Andreu i el Centre Comercial La Ma-
quinista

Per ala donaci6 en referéncia a I'acte esportiu "El reto de La Ma-
quinista".

Conveni amb el Centre Psicologic Pi i Molist

Per donar suport psicologic individualitzat a aquelles persones i
families que ho sol'liciten, als grups socioterapeutics i realitzar
tasques de supervisi6 i consultoria.

Conveni amb la UB (Treball Social)
Cada any tenim una alumna en practiques de Treball Social du-
rant un periode de 300 hores.

Conwveni de col-laboracié de practiques ISEP
ASEM Catalunya ha tingut alumnes en practiques d'un master
de Psicologia.

Conveni amb la Federacié ASEM (VAVI)
ASEM Catalunya forma part del projecte "Vida Autdonoma, Vida
independent".

Col-laboracié amb Justicia Juvenil, Departament de Justicia de la Gene-
ralitat de Catalunya
Acollim menors per a qué compleixin mesures de reparacio.

Conveni amb la Fundacion Grupo Sifu

Per dur a terme activitats de formacié i assessorament, promocié
de la inserci6 laboral de les persones amb discapacitat a les em-
preses i el foment de 1’autoocupacio.

Conveni amb la Fundacio la Caixa

La Caixa ha valorat la tasca de 'entitat per
tal d’evitar l'aillament social i fomentar la
integracié social de les persones amb una
malaltia neuromuscular.

Convenios de colaboracién

Convenio de voluntariado internacional con Coined
Programa de intercambio internacional que el afio pasado trajo
jévenes de Alemania y Estados Unidos.

Convenio con la Secretaria de Accion Ciudadana del Departamento de
Gobernacion y Administraciones Piiblicas

Para el programa de actuaciones civicas y de intervencién y de
inclusion social.

Convenio con el Distrito de Sant Andreu y el Centro Comercial La Ma-
quinista

Para la donacién en referencia al acto deportivo "El reto de La
Maquinista".

Convenio con el Centro Psicoldgico Pi i Molist

Da apoyo psicolégico individualizado a aquellas personas y fa-
milias que lo soliciten, a los grupos socioterapéuticos y realiza ta-
reas de supervisién y consultoria.

Convenio con la UB (Trabajo Social)
Cada afio tenemos una alumna en practicas de Trabajo Social du-
rante un periodo de 300 horas.

Convenio de colaboracion de prdcticas ISEP
ASEM Catalunya ha tenido alumnes en practicas de un madster
de Psicologia.

Convenio con la Federacion ASEM (VAVI)
ASEM Catalunya forma parte del proyecto "Vida Auténoma,
Vida independiente".

Colaboracién con Justicia Juvenil, Departamento de Justicia de la Ge-
neralidad de Catalufia
Acogemos a menores para que cumplan medidas de reparacion.

Convenio con la Fundacién Grupo Sifu

Para llevar a cabo actividades de formacién y asesoramiento, pro-
mocién de la insercién laboral de las personas con discapacidad
en las empresas y el fomento del autoempleo.

Convenio con la Fundacion la Caixa

La Caixa ha valorado la labor de la en-
tidad para evitar el aislamiento social y
fomentar la integracién social de las
personas con una enfermedad neuro-
muscular.
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