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Editorial

M oltes sén les generacions que han
passat per aquesta casa, la nostra

casa que va comencar gracies a un grup de
pares i mares com a una associacio, i que
després de 60 anys, ni més ni menys, és
un referent en el nostre entorn, ara com a
Fundacié Aspace Catalunya.

Sis generacions que han passat per la mun-
tanya magica de Montjuic, pel nostre esti-
mat Centre Pilot, que s’han forjat a base de
|luita, de constancia, d’algun mal de cap, i
sempre amb un esperit alegre i vital. Sis
generacions a les que Aspace ha intentat
ajudar, educar, cuidar, motivar i fins i tot
mimar.

Moltes son les persones que ens hem tro-
bat en el cami d’aquesta historia de més
de 22.000 dies, histories de pares i mares,
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de professionals, d’amics, i sobretot dels
propis protagonistes... En aquest nimero
de la revista “Connexié Aspace”, que evi-
dentment dediquem integrament a aquest
aniversari, podreu trobar molts testimonis,
vivéncies Uniques, instants especials de
persones que han volgut participar i que
en algun moment de la seva vida van estar
vinculats a Aspace.

Els companys de la redaccié de la revista
volem agrair a la Fundacié Aspace Cata-
lunya la important feina feta durant tots
aquests anys, el fet de ser una font d’inspi-
racié per a molts de nosaltres, un escalf per
a les families, a nivell professional moderna
i referent estatal, i sobretot volem seguir
animant a que continuin empoderant a les
persones donant els suports necessaris
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perque puguin assolir els seus objectius
vitals, i per qué no, veure algun dia a una
persona amb paralisi cerebral en el patro-
nat de la Fundacio.

El futur. Estem segurs de que Aspace en el
futur continuara essent protagonista refe-
rent , sabent adaptar-se a cada moment i
ales necessitats de les persones i les seves
demandes. Molts soén els testimonis que
encara han de venir, tant de bo siguin tant
satisfactoris com els nostres.
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Jordi Portella
President

“Sense la vostra persistencia, sequrament
no s’hauria donat al nostre collectiu la
visibilitat que mereix.”

a fa seixanta anys, bé podriem dir que és
Jtota una vida, pero crec que no. Penso
que el conjunt de tots aquests anys és la
suma de moltes vides i emocions que han
tracat el cami que ens ha portat fins aqui.
D’aquest recorregut han estat particips
tots els que formen la nostra entitat, pro-
fessionals, usuaris, families i col-laboradors
que han donat i van donant sentit dia a dia
a cadascuna de les vides que configura el
nostre mon, on vosaltres amb tot el staff i
linia editorial de la revista “connexié” sou
els relators en aquests darrers 21 anys de
totes i cadascuna de les experiéncies de
vida que bateguen a la nostra fundacio.
Sense la vostra persistencia, segurament
no s’hauria donat al nostre col-lectiu la vi-
sibilitat que es mereix.

Vaig a fer un breu passatge per la historia
delanostrainstitucié. Com bé s’explicaala
revista en la linia del temps, penso que hiha
unes fites concretes al llarg d’aquests anys
que marquen l'esdevenir de la nostra insti-
tucié. Enumeraré els que a la meva manera
d’entendre determinen moments rellevants
que marquen el que avui som.

En primer lloc la creacié de I’Associacio
per tot I'any 1959, anys dificils aquells, era
el final del periode de 'autarquia, pero les
necessitats d’uns pares i mares respecte als
seus fills van fer que es fessin els primers
passos del que és ara la nostra entitat.

Després, una altra fita rellevant que anira
marcant la pauta del que sera I’Associacio
va a ser en el 1961 la creacié del Centre Pi-
lot, dedicat al diagnostic i la rehabilitacié
en paralisi cerebral. Sent el primer centre
ambulatori de tota Espanya durant uns
anys.

L’any 1966 amb la inscripcié de I’Escola
d’Educacié Especial, que ja funcionava
des del 1961, es reforca el paper de I'entitat
complementant el tractament multidisci-
plinari dels usuaris.

En el 1998 s’inaugura el primer Centre de
Terapia Ocupacional al Poblenou, posant
els primers ressorts del que seran després
els centres de Badalona i també el de Mont-
juic.

Es posa en marxa el 2013 el Centre Integral
Montjuic (CIM) que acull el centre Residen-
cial de la Fundacié. Amb aquesta inaugura-
cié es tanca per a les families dels usuaris la
gue s’anomena etapa de la “preocupacid”,
ja que definitivament saben que indepen-
dentment que ells faltin els seus fills esta-
ran ben atesos.

Amb la transformacié de la forma juridica
d’Associacié en Fundacio I'any 2017 s’acon-
segueix assegurar a través d’un Patronat
i el seu control pel Protectorat de Funda-
cions del Departament de Justicia de la
Generalitat, una gestié desvinculada de
potencials moviments assemblearis, com
també és un mecanisme per preservar |'es-
tabilitat del dia a dia de la Institucio.

Per fi en el 2019 passar a formar part del
SISCAT (Sistema Sanitari Integral d’Utilit-
zacié Publica de Catalunya), ens déna per
una banda el reconeixement com a insti-
tucié que compleix una funcioé sanitaria en
el sistema public de Catalunya i per altra
ens garanteix a llarg termini el concert amb
Sanitat, cosa que ens permet treballar sen-
se la pressié d’haver de renovar any rere
any el concert més important del que es
nutreix principalment l'entitat.

Crec que aquestes fites que us he ressenyat
determinen per si mateixes els eixos del
que ha estat i és la nostra institucio, pero
sobretot perqué son el preambul d’un futur
que albiro il-lusionant i que ens permetra
abordar nous reptes d’aquesta aventura
gue va comencar als anys de la postguerra.
Enhorabona per aquest aniversari.
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Linia
del temps

Sociedad de ayuda a
la paralisis cerebral

Un grup de pares i mares liderat pel
Sr. Josep M. Marcet impulsen 'associacié
que es legalitza al 1960 com a “Sociedad

de ayuda a la paralisis cerebral”.

Centre
Pilot

Es funda el Centre Pilot Arcangel
Sant Gabriel i un servei ambulatori
especialitzat. Es fundat per la Dra. Julia
Corominas i constitueix durant molts anys
I’dnic i primer centre d’atencié a la paralisi
cerebral d’Espanya, dedicat al diagnostic
i a la rehabilitacio.

| Simposium de
paralisi cerebral

Se celebra el | Simposium de paralisi
cerebral, organitzat pel Centre Pilot,
en el que van participar professionals
d’arreu d’Europa i persones amb paralisi
cerebral, que van reivindicar la necessitat
de residencies, lleure autonom i vida
independent.
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1989

Centre d’Integracio
social Numancia

Es posa en marxa el Centre Ocupacional
d’Integracié Social ASPACE Numancia
amb l'objectiu de fer rehabilitacid i
treballar les seves capacitats personals i
socials.

Esport
Adaptat

Es crea I'area d’esport adaptat per

promoure la practica de I'esport en

infants, joves i adults amb paralisi
cerebral.



4964

Vista en una caixa

1966

1973

Ambulatori
Marc Aureli

Es crea 'ambulatori de Marc Aureli
destinat a la rehabilitacié de pacients.

L’Associacié es declara bénefico-social.

Escola d’Educacio
Especial

Es crea I'escola d’educacio especial
Aspace, sent el primer director pedagogic
el Sr. Josep Mas i Dalmau. Tot i que
I’escola ja funcionava al 1961, ara queda
inscrita al registre de centres educatius.

Residencia
Alella

S’inicien les obres de la residéncia i
centre de dia d’Alella i s’inaugura al 1976.
Fou propietat d’Aspace durant 13 anys,
fins que la va adquirir I'lCASS.

1992

1997

1998

Servei d’Integracio
Laboral

Es crea el Servei d’insercid laboral per
afavorir la formacid i la insercio en el
mercat laboral, amb una trajectoria de 19
anys de treball.

Molts alumnes i pacients participen als
Jocs Paralimpics de Barcelona ‘92.

Servei d’Ajuts
Técnics

Es posa en funcionament el Servei
d’Ajuts Técnics (a Numancia), fomentant
'autonomia de les persones a través
d’adaptacions mecaniques, d’elements
ortopédics i eines informatiques.

CTO
Poblenou

S’inaugura el Centre de Terapia

Ocupacional de Poblenou, amb 40 places.
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1999

Creu de Sant Jordi
Adjudicacio CDIAP

Es concedeix la Creu de Sant Jordi.
Es posa en marxa el Servei Aspace Llar.

S’adjudica el Centre de Desenvolupament
i Atencid precoc - CDIAP, al districte de
Sants- Montjuic de Barcelona per atendre
infants de 0 a 6 anys.

Revista
Connexio

Es publica el primer nimero de la revista

Connexio, amb articles d’interés per a la

comunitat Aspace i formada per un grup
de persones amb paralisi cerebral.

2003

Centre d’Integracio
Social i Ocupacional
Badalona

Es posa en funcionament el Centre
d’integracié social i ocupacional a

Badalona. Absorbeix I'anterior Centre de

Numancia i amplia el nombre de places
ocupacionals.

-
2013

Inauguracio Centre
Integral Montjuic

Es completa la construccié i adequacio
del Centre Integral Montjuic (CIM). | al
2014 s’inaugura i s’inicia 'activitat de la
Residéncia amb 45 places i el Centre de
Dia i Ocupacional amb 28 places.
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L4 Funbacio

Qaspace

Catalunya

Transformacio a
Fundacio

Després d’un acord unanime en
I’lassemblea extraordinaria, I'entitat es
transforma d’associacio a fundacié.

2018

Rehabilitacio

Numancia i Marc Aureli

S’obren els Centres de Rehabilitacié a

Marc Aureli i a Numancia, amb la finalitat

de ser més accessibles a més poblacié
amb paralisi cerebral i obrir-nos al
territori.



2004

2005

Centre de Recursos i
tecnologia de suport.
Pis domotic

Es crea el Centre de Recursos i Tecnologia
de Suport que absorbeix I'antic Servei
d’ajuts técnics. El servei promou
I’'autonomia personal i la integracié social
a través de les tecnologies de suport, i es
constueix un pis domotitzat.

Centre Especial de
treball ASPACET

Es crea el Centre Especial de Treball
- ASPACET, amb I'objectiu de formar
i integrar laboralment persones amb
paralisi cerebral amb dificultats per
accedir al mercat laboral ordinari.

2009

Contruccio residéncia
Aspace Montjuic

S’inicien les obres de construccié del
projecte de la Residéncia, al costat del
Centre Pilot.

2019

2020

2027

Xarxa
SISCAT

L’entitat passa a formar part de la xarxa
SISCAT (Sistema Sanitari Integral
d’utilitzacié publica de Catalunya), per
optimitzar les infraestructures existents,
consolidar aliances estratégiques entre
proveidors i afavorir el continuum i la
integracio assistencial.

eConsulta

’activitat queda marcada per la
pandémia de la Covid-19. Es posa en

marxa 'assisténcia telematica excepte a
la residencia per donar resposta a l'usuari.
La eConsulta passa a formar part de les

consultes ambulatories.

L’edifici del centre pilot passa a dir-se

Unitat Polivalent Aspace.

60e
aniversari

Celebracio del 60¢ aniversari.

S’organitzen les Jornades online sobre
I’labordatge de la paralisi cerebral infantil,
amb repercussié internacional.
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Entrevista
a Don
Jorge de Palleja,
presidente

de honor de
Fundacio

Aspace
Catalunya

Ha sido uno de los grandes de Aspace, Presidente durante mds de 30 afios
y en la actualidad, a sus 97 aiios y como Presidente de Honor nos adentra
hacia el pasado de Aspace, para conocer un poquito mds algunos aspectos
de su historia, su legado y su recorrido. Muchas gracias, Jorge, por tu
tiempo y tu conocimiento.

Sr. Palleja, cuéntenos, écomo empezoé todo?

Aspace empezd con el Sr. Marcet, alcalde de Sabadell, que tenia un hijo con paralisis
cerebral. Entonces, en Europa, la pardlisis cerebral no se conocia.

Yo creo que, en la antigua literatura espafola de Gongora y Quevedo, que se escribia sobre
aquellos nifios tontos o sobre aquél que era el tonto del pueblo, en el fondo, se estaba
escribiendo sobre los paraliticos cerebrales. En aquel momento no se sabia lo que eran
y los trataban de tontos, aun sin ser nada tontos, ya que son personas que dicen cosas
fantdsticas pero que no las pueden, o saben, expresar.

Fue en la guerra europea que se descubrid, cuando volvian los soldados ingleses heridos
-los ingleses eran los que iban mds avanzados-, que la consecuencia posterior de esas
heridas era, muchas veces, la paralisis cerebral por las anoxias que sufrian. Como sabéis,
la anoxia es la falta de oxigeno en el cerebro.

Mi hija, concretamente, que he vivido con ella 54 afios, a la que adordbamos y queriamos
muchisimo, aun siendo muy inteligente, y entendiendo el inglés y sabiendo escribir, no
pudo pronunciar una sola palabra en toda su vida. Esto es durisimo.

En definitiva, que el Sr. Marcet, padre un nifio con paralisis cerebral, junto al Sr. Bracons,
construyeron el centro piloto.
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cY usted se vinculd a Aspace desde el primer
momento?

Casi desde el principio. Un afio y medio después de su construccién, mi mujer, que tenia
20 afos por aquel entonces y se acababa de casar conmigo hacia apenas un afio, dio a
luz a una nifla con pardalisis cerebral. Vamos a olvidar si fue culpa de unos o de otros, esto
lo de menos, el hecho es que la tuvo y nos quedamos desconcertados. Para una mujer
de 20 aflos, que la hija a la que esperaba con ilusién, salga medio oscura de piel y casi
ahogada, era una catastrofe. Emocionalmente nos afectd para siempre, pero decidimos
coger el toro por los cuernos.

Yo ya no era un crio. Ella tenia 20 afios, pero yo tenia 35.

Me dije “éQuién es el presidente de todo esto? del Centro Piloto, vamos-“ y me enteré
que el presidente, en aguel momento, era Luis Rosales que, casualmente, era muy amigo
de mis hermanas.

Fuia verley le dije que habia tenido una nifia con paralisis cerebral y que me gustaria hacer
algo. En ese mismo momento me dijo que ya era Vicepresidente de la entidad. Y me dijo
“y vas para Presidente, porque tengo un cancer”. En septiembre murid.

Fui vicepresidente de Aspace durante 6 o 7 meses, después la Junta me eligié Presidente,
cargo que, junto al de gerente, ostenté 30 afios.

<Y como fue ser Presidente de una entidad

que acababa de nacer?

Fue muy interesante. La base, ciertamente, se formd gracias a 7 u 8 sefioras y un sefor.
Las sefioras seria imposible nombrarlas a todas, pero hay nombres que ni el paso de los
afos puede borrar. Marivi Cuadras, Inés Batllé, Maria Castan, Cuca Beltran,... De verdad
que no eran mas de 8 0 10 que se organizaron para formar el centro. Y luego, habia otras
dos personas excepcionales, el Doctor Jordi Ponces y el Sr. Mas, que era maestro.

Con ellos he trabajado mas de 40 afios, al menos dos veces por semana. Resolviendo
pequefios y grandes problemas: como debia ser el disefio de un retrete, la importancia

de un medicamento, la formacién de madres que iban a tener hijos...

Ademas, pasaba una cosa con los chicos que venian al centro piloto: cuando a los 18 afios
acababan su escolarizacion nadie sabia qué hacer con ellos. Esto si era un gran problema.

Pero sabemos que encontraron soluciones...

Claro, es cuando nos dimos cuenta de que faltaban residencias. Entonces me fui, con
Federico Correa, un gran arquitecto que era amigo, mio a Londres y a Manchester. Porque
los ingleses siempre iban avanzados, sabiamos que alli habia centros para personas con
paralisis cerebral y imanejaban ordenadores! Nos quedamos alucinados. Estuvimos unos
15 dias y visitamos 2 residencias: la de Londres y la de Birghinham. De alli nos fuimos a

Holanda, a ver el centro mas moderno de todo el mundo.

En Holanda tenian nuevas teorias. Los ingleses opinaban que, en las residencias de para-
lisis cerebral, era mejor que hubiese 3 personas en una misma habitacion, los holandeses
opinaban lo contrario. En el centro holandés habia una Unica persona por habitacién, pero
esto era carisimo y nosotros no ibamos bien de dinero.

Alli estuvimos todo un dia con un chico con pardlisis cerebral que manejaba los orde-
nadores fantasticamente, sabia mucho. Al final del dia, cuando ya nos ibamos, nos dijo
“iPero estoy solo! Estar solo es muy cémodo, pero no es lo mejor, me falta algo mas.”

Y esto nos chocé mucho. >>>

Connexio 60ée



Después volvimos a Barcelona, lo hablamos, y construimos el centro de Alella. Lo hicimos
en 1978, lo hice también pensando en mi hija, que tenia 18 afos. iEl centro, arquitecténi-
camente, era una maravilla!

Empezamos con tres camas por habitacién, luego fueron dos, pero nunca dejamos una.
En aquella época nos parecid lo mejor, aungque no quiere decir que esté bien o mal, las
cosas cambian.

Que, por cierto, la Residencia Alella la enfocamos como un lugar en el que los residentes
hiciesen trabajos de carpinteria y fue un desastre. Montamos un tinglado tremendo v los
monitores trabajaban sin parar.

Tenemos alguna foto de los usuarios haciendo
trabajos de carpinteria...

Si, pero era mentira. Nos manteniamos en una mentira pensando que las personas con
paralisis cerebral podian dedicarse a la carpinteria. El encargado era encantador, tenia
ganas y esperanza, pero no era posible. Cuando no se puede, no se puede. Por muy inte-
ligente que seas, esimposible. Si hay afectacion motora no puedes encastar dos maderas
de manera perfecta, al menos en aquel entonces.

Bueno, total, que decidimos cambiar. Yo siempre dije que felicidad, cultura y comodidad,
es lo que queria aportar. No pretendia curar, pero queria que fuesen felices y estuvieran
cémodos.

Después de Alella, creamos una residencia en Girona, otra en Lleida y Llars Chesire en calle
Enric Granados. Eran otras residencias, no eran de Aspace, pero ayudamos a construirlas.
Todas eran para personas con discapacidad.

Porque cuando yo empecé la primera, la de Alella, el Gnico sitio donde atendian a personas
con paralisis cerebral, era en Toledo. No de forma especializada, era un hospital general.
Nosotros, en Alella, teniamos dos o tres chicos sacados del manicomio porque no habia
lugares para las personas con pardlisis cerebral.

Entonces, éde alguna manera se podria decir que
usted ha sido el pionero de las residencias para
personas con discapacidad?

Puede tener la absoluta seguridad de que lo soy y no me da ninguna vergilienza decirlo,
ieh! Si, la primera residencia para personas con paralisis cerebral la hicimos aqui, en Cata-
lufa. Y el mérito de todo fue del Sr. Marcet, que empezd con el centro piloto construido,
como ya le he dicho, por el Sr. Bracons. Era un buen arquitecto, con una cabeza clarisima.
Yo lo conoci bien, teniamos conversaciones estupendas. Después de 60 afios se ve un
edificio viejo, pero se nota que estuvo muy bien pensado.

Y respecto al modelo de trabajo que se ha seguido
en Aspace, é¢qué nos puede contar?

En aquel entonces, llevdabamos a nuestra hija a Inglaterra una vez al mes. La estuvimos
|levando durante 5 afios con Miss. Berta Bobath. Era la que mas sabia de rehabilitacion en
paralisis cerebral. Era encantadora, sabia mucho. Mi hija volvia de Inglaterra mas suelta,
la terapia le iba muy bien. Trabajaba junto a su marido, Karel Bobath, y era un método
de neurorehabilitacion en el que se usaba mucho una pelota grande. Esta metodologia
habia salido en los afios 40, pero seguia siendo la mas extendida para el tratamiento de
la paralisis cerebral y la hemiplejia en aquella época.
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Pero entonces nos dijeron que habia un método nuevo en Hungria, el del Dr. Petd. Consistia
en un grupo de profesionales que trabajaban conjuntamente atendiendo a un grupo de
personas con paralisis cerebral. Se llamaba método conductivo.

Asi que mi mujer y yo nos fuimos a Hungria, habia que ir a conocer el método. Fuimos
hasta Viena con un permiso especial de la embajada, alquilamos un Simca y con un miedo
horroroso, los tios de la frontera alli con las metralletas, legamos a Budapest. Era invierno,
plena guerra fria. Llegamos en un dia oscuro, feo, todo estaba lleno de agujeros por la
revoluciéon. Fuimos a un el hotel malisimo. Debajo de la ventana teniamos un tanque ruso,
con un cafdn que apuntaba para arriba. Al dia siguiente vino un taxi a buscarnos y nos
llevé a un chalet, que era el centro donde se implementé el método del Dr. Petd. A mi me
dejaron entrar porqué era el presidente de Aspace pero mi mujer tuvo que quedarse fuera
y volver al hotel indignada. Nos trataron muy mal.

Menuda aventura... ¢y qué paso dentro?

Pues los rusos en Hungria decifan una cosa muy curiosa... Decian que un paralitico cerebral,
y esto no sé si es muy propio decirlo, no tenia que vivir mejor que otro que no es para-
litico cerebral. Los centros donde les atendian tenian que ser lo mds austeros posibles.
Me chocé mucho porque, por ejemplo, cuando yo llegué estaban todas las mesas y sillas
del comedor puestas en fila contra una pared y estaban haciendo el método Pet6 con las
colchonetas en el suelo. El método consistia en poner una fisioterapeuta, una pedagoga,
una fildsofa, una maestra, una médica, una logopeda y una psicoanalista alrededor de un
grupo de pacientes y hablarles de todo. Como ya he dicho se llamaba método conductivo.
Es lo que ahora se llama multidisciplinario.

Pues total, que ya de vuelta en Barcelona, con la informacién, me reuni con el Dr. Ponces
y con el Sr. Mas, e inmediatamente se adoptd este método. Hasta hoy no ha cambiado.
Han pasado mds de 50 afos y sigue siendo el sistema.

¢En qué aio fue eso mas o menos?

Pues mira, mi hija debia tener 8 afios. Pues sobre el 68.

¢0s costé mucho introducir este método en el
Centro Piloto?

No, lo entendieron enseguida y estaban entusiasmados.

Y el equipo que teniamos de fisioterapeutas, médicos y profesionales iera fantastico!

Ponces y Mas eran extraordinarios. El Sr. Mas tenia una humanidad... era un hombre muy
serio, pero que hablaba con una precision y con una seguridad tremenda. El Dr. Ponces
era muy imaginativo. Era caro de concepto, porgue queria cambiar cosas constantemente,
pero valia mucho.

Por esa época empezaron a haber otros Aspaces. Aspace Navarra, etc. La palabra Aspace
nos la inventamos nosotros, se la inventd Marcet. Y ya hay unos 30 o 40...

La verdad, es que la leccion que saco de todo esto es que cuando hay un grupo
de personas, por pequeno que sea, con la voluntad de hacer una cosa, y no por
intereses economicos ni por intereses para salir en la prensa, sino porque lo
llevan dentro, se pueden lograr cosas fantdsticas

jFijate lo que es esto ahora comparado con lo que era aquello! —refiriéndose a
Aspace-
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Creo que venia gente de otras partes a formarse
aqui en ese modelo interdisciplinario y luego se
iban a replicarlo a otras comunidades... ées asi?
Si, especialmente los vascos. Y también los ingleses.

Venian muchos de San Sebastidn, estdbamos encantados. Nosotros también envidbamos
gente alli.

Una decision de las ultimas que se tomd, en cuanto a modernidad, fue en relacién a las
madres embarazadas que podian llegar a tener un hijo o hija con paralisis cerebral, se
les preparaba antes del nacimiento. Al principio, en la planta de abajo, se les formaba en
cémo cuidar, coger, amamantar, etc. a sus hijos que habian nacido con paralisis cerebral.
Pero luego se avanzd, y habia una preparacién psicolégica antes del parto.

Yo me fui con mi mujer, Vanesa, a EEUU para visitar un centro en New York. En aquel mo-
mento ya no aprendimos mucho, la verdad. Estabamos al dia. Ellos usaban un método muy
costoso donde involucraban a toda la familia, pero en el fondo, realmente, era lo mismo.

Y en esta época

de mandato como
presidente, équé

logros importantes

se consiguieron como
institucion?

Pues muchos logros. Construir Alella, la pri-

mera residencia para personas con paralisis
cerebral de Espafia.

Me acuerdo también de cuando se quiso
ampliar el centro de Montjuic. José Maria
de Porcioles era el alcalde de Barcelona en
aquel momento. Dentro del Ayuntamiento,
habia un ser, no recuerdo cémo se llamaba,
que se negaba a ampliar el Centro Piloto,
no nos daba permiso para ampliarlo. En-

tonces, después de varias idas y venidas, me fui a Madrid a hablar con el Rey. Me dijo que

« -
voo CO nStrUIr No me preocupase, y se consiguieron los permisos.
Alella’ la primera Y luego, en otra ocasion, volvi a ir Madrid, con Inés Batllo, a ver a un ministro. Un hombre

muy simpatico. No recuerdo su nombre, pero recuerdo que era del Atlético de Madrid.

reSldenCla para Fuimos a Madrid y logramos que la parlisis cerebral entrase en la Seguridad Social, que

no estaba contemplada. iEsto si que fue un gran logro!

personas con

Hasta ese momento lo categorizaban como demencias y personas con problemas de

pa rdlis iS Cerebl‘al conducta. En otros paises ya estaba reconocida y aqui no.
de Espaﬁa... ” Tenemos actas y documentos antiguos en los que

esto esta recogido.

Si, si. El ministro dijo, después de atendernos, que ya estaba arreglado. Y yo le dije “bue-
no, iSobre todo que gane el Atlético!” No me enteré si gand o perdio, pero logramos la
especificacién concreta de que entrara por la Seguridad Social.
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Y en ese periodo, équé dificultades encontrd para
seguir adelante con el proyecto de Aspace?

El dinero. El problema siempre ha sido el dinero para poner en marcha proyectos. La ad-
ministracién publica en general lo ha hecho bien, pero no puede cubrirlo todo.

En estos ultimos ainos Aspace ha crecido mucho y
consolidado conciertos con las administraciones
publicas...

Si, esto es muy importante, la legalizacién. Cuando empezamos nosotros no se Nos reco-
nocia. lbamos a un Ministerio y no nos reconocian. Es que no sabifan lo que era la paralisis
cerebral. Ahora hay mucho mds conocimiento del colectivo.

Y después de Presidente, équé tipo de vinculacion
tuvo con la Aspace?

Cuando tenia 80 afos deje de ser presidente y me substituyd la Sra. Anna M. Aurell. Yo
ya queria descansar y habia gente muy valida y con muchas ideas, aunque pasé a ser
presidente de honor el mismo dia que dejé la presidencia.

Hubo un momento en que Anna Aurell, cuando estaba con el proyecto de la residencia del
CIM, me llamo para que ayudara con la construccion. Fue apasionante. El proyecto estaba he-
choy aprobado por el Ayuntamiento, pero me di cuenta que habia aspectos de la construc-
cién que no tenfan sentido. Nos pusimos a debatirlo y se hicieron algunos cambios légicos.

Venia varias veces a la semana y discutiamos las cosas a fondo. El pavimento, los armarios,
la posicion de la cocina y de las basuras, la estructura, todo.

Cuéntenos, para acabar, algtin recuerdo bonito que
le quede de Aspace, como Presidente o como padre.

Pues tengo recuerdos romanticos. Me acuerdo muy bien que cuando murié mi hija, en el
funeral, habia mucha gente de Aspace. Algo asi siempre te toca. Me saludabany lloraban,
era gente estupenda.

Tengo también recuerdos de todas las inauguraciones. La de Alella con todo acabado y
dando las gracias.

Me acuerdo de todos los miembros de la Junta, eran fantasticos. Muy inteligentes, sabian
mucho. Recuerdo las cenas solidarias que ddbamos para captar fondos.

Lo que mds me preocupa, aun a dia de hoy, es que sigue habiendo muchas personas con
pardlisis cerebral, aungque cuando se legalizd la entidad en la Generalitat, cambié todo a
mejor. Nos dio tranquilidad.

El recuerdo de nuestro amor por Rocio, y el amor que nos devolvia ella, aun a veces me
alegra el corazon.

Como tiltima reflexion, creo que lo mds importante de
toda esta historia, es que un grupo de personas pequerno,
con voluntad de trabajo, dedicacion y cariiio puede hacer
una cosa muy grande como es Aspace.

Connexio 60ée
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Experiencies i

testimonis al llarg
de la nostra historia

Hola, amics

Un cop més tinc 'oportunitat d’escriure unes
ratlles en la nostra estimada revista “Conne-
Xi6”. Aquesta vegada us parlaré de les me-
ves vivencies en el Centre Pilot que aquest
any compleix 60 anyets.

Vaig entrar quan jo tenia 4 anys i el Cen-
tre Pilot tot just n’havia complert un. Els
primers anys van ser, per a tots nosaltres,
d’aprenentatge, ja que ningu sabia gran
cosa de la paralisi cerebral. Llavors només
es feia rehabilitacio, logopédia, terapia ocu-
pacional, etc. Al cap d’uns anys es va veure
que algun de nosaltres podiem intentar fer
I’'escolaritzacio.

Es va engegar la gran aventura amb el di-
rector escolar, el Sr. Mas -una bellissima
persona-, el Sr. Vila, la Marta Colomer i en
Severino Cabero juntament amb altres pro-
fessors. Amb molts esfor¢os i aventures tres
de nosaltres varem aconseguir aprovar el
Graduat Escolar. Us explicaré unes quantes
anécdotes d’aquells anys perque us feu una
idea de tot plegat...

Després de dinar sortiem al pati i la Sra.
Rosa ens vigilava. Quan a classe ens por-
tavem malament -som PCs., no sants-, o no
ens sabiem la lli¢, el Sr. Vila ens castigava
després de dinar a estar-nos a classe per
estudiar. Ell no hi era, perqué anava a dinar
a casa. Estavem sols i muntavem cada dis-
bauxa que Déu n’hi do. Alguna vegada algun
company havia sortit amb el cap esberlat. La
Sra. Rosa va haver de demanar al Sr. Vild que
no ens castigués, doncs ella no ens podia
vigilar si estavem a classe.

Una altra anécdota va ser que uns anys va-
rem tenir un company, no recordo el nom,
que era un “empollén”. Un dia ens varem
cansar i li varem tirar el llibre per la finestra
que donava a la teulada.

També varem organitzar unes quantes Ili-
gues de futbol. Hi havia dos equips, els “pa-
perines” i els “desconeguts”. Els partits els
jugavem els dijous a la tarda a la sala de
fisioterapia. Jo era el porter. Em posava de
genolls, amb un corrd entre les cames i una
fisio al darrere aguantant-me... Em colaven
molts gols!



Un dia estavem jugant al parxis, a la sala
de Terapia Ocupacional, i de cop, ens cau
un vidre de la finestra de la teulada. Al pati
estaven jugant a futbol i d’'un xut la pilota
va anar a parar a la teulada i va trencar una
finestra. Estem vius de miracle!

Com ja sabeu, pels meus escrits anteriors,
per mi Aspace és la segona familia, la qual
m’ha fet viure com una persona “normal” i
ha format el meu caracter. També ha estat
sempre al costat de la meva familia, asses-
sorant-la en els diferents problemes que van
sorgint al llarg de la meva vida. Per aixd se-
gueixo estant en contacte amb els diferents
departaments de ’Associacié -des de fa uns
quants anys, Fundacié-. També tinc contac-
te i trobades amb els companys d’aquella
epoca, ens hem convertit en amics.

Javeieu, una celebracié com aquesta no pot
passar desapercebuda i agraeixo a la Revis-
ta “Connexid” que hagi pensat a fer aquest
numero per commemorar I'esdeveniment.
També els agraeixo que hagin pensat en mi
per fer un article per a la celebracio.

Visca Aspace!

Que puguem fer molts més anys fent tas-
ques per la “normalitzacié” de la paralisi
cerebral.

Jordi Dam

Desde Pamplona

Hola. Soy Montse Garcia Morodo, de Pam-
plona. Me piden que haga una peguefia
resefia de mi paso por el Centro Piloto de
Montjuic, alld vamos:

Estuve en el centro desde los 12 afios hasta
los 16, en este momento tengo 62. Lo re-
cuerdo con mucho carifio, a pesar de estar
fuera de mi casa, lejos de mi familia y de
todo mi entorno. Me descubrio el Dr. Ponces
en un centro de Baiona (Francia).

Ese centro no era especifico para gente con
paralisis cerebral, por lo tanto, Aspace Bar-
celona, hizo las gestiones para mi traslado
a Montjuic.

Fue muy positivo este paso, para mirecupe-
racion fisica y mi crecimiento personal. Creo
que fue una etapa clave en mivida, que forjé
parte importante de lo que soy ahora. Con-
servo amistades valiosas desde entonces.

Me ha hecho mucha ilusién que os acorda-
séis de mi para este 60 aniversario. Me ex-
tenderia mucho mas hablando de todas las
personas que estais en mi recuerdo desde
entonces. Tanto de los que siguen, como de
los que nos han dejado, pero creo que ya he
superado el limite de lineas.

Un abrazo de esta Pamplonica que tiene un
pedacito de su vida junto a la vuestra.

Montse Garcia

Los emprendedores del centro
piloto

Ya sé que este articulo tendria que hablar
de mis recuerdos y experiencias en el Cen-
tro Piloto, ya que el Centro cumple 60 afos,
pero he decidido hablar de todas aquellas

personas emprendedoras que hicieron co-
sas desde Aspace.

La primera persona que me viene a la mente
es Jordi Rietos, que fue el artifice o funda-
dor del Club Aura, en el que estuve 5 afios
practicando atletismo.

Otro emprendedor es Jordi Cabrera, que
montd una lecheria y la regenté durante
varios afios... Luego estaba Angel Garcia
“El Chino”, que, junto a su familia, monté
una ortopedia llamada “Todo para el minus-
valido”.

Toni Molina fue el fundador de la Acu -Aso-
ciacion Cultural Urbana-, que ha funcionado
durante 30 afios.

Y, por ultimo, la Fundacién “No somos in-
visibles”, fundada por la familia Senillosa
y Alicia Gruas. Esta formada por gente del
Centro en su mayoria, a saber: los también
fundadores, Chema Martin Jr, Marimar Con-
treras y Nico Senillosa, ademads estan las
ultimas adquisiciones que son Verodnica Pa-
mies y Elena Tomas. Ellas dos han trabajado
y tienen carreras.

No me quiero olvidar de mencionar a otro
buen amigo, Manolo Almendros, que trabaja
en un laboratorio.

Todas estas personas, para mi, son empren-
dedoras. Han hecho realidad sus suefios vy,
a la vez, los hemos compartido con ellos.

Estoy seguro de que, en estos 60 afios de
existencia, ha habido, hay y habra mas de
un emprendedor o emprendedora que salga
del Centro Piloto.

A todos ellos, un consejo: no perdais la fe
y seguid luchando, seguro lo conseguiréis.

Nico Senillosa Olano
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3. Experiencies i testimonis al llarg de la nostra historia

Aspace en fa 60

Un lloc unic, es-
sencial, un lloc
en el qual vaig
aprendre, somiar,
gaudir, estimar,
plorar, supe-
rar-me créixer,
caure, compartir...

Vaig coneixer a persones Unigues que van
ser el meu suport en tot moment. Encara
ara, que no em trobo a I'escola, sempre hi
ha alla tot un equip per ajudar-me quan cal,
que sempre em rep com si fos ahir. Gracies
a tothom, del primer a I'Gltim. GRACIES!

Aspace: un trosset del meu cor.

Jessica Garcia

Del Centre Pilot Sant Gabriel a
la residéncia aspace: memoria
intermitent d’una usuaria
ocasional

Recordava, en el
meu llibre autobi-
ografic La galeria
dels Quiets, la pri-
mera vegada que
vaig entreveure
I’antic edifici d’As-
pace, aleshores
anomenat “Centro
Piloto Arcdngel Sant Gabriel”. Sorgia entre
els plataners, encara espessos aquell mes
de setembre -de fa... mig segle ben bé!-,
que folraven una muntanya de Montjuic.
’aspecte de la zona era molt allunyat del
que coneixem avui dia, amb el seu Estadi
Olimpic i altres equipaments sorgits de la
Barcelona del 92. Cert, tenia un parc d’atrac-
cions, tant o més gran que el del Tibidabo.
Aquest no tenia cap avio vermell que donés
voltes sobre la ciutat, en canvi, disposava
d’un tobogan llarguissim que serpentejava
gairebé fins al peu de la muntanya. En cau-
re el vespre, la zona esdevenia un lloc poc
recomanable per anar-hi a passejar. O aixo

16 Connexio 60é

deia la gent benestant com la meva familia.
El fet és que era ple de barraques, on els im-
migrants més desemparats s’aixoplugaven
quan no podien accedir als infrahabitatges
que es van construir als voltants d’aquell
gran cementiri que mira al mar.

La meva “nova” escola -el curs abans havia
assistit a un parvulari junt amb el meu ger-
ma- seguia la moda arquitectonica dels anys
seixanta: cubs cantelluts que s’ajuntaven els
uns als altres per formar un edifici d’'una sola
planta (...)

Per primera vegada m’endinsava en un moén
que fins aleshores m’havia estat alié. Cert, jo
havia nascut amb una paralisi cerebral. Pero
vaig tenir la sort que fos suficientment lleu
per a nointerferir en la meva vida diaria: em
costava caminar, pero ho feia, em costava
parlar, perd em feia entendre, em costava
vestir-me sola, perd a casa se’'m deixava
fer, trigués el que trigués i protestés el que
protestés. Fins aleshores la meva vida havia
sigut tan “normal” com la de mon germa: un
setciéncies un any més petit que jo.

Recordo que, en arribar, ens va rebre un
xicot alt i prim que es deia Manel, com el
meu tiet, un dels germans de la meva avia
paterna. Tots dos també havien patit una
paralisi cerebral. Mon tiet parlava “estrany”,
com em deien que jo feia els nens del meu
primer parvulari. I, com a mi, també li cos-
tava caminar; tot i que aleshores jo no n‘era
ben bé conscient. El meu tiet portava una
vida completament independent, com la
que jo tinc la fortuna de dur avui dia.

En Manel de I'escola ens va dur cap al des-
patx del Senyor Ponces, el director del cen-
tre en aquells temps. Era un home calb, amb
un vestit negre ajoc amb la seva corbata que
destacava sobre una camisa blanca. Duia
ulleres de muntura metal-lica i parlava amb
suavitat. De seguida, se’m va ficar a la but-
xaca. El cas és que des d’aleshores, el Senyor
Ponces va esdevenir “el meu amic”, com em
va suggerir que m’hi adrecés. Després d’'una
breu xerrada, va pitjar I'interfon que tenia
sobre la seva taula. Instants després, apa-
reixia rere la porta una senyora tan alta com
baixet era el director del centre. A diferéncia

d’ell, el seu cap estava entapissat d’una tofa
de cabells negrissims. Recordo que li pen-
java una ma del canell, un gest voluntari en
ella gue em va semblar tan elegant que vaig
voler imitar de seguida. “Cristina! Controla
aquesta ma! No la deixis caure!”, em va dir
la mare de seguida. | jo no entenia per que
la Senyora Mas podia fer aquell gest i jo no!
Precisament, de la ma d’aquella senyora alta
com un Sant Pau, vaig entrar en un passadis
que, a la nena petita que era jo aleshores, li
va semblar molt llarg. Estava vorejat per un
pati porxat que s’acabava amb la falda de la
muntanya. (...)

Pel cami ens vam creuar amb un altre home
calb, més baixet que la Senyora Mas: era el
psicoleg del centre i, segons vaig saber des-
prés, el seu marit. Passaria algunes estones
al seu despatx, on es resoldria que jo erauna
nena molt llesta (...)

Ens van acompanyar a visitar el centre. Rere
els vidres s’alineaven una llarga filera de ca-
dires de rodes. No eren pas com les que jo
havia vist a la tele de la iaia -a casa els pares
no en van voler tenir fins que el meu germa
i jo no vam ser gairebé adolescents- amb
grans rodes plenes de radis metal-lics que
I’usuari feia anar a voluntat amb les mans.
Aquestes eren fetes de fusta, vorejada d’un
marc de metall negre que les feien semblar
severes, incomodes. Dins, s’hi bellugaven
nens que es movien a batzegades violentes.
Alguns d’ells no eren capacos ni de mantenir
el cap recte. Confesso que em sentia estra-
nya, per no dir aliena, a aquell lloc. Prou que
els pares m’havien parlat de I'existéncia de
nens que estaven en condicions molt pitjors
que la meva. Prou que m’havien dit que jo
no tenia dret a queixar-me: hi havia nens
que ni tan sols sabien queé era sortir al pati
ajugar. Perd la June, la fisioterapeuta sueca
que m’ajudava aleshores -i amb la qual vam
establir una amistat que duraria fins que la
leucémia se la va emportar, a finals dels anys
noranta-, havia sentit a parlar d’aquell cen-
tre, pioner a tota Espanya en el tractament
de la paralisi cerebral, i estava convencuda
que em podrien ajudar.

La primera parada que férem en aquell tour
fou precisament la sala de fisioterapia. La



recordo com un espai immens folrat de
matalassos de color verd. Les parets eren
blanques; crec recordar que tenien grans
flors estampades a la seva part inferior. A
un canto hi havia una série de cortines, que
separaven diverses lliteres. Em venen al cap
els noms d’lsabel, una dona “fortota” que
semblava un xicotot, i Amalia, més fina. |
també el de Vicenta, que portava una bata
ratllada vertical i longitudinalment a tons
grisos i negres com les arracades de turma-
lina que duia. Era una dona menys estirada
que les altres; a diferéncia d’elles parlava en
castella. Trigaria poc a saber que era una
mena de dona de fer feines, que també s’en-
carregava de canviar els nens quan anaven
molls. Ho feia en un quartet annex, vorejat
de bosses de roba amb els diferents noms
dels nens. Aviat hi penjaria també la meva.
Abans d’entrar en aquella sala amb espatlle-
res i bancs suecs, haviem passat per davant
d’una porta tancada. Era I'aula dels “grans”.
La dirigia un mestre que, si no recordo ma-
lament, es deia Senyor Aguilar. Sempre em
va semblar un home serids, gairebé sever.
Segurament no era aixi: senzillament no em
feia la gara-gara com em solia fer la resta del
personal del centre des del moment en quée
hi vaig posar els peus.

Al costat de la sala de fisio, hi havia la de
terapia ocupacional. Les seves dimensions
eren, si fa no fa, similars. Tanmateix, el mobi-
liari era completament diferent. La recordo
amb taules baixes plenes de coses: trossos
de llana, pintures, cartolines, plastilina... A
banda d’unes bobines d’enreixat plastic els
forats dels quals eren de mides diferents:
uns molt grossos, uns mitjans i uns de molt
petits. No trigaria a descobrir per a qué
servien. L’activitat consistia en fer-hi pas-
sar uns fideus plastics de colors; com si es
teixis amb puntades de gegant. Només qui
aconseguia un domini raonable de les seves
mans, podia accedir al tercer tipus d’enrei-
xat: el dels forats petits. Al final de curs, les
monitores transformaven els metres i me-
tres de teixit plastic en cistelletes, cabassos
per anar a comprar, 0 paneres per a posar-hi
la roba planxada. (...)

La directora de la sala de terapia ocupacio-
nal es deia Matilde. Era una senyora de certa
edat, amb el cabell platejat. Tenia una veu
molt dol¢a. Comptava amb dues ajudants:
una es deia Maria José, em sembla. L'altra
segur que era la Carme Llach. La primera era

molt morena i genitida; la Carme, en canvi,
era tota dolcor i empatia. Potser perque te-
nia una cama més curta que l'altrai se sentia
més propera a nosaltres. Sé que la Matilde
va morir. Pero jo ja no era al centre. Només
hi vaig estar dos cursos escolars. Dos cur-
S0s on vaig compartir la classe de la Pilar
amb tres amics que no oblidaria mai més:
en Josep, el meu primer “xicot”, l'altra era
la Dolors, una nena de cabellera arrissada
i cara d’angelet que només patia una lleu
coixesa, i el gran Toni Molina -jo li deia “Toni
de Tona” perqué provenia d’aquest poble-.

Durant la meva darrera visita al centre per
presentar La Galeria dels Quiets, fa gairebé
dos anys, em van fer saber que la Pilar havia
mort feia poc, després de tota una vida de
dedicacié als qui patim de paralisi cerebral.
Com també ho havia fet en Toni, a causa
d’un cancer. A ell me ’havia trobat al pati de
la facultat de filologia, jo acabava la carrera i
ell tot just la comencava. Es recordava per-
fectament de mi; “ets 'empipadora monis-
sima que no em deixava en pau a I’hora del
pati”, em va dir. Havien passat molts anys
des que ens haviem vist a Montjuic per dar-
rera vegada. Entremig, tota una vida durant
la qual, el record d’aquella escola especial es
va anant difuminant en el meu record i, per
que no admetre-ho, també enfosquint en
el meu judici. La meva immersié en el mén
de qualsevol nena de la meva edat, amb o
sense dificultats afegides, implicava deixar
anar el globus de la meva primera infantesa.
Aquella on el metode del conductisme por-
tava als educadors del centre -que ja no es
diu Sant Gabriel - a alabar exageradament
qualsevol petita millora que féssim. Era to-
talment comprensible en el cas de nens on
la discapacitat dels quals era tan severa, que
mai es podrien integrar en el mén que es
movia massa de pressa. Perd no en el meu.
Em va costar anys entendre que 'esfor¢ so-
vint passa desapercebut als ulls dels altres.
Exactament igual com ens succeeix a nosal-
tres: sovint pensem que les persones que
no tenen diversitat funcional duen una vida
regalada. | no és aixi.

Al llarg de la meva existencia de més de mig
segle he tingut amics, sense cap dificultat
aparent, que duien una vida carregada de
problemes i d’entrebancs molt seriosos.
Ells m’han fet I’honor de confiar-me’ls, i jo
he procurat -procuro- estar a l'altura i aju-
dar-los, tal com em van ensenyar a casa:

“Tu també pots consolar, escoltar”, em van
dir sempre els pares. Ells ja no hi sén, pero
penso que he complert la fita que s’havi-
en proposat per mi: integrar-me en la vida
quotidiana (...)

Hem de tenir en compte que, tot sovint,
aquells qui no tenen cap discapacitat -vi-
sible!- no poden fer-se carrec de I'esforg
que suposa per algunes persones el simple
fet de mantenir el cap dret. A mi sempre
m’ha ajudat a imaginar-me com reacciona-
riem nosaltres si estiguéssim en el seu lloc
i ells en el nostre. Perqué us puc dir que la
gent acaba entenent, respectant, i fins i tot
recolzant. Es qliestié d’esforc d’uns i d’altres.
També del nostre.

Cristina Harster Wanger

Mi vida en el centro piloto

Es un Centro muy especial. Me ayudé mu-
cho en mi vida a la hora de estudiar, de
poder moverme mejor, y de mejorar psico-
motrizmente.

Entré a los 5 afos y sali con 17. Pasé por
varias clases y aprendi mucho, estuve en
4 clases que yo recuerde, a cada cual mas
diferente y buena. Me llevaron a la clase Bl
cuando tenia 5 afios. En unos meses paso
algo muy bonito... Llamaron a mi madre y
le hicieron una proposicién muy chula: ha-
bia salido un aparato para las piernas, para
mejorar la postura.

Aprendi y me ayudaron mucho, incluso
ahora estamos en contacto y siguen ayu-
dando. Es un buen centro para las personas
con paralisis cerebral.

Eli Mora
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“Sabies que...”

Recull de moments historics de ’entitat. Escaneja els codis QR

per veure els videos
al teu mobil.

Pots veure tots els “Sabies que...” a https://zmz.es/IxK6w2

Sabies que... la inauguracio del
Centre Pilot va sortir a les noticies?

L ra fa seixanta anys, el noticiari el NODO va dedicar un espai a destacar

la inauguracio del Centre Pilot -el primer centre de tot I'Estat espanyol,
dedicat al tractament integral de la paralisi cerebral-. Moltes coses han canviat
des que es van filmar aquestes imatges en blanc i negre, pero les sales de fisio-
terapia, les aules de I'escola amb alumnes i els professionals fent intervencions
multidisciplinaries, continuem encara aqui!

Sabies que... la Fundacio Aspace Catalunya
va rebre la Creu de Sant Jordi 'any 19997

a Creu de Sant Jordi és una distincié que concedeix la Generalitat de

Catalunya des del 1981. La seva finalitat és la de «distingir les persones
naturals o juridiques que, pels seus meérits, hagin prestat serveis destacats a
Catalunya en la defensa de la seva identitat o, més generalment, en el pla civic
i cultural». En aquest sentit, I'any 1999, la Generalitat li va concedir la Creu a
Fundacio Aspace Catalunya pel seu recorregut i la seva labor.

l1-l

Sabies que... [a Fundacid Aspace Catalunya
va fundar una residéncia a Alella?

el Amb 35 places de centre ditirn i 24 places residencials, el Centre residencial
d’Aspace Alella, va ser la primera residéncia per a persones amb paralisi cere-
bral majors de 16 anys de tot I'Estat Espanyol.

La seva edificacié es va iniciar I'any 1973 i va obrir les seves portes I'any 1977,
on les persones amb paralisi cerebral ja rebien fisioterapia, logopédia i tallers
ocupacionals

La residéncia encara continua en funcionament, tot i que la seva gestié la va
assumir I'lCASS I'any 1989
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Sabies que... Aspace ha estat un referent en el mon de
Pesport adaptat i de competicidé en algunes décades?

Is Jocs Paralimpics de Barcelona 92 van donar visibilitat a I'esport adap-
tat com a alternativa per a moltes persones amb discapacitats fisiques;
perd molt abans, a Aspace ja es feia esport com una opcié d’oci i salut.

Dins d’Aspace vam tenir esportistes que van guanyar medalles i titols, en
esports com atletisme, boccia, slalom o futbol, i fins i tot esportistes que van
competir en els IX Jocs Paralimpics del 92.

Sabies que... la revista Connexidé porta més
de 20 anys publicant-se?

p— L a Revista Connexio es va publicar per primer cop I'any 2000. L’editorial
[ esta formada per un grup de persones amb paralisi cerebral, i hi col-la-
= boren professionals del sector, families, treballadors, etc.

E Va ser un projecte que es va iniciar amb molta il-lusié i expectatives de con-
- tinuitat, essent la manera que algunes persones amb amor per I’escriptura,
_ll trobaven per expressar la seva opinid i inquietuds.

Després de 20 anys alguns membres han anat canviant, d’altres han marxat i
d’altres s’hi han afegit, perd I'anima és la mateixa: buscar i comunicar temes
d’interés per a la nostra poblacid, reivindicar drets del col-lectiu, expressar
opinions i vivéncies, i informar sobre els projectes de I'entitat.

Sabies que... a Aspace ens agrada anar

a la moda i fer desfilades?

A mb motiu del 35¢& aniversari de I'antic Centre Pilot, des del departament
E de Terapia Ocupacional es va organitzar una desfilada de roba adapta-
da. Va ser un acte obert a les cotxeres de Sants com a escenari. Va tenir molt
bona acollida, fins i tot ens van visitar cares conegudes!

Ol
L]:

Les persones usuaries que van participar van deixar clar, una vegada més, que
L adaptar la roba i seguir les ultimes tendéncies de moda és possible! Sense la
sevaimplicacié, i la de les seves families, aquest acte no hagués estat possible.

Sabies que... als anys 60 a I'escola d’Aspace

ja es va implementar el métode Pet6?

L Andras Petd (1893- 1967), va crear un metode pioner que va rebre el

nom d’Educacié conductiva o meétode Petd. Importat des d’Hongria en
la década dels 60, aquest precursor meétode estava dissenyat per a tractar a
infants amb trastorns neurologics. Integrava I'educacié i la neurorehabilitacio
per treballar, des d’un punt de vista global, totes les dimensions de la persona.

Aqguest métode multidisciplinari suposa les bases del nostre model de treball
actual, el qual hem anat adaptant al llarg dels anys segons les necessitats de
les persones usuaries i de I'entorn. Tenint sempre en compte 'atencio indi-
vidualitzada i la combinacio del treball en grup, aixi com la seva participacié
activa en la societat.

Connexio 60ée
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3. Experiéncies i testimonis al llarg de la nostra historia

Sr. Mas

Benvolguts com-
panys, m’atreveixo
a fer unes quantes
linies parlant del Sr.
Mas, ja que vaig ser
alumna seva durant
els darrers 4 anys de
la seva vida.

Per mi va ser un pri-

vilegi, ja que ell em

va fer estimar les
matematiques. El seu metode d’ensenya-
ment era peculiar: t’'ensenyava a través dels
exercicis o problemes.

Primer, et deia el problema i davant d’ell -el
problema en si-, t’explicava la teoria que to-
cava. Obviament, els 20 o 30 proxims pro-
blemes tractaven d’allo, de totes les mane-
res possibles, i si no ho feies bé, et donava
una cleca al clatell.

Una vegada em vaig quedar sola a la classe,
els meus companys ja estaven de vacances
pero jo estaria a I'escola dues setmanes més;
després d’esperar una estona a la classe va
venir el Sr. Antonio, que era el porter, i em
va dir “Elena agafa les teves coses que el Sr.
Mas t’espera al seu despatx”.

Jo, que tenia 12
anys, em vaig es-
pantar. Feia cosa
anar al despatx de
direccio, eraunlloc
molt serios; recor-
do que, anant, em
vaig topar amb
una secretaria que
em va dir “ai, ai, ai
que arribes tard”.
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Doncs si, m’estava esperant i me’n vaig gua-
nyar una cleca per arribar tard. A partir de
'endema, i durant quinze dies, ja anava al
despatx tota orgullosa i amb moltes ganes.
Em feia sentir que era molt gran, encara que
em fes treballar en la tauleta petita. Era la
taula en la qual ens feien la prova de coefi-
cient intel-lectual.

Elena Tomas

60 anys!!! Mare meva!

Em dic Jessi Bao Pérez i he tingut dues
cases i dues families. La meva propiament
dita i la d’Aspace. Sincerament, crec que
he tingut molta sort de poder compartir 17
anys de la meva vida amb vosaltres. Vaig
comencar al parvulari, amb 2 anys i mig, |
vaig finalitzar la meva escolaritzacio als 19,
al’E-1. Amb I'Helena Botella, que estaraaun
lloc millor. També hi eren la Marta Boneu, la
Vicky, ’Assumpta i tants altres.

Els companys que vaig tenir: en Miquel de
Ros, Xavi Olivan, Mireia Suau, Dani Pera, Ma-
ria Carrasco, Marc Hermoso, Bernat Rubio,
Jéssica Garcia, ’'Ainhoa Gracia, 'Alberto Par-
do, la Rebeca Corbacho i podria continuar,
perod no tenim temps!

La meva anecdota, que segur que algu re-
cordara, és la del meu caminador de fusta
vermell. Hi havia la llegenda que vaig cau-
re rodolant per la pujada que duia al camp
d’esports, perd no és veritat. Vaig caure a la
sortida, al pati petit de la classe C-1. El cami-
nador es va va trencar i hi vaig caure a sobre.

Actualment, segueixo en contacte amb AS-
PACE, ja que, vaig a fisio, psicologia i visites
amb la Dra. Gimeno.

Moltes felicitats! per uns altres 60 anys!

Jessi Bao

Toda una vida

Antes de todo
quiero dar las gra-
cias a todos los
profesionales que
estuvieron en mi
época, gracias a
ellos he podido
lograr todos mis
suefos.

Viviamos en Fuer-

teventura, pero
nos mudamos a Olesa de Montserrat por-
que en Fuerteventura no habia centros
especiales. La primera vez que fui a Vall
d’Hebron, me visité el Dr. Cruz, y comen-
té que me veia adecuada para ir al colegio
Arcangel San Gabriel, antes se llamaba asi.

Yo entré al cole de ASPACE en el afo 1980,
tenia 4 afos, entré en parvulario. Alli esta-
ban: Isabel, gue me mimaba mucho, y Jo-
ana. Ellas se encargaban de llevarnos al la-
vabo. También estaba Isabel Badenas, que
vive en Olesa, ia veces la veo en la plaza
y nos enrollamos a hablar como persianas!

Como sabéis, cuando somos nifios somos
inocentes. En el parvulario habia una lo-
gopeda, Lole, y mi padre siempre me decia
que Lole era muy guapa. Un dia me vino a
buscar mi padre, yo aun no podia hablar
nada, pero miré a Lole y, con la mirada, le
dije que a mi padre le gustaba. Ella me en-
tendidé, y mi padre rojo como un tomate,
ijajajaja!



Cuando cambié de grupo al A, estaban:
Beti, Carmen Robert, Luisa... Un dia Beti me
puso una maquina delante y un unicornio
casero que me lo hizo Carmen Robert. En
el grupo A mejoré mucho.

En el grupo B estaba Josep Sola, Merche....
Josep Sola, cuando me fui de Aspace, me
acompafnd a la escuela de adultos. Quiso
hablar con ellos y decirles que yo era capaz
de sacarme el graduado.

En el grupo C2 estaba la profesora Laura
Goémez, ella me animé a que fuera a una
escuela de arte que habia en Gracia, graci-
as a esto pude vender mi primer cuadro en
el afo 1992.

Jordi Rietos fue mi primer entrenador. Me
apuntd en la liga catalana y me clasifiqué
para ir al campeonato de Espafa, aunque
en teoria no podia porque aun no tenia la
edad. Pero todos sabemos lo inteligente
que era Jordi... hizo un pequefio cambio en
los papeles y, en vez de 14 afios, puso 16
anos.

Me acuerdo que en este campeonato me
acompafaron Marta Vivas y Merce Bassas.
Cuando se jubild Jordi Rietos vino un nu-
evo entrenador: Francisco Garcia Buzoén,
éramos como hermanos. Cuando fallecié
tuve la Unica depresion que he tenido en
mi vida.

La relacién con todos mis compaferos/as
ha sido muy buena. Concepcién Arenal me
llamaba la rompe corazones. Seguiria con-
tando cosas y aventuras, pero necesitaria
al menos 6 folios.

También quiero agradecerles a Silvia Ge-
rabert, Montse (logopeda), Africa, Angels
Vila, Juanma, Regina, Dolors Torras, Dr.
Ponces, Dra. Gimeno, Dra. Noguer, Chus
(fisio), Ana (Badalona), Ana Fernandez,
Miriam Tur, Dr. Xavi Vidal, Chema Martin...

Me siento realmente afortunada por ir a
ASPACE, los profesionales intentan sacar
lo mejor de ti para que tengas una vida
normalizada.

GRACIAS A TODOS

Vero Pamies

Amigos para siempre

Vivencias de 2 amigos en ASPACE, Victor
y Ferran.

Mi nombre es Victor, tengo 31 aios, conoci
ASPACE con 8 meses, y ya no me he sepa-
rado del centro hasta la actualidad -ni pien-
so hacerlo a no ser que me echen... jajaja-.
Ahora voy a desgranar todos esos afios:

De pequefio, iba a visitas médicas en ASPA-
CE, ya de mds mayor entré en la escuela, a
partir de la clase D1. Alli hice muchos amigos
con los cuales alin tengo contacto, también
con profesionales, de hecho, para mi, AS-
PACE es mi segunda familia y mi segundo
hogar. Siempre lo he dicho y lo diré siempre.

Tengo muchos recuerdos muy bonitos, por
ejemplo: cuando saliamos al patio y nos po-
niamos a jugar a futbol o cuando nos iba-
mos de colonias.

¢Por qué? Porque no importaba el lugar en
el cual estdbamos, eso era la excusa, lo im-
portante era con quién ibamos, y estando
con los amigos y profesionales, era sufici-
ente.

Anécdotas hay para escribir un libro, re-
cuerdo una muy divertida: estdbamos de
colonias y como Ferran -compafiero, amigo
y hermano para mi-, y yo nos llevamos muy
bien, nos pusieron juntos en la habitacion.
Pero.... iISORPRESA! solo habia una cama,
¢Qué hicimos? Ponernos a dormir juntos.
Como lo leéis, tal cual, y armamos una juer-
ga por la noche...

A la mafiana siguiente fue un cachondeo...
nos decian “¢Qué tal ha pasado la noche la
parejita?”

Con ASPACE sigo teniendo contacto, ya
sea por fisio o por visitas médicas. Ahora,
en otra etapa de mi vida y gracias a Chema,
que me ofrecié la oportunidad de ensefar
a jugar al ajedrez en el CTO Badalona, me
reencontré con muchos amigos.

Mi profesora de ajedrez fue Marta Vivas, y

todo lo que me ensefid yo lo transmito a mis
amigos y compaferos. Creedme, eso es muy
bonito, creedme.

Victor Fontela

Hola soy un chico llamado Ferran Ribas
Valdivia, tengo 35 afos y a los 15 afios en
Vall d’Hebron el Doctor Cruz me dijo de ir al
Centro Piloto, a la Fundacién Aspace Catalu-
nya, que es para chicos con pardlisis celebral
y enfermedades raras, estuve tres afos. Al
principio lo pase mal porgue yo siempre
habia ido a colegios e institutos ordinarios,
pero poco a poco me adapté.

Alli conoci a Victor Fontela con el que com-
parto a dia de hoy muchas aficiones como
el ajedrez o el Barca. El se ha convertido en
mi mejor amigo.

Me encanta la Boccia, deporte que también
conoci y empezé a practicar gracias a As-
pace, llevo 6 afos en la seleccidon Espafo-
la: soy seis veces campeodn de Catalufia,
cuatro veces subcampedn de Espafia, dos
veces campeodn de Europa y subcampedn
del mundo. Gracias a la Boccia he viajado y
competido en Portugal, Polonia, Colombia,
Londres, Italia y Japon.

Después de mipaso por la escuela del Centro
Piloto fui al centro ocupacional de Badalona
de la misma Fundacion Aspace Catalufa.
Donde conoci al amor de mi vida, Amal.

Otro de los retos que me ha permitido cum-
plir Aspace es que iisoy la Unica persona con
Paralisis Cerebral en completar /a cursa de la
Trailwalker dos veces!! Me o pasé fenomenal
en esta carrera solidaria de 100 km, aunque
acabé reventado tengo que agradecer a to-
dos los que me ayudaron, gracias por propor-
cionarme una experiencia vital asi.

En definitiva, Aspace es parte de mi vida, casi
de mi familia. Gracias por todo...

Ferran Ribas Valdivia
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El 60 aniversari
en un cop d’ull

Som Capdavanters

Jornades webinar de paralisi cerebral infantil

En aquestes jornades hem compartit mirades complementaries, aixi com experiéncies
de serveis pioners a nivell nacional i internacional, en I'abordatge de la paralisi cerebral
en I'etapa infantil. Més de 390 professionals i 25 ponents d’arreu del mén, connectats per
continuar formant-se i aprenent des d’un punt de vista multidisciplinari.

Tallers online per a families

Cicle de quatre tallers online per a families sobre diferents temes d’interes: testament,
patrimoni i discapacitat; eines i estratégies que ens faciliten el dia a dia en el vestit;
’'acompanyament en els canvis d’etapes vitals; i I'estimulacié basal com a experiéncia
en el desenvolupament i 'aprenentatge.

Projectes dels
centres d’adults

Digitalitzacié de I’arxiu historic i
fotografic per part dels usuaris del CDO
i la Residencia amb la posterior edicié
d’un video.

Creacié d’un museu virtual amb la
participacié de tots els centres i liderat
pel CTO Poblenou, creant diverses
escultures del 60¢€ amb materials
reciclats

Creacié d’un documental de teatre
sobre els 25 anys del CTO Badalona
fent teatre.
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Mirades del 60é: exposicio fotografica Conte: L,ESCOIa de Ia muntanya mégica

creada pel CTO Poblenou que vol
captar amb la mirada I'esséncia de la Creacio per part de I'Escola d’un conte il-lustrat sobre la historia d’Aspace.
persona en un moment tant complicat
com ha estat viure amb la covid.

Com ens hem acostumat a comunicar
amb la mirada? Per que la mascareta ens
ha privat de I'expressié facial a la que tant
estavem acostumats?

E"I" Escaneja el
codi QR
per escoltar
i veure el

E videollibre.

Produccio de xapes amb la imatge del El cor i |a samarreta del GOé

60¢ en el taller de xapes i del pastis del
60¢ en paper en el taller d’Ecoaula del Es tracta d’un projecte transversal on tots

CTO Badalona. els centres d’adults i I'escola van participar
en el concurs de dibuix del cor d’Aspace.

Sota el dibuix guanyador, de Gurnoor es
va inspirar el serigrafiat de la samarreta
del 60¢&, produida pels participants del
taller de serigrafia del CTO Badalona.

A Canc¢é: “Enganxat a tu”

Els musicoterapeutes d’Aspace, juntament amb els alumnes i usuaris dels centres
d’adults han composat una can¢d sobre el sentit de la relacié entre Aspace, els profes-
sionals i les persones usuaries dels serveis. Sera una canc¢é per recordar al llarg de les
nostres vides!
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3. Experiéncies i testimonis al llarg de la nostra historia

Un cami bonic!

Vaig comenc¢ar amb
3 anys al Centre Pi-
lot, era I'any 83, i vaig
marxar amb als 17
anys quan va acabar
la meva etapa d’es-
colaritzacié. Van ser
anys molt felicos de
la meva infantesa i adolescéncia, i, ara, a la
vida adulta, també ho son en el Centre Ocu-
pacional. Vaja, en tres paraules, TOTA UNA
VIDA.

Es pot dir que ASPACE és la meva segona
casa, on he viscut un munt d’emocions: ale-
gries, sorpreses, pors, tristesa, nostalgia, ra-
bia i, fins i tot, enganys de persones en qui jo
confiava, tant professionals com companys.
Em van fer mal, perd també he de dir que
era una mica massa tova. He d’admetre que
a vegades m’agradaria tornar al Pilot, pero
amb totes les coses que sé ara de la vida.

Em vaig portar un gran amic, encara man-
tenim la relacié, ell esta treballant a un altre
centre, perd no perdem el contacte i aixd per
mi és superimportant i bonic, no és facil tro-
bar un amic.

Sandra Marrugat

Una alumna feliz

La infancia es una de las épocas que mar-
can la vida. En el Centro Piloto reafirmé las
bases de la educaciéon que me acompafan.
Accedi a ASPACE a los ocho afios. El pri-
mer dia de colegio me senti abandonada,
aunqgue ese sentimiento duré muy poco. Se
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acercé mi amiga Eli y me hablé con tanta
confianza que, en unos dias, estaba inte-
grada en su pandilla.

En ASPACE, la magia y la ilusion me acom-
pafiaron. Tengo recuerdos de mis compa-
fieros, pero nunca olvido a esos magnificos
profesionales que me ayudaron a crecer
con fuerza y firmeza, construyendo a una
alumna feliz. Pilar Aragonés me ensefid a
amar la lectura y ese gesto cambid mi des-
tino. En la actualidad, me dedico a escribir
articulos para medios de comunicacion.

Destaco que ASPACE fue pionero en técni-
cas y actividades para niflos con paralisis
cerebral, acercando la accesibilidad a los
ordenadores y sus nuevas tecnologias, no
tan comunes para la época.

Muchas felicidades por esos sesenta afios
de vida.

Deseo que prosigais vuestra tarea dibujan-
do grandes sonrisas.

Pili Egea Atienza

Sense vareta magica

Fa gaire bé un parell de mesos a classe d’an-
glés ens varem manar fer un escrit sobre com
era l'escola a la que anavem quan érem pe-
tits. Jo més o menys vaig escriure el seglient:
vaig anar a una escola especial, la primera
de I'Estat espanyol per a nens amb paralisi
cerebral, no n’hi havia cap altra, i els pares
d’aquells nens o eren persones amb molts
diners o persones que treballaven vint-i-cinc
de les vint-i-quatre hores que té el dia. Els
meus pares pertanyen a I'tltim grup.

Va ser la primera experiéncia realitzada amb
nens amb paralisi cerebral, tant en 'ambit
educatiu com terapéutic. Ni els professors ni
els terapeutes tenien coneixements especi-
fics sobre el tema; pero els directors médic
i pedagogic eren grans persones. Persones
que no podien en aquells moments prepa-
rar-nos per obtenir un titol, ni tenien cap
vareta magica per fer-nos caminar -ara tam-
poc la tenen, encara que sigui el que sempre
volen els pares-.

El que si ens varen donar eren les eines de
I’autonomia, els habits d d’higiene personal
i sobretot educacié perque la companyonia
i 'empatia fossin un dels pilars de la linia
pedagogica de I'escola. Una educacio que
quants pares d’universitaris voldrien pels
seus fills.

Merceé Serra

eeccoe

Recuerdos y vivencias

Ahora voy a explicar como acabé yendo a
parar ala escuela del Centro Piloto Arcangel
San Gabriel de Aspace, situada en el parque
de Montjuic. Pues, cuando yo tenia pocos
meses, mis padres vieron que no hacia las
mismas cosas que mis hermanas cuando
tenian el mismo tiempo. Empezaron a lle-
varme a diferentes médicos, hasta que fina-
mente fuimos al HSJD, alli les dijeron a mis
padres que yo tenia paralisis cerebral y les
aconsejaron que me llevasen a esa escuela
para nifixs como yo. Asi fue como acabé en
la escuela de Aspace, que ya entonces esta-
ba especializada en paralisis cerebral y hacia
muy poco que se habia inaugurado.

Mi familia no se lo pensé y enseguida pi-
dieron una visita con los doctores del cen-
tro. Entré en el parvulario a los tres afios y
medio, y pasados tres meses ya empezaba
a gatear, gracias a las fisioterapeutas y los
grandes trabajadores que ya habia en aque-
llos tiempos.

Mi infancia en la escuela la recuerdo como
unas de las etapas mas felices de mi vida.
Era una nifla muy tranquila y alegre, pero
a la vez muy pilla, muy sociable. No tenia
ningun problema para hacer amigxs y ense-



guida, me relacioné
y congenié con los
trabajadores. Cada
afo que pasaba, iba
pasando de clase, y
cada vez aprendia
mas cosas. En aque-
llos tiempos tan leja-
nos, coincidi con los
distintos alumnos que voy a nombrar aho-
ra, Maria de Mar Contreras, Andrés Vivés,
Andrés Giménez, Ignacio de Fermin, Joan
Castan, Artur Undenbarrena, Carles Camps,
Oriol Miquel, Bejamin Damao, Josep Capde-
vila, Luis Llorente, Javier Salvador, Fina Ca-
rabias, Jordi Dam, Chema Martin, y muchos
gue no nombro porque no acabaria nunca...
Coincidi solo con algunas de ellas en la mis-
ma clase, pero todos hemos crecido juntos,
nos hemos arrastrado juntos por el suelo,
hemos gateado, hemos caminado solos, o
con los caminadores.

Ademas, hemos estudiado y aprendido, llo-
rado, reido, jugado o peleado, e infinidad
de cosas mas... Todo eso, se fue posible
gracias a los grandes profesionales y mag-
nificos trabajadores de la escuela de Aspace
Montjuic.

Recuerdo que, cuando tenia tan solo 7 afos,
los trabajadores de la escuela organizaron
un evento, se trataba de un desfile con di-
ferentes prendas de ropa adaptadas para
poder sacarnoslas nosotros mismos, sin
botones y sin cremalleras, con velcro, facili-
tando asi nuestra autonomia. Unos cuantos
ibamos a desfilar por la pasarela y yo era
una de ellas, estaba muy emocionada y fe-
liz. Desfilaba de rodillas con un vestido que
lucia pasarela arriba y pasarela abajo. No re-
cuerdo si también estaban nuestras familias,
solo recuerdo que habia muchas personas y
que me lo pasé fantasticamente.

Cuando tenia once o doce afios fui a la clase
de Pilar Aragonés. Con ella empecé a leer,
que era una de las cosas fundamentales para
mi, aprendi mucho con ella. Ese curso tuve
que tragarme ir a misa todas las semanas, o
cada 15 dias, porque Pilar Aragonés era una
mujer muy religiosa. Y, ésabéis a qué hora se
hacia la misa? Nada mas ni nada menos que
en la hora del patio, me quedaba sin media
hora de patio para agradar a mi profesora.

Ademas de profesores, también teniamos
fisioterapeutas, logopedas, asistenta social,
secretaria, médicos, terapia ocupacional...
Me gustaria tener un recuerdo especial para
dos personas que marcaron una épocaia
toda una generacion de alumnos de la es-
cuela, el Sr. i la Sra. Mas.

Cuando me propusieron hacer este escrito,
para la revista Connexio, explicando mis vi-
vencias en la escuela, miinfancia, mi nifiez y
mi adolescencia, no podia imaginarme que
me iba a emocionar tanto, recordando anéc-
dotas y personas de aquella época. En resu-
men, me lo he pasado fenomenal haciendo
este relato. Tengo que decir que nunca perdi
el contacto con Aspace, y todavia voy a vi-
sitarme a la Consulta Externa en el Centro
Piloto Arcangel Sant Gabriel. Sigo teniendo
contacto con algunos compafieros de la es-
cuelay trabajadores. Por ultimo, tengo que
agradecer a Dolors Torras Margenat, a Jordi
Dam Soléy Josep Capdevila Coma, el refres-
carme la memoria, y ayudarme a recordar
algunos nombres.

Mabel

Amb el pas de temps, tot es
veu diferent

Quan en Chema Martin em va proposar fer
aquestes linies, em va venir al record la car-
ta de comiat que vaig escriure poc abans
de marxar de I'escola, ara fara 22 anys. En
aquell escrit, d’'una adolescent de 18 anys,
recordo que ressaltava el caliu que havia tro-
bat en aquesta escola. El confort que entre
companys i alguns professionals trobavem,
on potser la metodologia no permetia evo-
lucionar per arribar a estudis superiors, pero
que, tal volta, havia sentit aquells anys I'es-
cola com la meva segona llar. Front aquesta
reflexio, la terapeuta ocupacional que tenia
llavors, em va dir: “hi ha exalumnes que

s’han tret carreres universitaries”. Tenia rad.
En aquell moment no podia ni imaginar que
acabaria traient-me una carrera, un master
i diverses certificacions universitaries per a
acabar sent tutora i professora universitaria.
Aquests estudis no sdn necessaris per ser
felic, ni per portar una vida plena, tot i que,
en el meu cas, vaig lluitar pel que volia i és
el gue m’ha omplert.

Perd també m’han permeés veure quelcom
positiu en aguella manera de fer que, molts
cops, sent alumna vaig questionar. | és que
vaig tenir la sort de poder estar, any darre-
re any, amb un grup-pinya que varem anar
creixent junts; sent inquiets i amb iniciativa,
que sempre voliem més... Sense adonar-nos
que, nosaltres mateixos, generavem activi-
tats de rehabilitacié. Erem aliens a saber
que, el desig insistent de pujar al camp de
futbol i jugar, ja creava plasticitat neuronal
que millorava el nostre moviment. O que
amb el simple fet de fer fang amb la sorra,
ja treballavem la motricitat fina i gruixuda...
| tantes altres activitats que no en veiem el
sentit i que ara explico com eines rehabili-
tadores en discapacitat motriu. No crec en
un model Unic d’escola. Defenso plenament
I’'escola inclusiva, perd també penso que
I’escola especial és necessaria, sobretot en
casos de pluridiscapacitat. Altrament, per-
sonalment m’adono que demanava quel-
com que I'escola no em podia oferir, com era
avancar académicament. Aixd em fa caure
en el parany que no hi ha models equivo-
cats sino falta de recursos per encabir totes
les necessitats. Per aix0, ara valoro encara
més l'esfor¢ d’algunes professores per do-
nar-nos, fins on era possible, alld que ments
inquietes com la meva, demanaven. Gracies,
perque encara tinc la sort de mantenir con-
tacte amb algunes d’elles. | aixd que des de
petita reconec que vaig ser com una pedra
a la sabata.

Vanessa Fuentes
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Abans i ara

Imatges historiques, representades i adaptades al present.

Pots veure tots els “Abans i ara” a https://zmz.es/FZ5HLs
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3. Experiéncies i testimonis al llarg de la nostra historia

Equipo de futbol Aspace
esports

Todo empezd cuando era un adolescen-
te de 14 afios y gracias al empefo de mis
padres conoci lo que era el deporte con
Aspace.

Antes, jugaba a deportes con gente sin
discapacidad, pero siempre pasabaigual....
Oia sin cesar eso de “pobrecillo”, “no pue-
de jugar”. Por mas que queria cambiar esa
etiqueta, no me dejaban demostrar lo que
realmente me gustaba... Jugar y disfrutar
sin prejuicios, como cualquier chico de mi

edad.

Gracias a Aspace, conoci a amigos con los
que he compartido mi gran pasion por un
balény he pasado de ser un “chavalin” a ser
un “adulto” con la cabeza bien amueblada
-0 €S0 Creo... jajaja-.

Gracias a ellos, he

aprendido el sen-

tido de la amis-

tad, del compa-

flerismo y a poner

a los demas siem-

pre por delante

de mi mismo.

iComo me ensefiaron en su dia las “vacas
sagradas”! Como Pedro Cordero, que venia
a buscarme a casa para llevarme al entreno
y siempre estaba cuando lo necesitaba. O
Miguel Quintero, Antonio Moraleda, Luis
Sierra y muchos otros amigos mas.

También entrenadores como Chemita y
Xavi a los cuales quiero agradecer mi eta-
pa en Aspace y mi larga vida deportiva
dejandome, al final, miles de anécdotas vy,
sobretodo, una gran familia.
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Ahora, esta gran familia de ASPACE, cum-
ple su sesenta aniversario y sélo puedo
decir: Gracias, que cumplas muchos mas,
y que sigas ayudando a muchos chicos
como yo.

Carlos Lopez

Cémo llegué a Aspace

Mi primer contacto
con ASPACE fue
en febrero de 1998
con el servicio de
integracion laboral
que estaba en la
calle Numancia. Un
amigo de la univer-
sidad, también con
paralisis cerebral,
me hablo del curso de formacion, el cual
hice compaginandolo con mi carrera. Se
impartia un dia a la semana durante un
ano, el contenido se centraba en aprender
a hacer tu curriculum vitae, en conocer los
tipos de contratos laborales. Asi como la
legislacion sobre medidas de higiene y se-
guridad en el trabajo. También te formaba
en los comportamientos y las actitudes mas
adecuadas para buscar y superar las entre-
vistas de trabajo.

Descubri que ASPACE era mucho mas que
aquel centro de Numancia, pues como Aso-
ciacion tenia hasta una escuela especial, el
Centro Piloto, el cual me recuerda a la esté-
tica de los tipicos coles que se ven en las pe-
liculas americanas. Ademas, tenia servicios
varios para la atencién integral de las per-
sonas con pardlisis cerebral. Por ello, sobre
el afo 2004, decidi concertar una visita con
Trini Arnauy la logopeda, para buscar algun
sistema de comunicacién alternativo. Me en-
sefiaron un comunicador con voz, el cual me
impresioné gratamente, pero mientras me
lo pensaba para solicitar la subvencién, me
hice el tipico tablero de letras plastificado
y lo cierto es que eso me dio la confianza y
seguridad que necesitaba.

En el 2006, al solicitar la silla eléctrica, me
pusieron muchas trabas en Sabadell. De nu-

evo, fui al Centro Piloto donde la Dra Gime-
no lo soluciond en una sola visita, desde en-
tonces voy a revisiones de control con ella.

En aquella época supe de la revista Conexio,
y contacté con Chema, el jefe, y asi formé
parte activa de la redaccion. Escribia articu-
los sobre como habia ido superando retos
y obstaculos desde pequefio, siempre pen-
sando en positivo y con mucha constancia.
Para ayudar a mas personas, pensé en re-
copilar mis textos en un libro, pero que te
lo publique una editorial ya es haria de otro
costal. Opté por autopublicarlo, como ha-
cen unos amigos mios de yoga con los que
participo en conferencias sobre desarrollo
y crecimiento personal. ilncluso he editado
mis propios videos subtitulados!

Creo que lo importante, al final, es hacer
cosas por uno mismo sin depender tanto
de la aprobacion de los demas, y dejarte
conocer... nunca sabes hacia donde puede
llevarte eso, evolucionando cada vez mas y
mas...

Manolo Martinez

Testimonio de un doctor
Estimados amigos,

Ha sido muy gratificante recibir vuestro co-
rreo dandome la oportunidad de colaborar
en vuestra revista.

Como bien dices, Jordi, estoy jubilado des-
de hace 5 afios - me jubilé a los a los 66-y,
afortunadamente, gozo de buena salud.

He trabajado desde 1975, hasta el final de
mi vida laboral, en Aspace Gipuzkoa -no
Alava, aunque colaboraba con esta Aso-
ciacion-.

Llegué a Barcelona con 24 afios, en 1973,
y estuve formdandome en el Centro Piloto,
durante 22 meses.

Era muy joven y recién habia terminado
mis estudios de Medicina, estaba deseo-
so de absorberlo todo. Llegué con mi bata
blanca bajo el brazo y lo primero que es-
cuché, al presentarme al Dr. Ponces, fue
“esa bata aqui no es necesaria”. Eso ya me



hizo comprender que, aquel lugar, no era
un hospital.

En esos casi 2 afios conoci a mucha gente,
todos encantadores, a mis colegas médicos
-Cruz, Aguilar, Sales, Corominas, Escayola,
Arroyo, Roldan...- vy, sobre todo, a mi maes-
tro: el Dr. Ponces. De él aprendi las bases
sobre las que luego asentaria mi trabajo.
Conoci al Sr. Mas y me causé una profunda
impresion, por lo meticuloso en su traba-
jo y su respeto por las personas. Conoci
a maestros, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, logopedas, trabajadoras
sociales, secretarias... Junto a todos ellos,
aprendi a trabajar en equipo y a responder
alas necesidades de las personas con para-
lisis cerebral de manera integral. Me ayudd
muchisimo en mi formacion.

Ahora mismo, estoy viendo jugar a los ni-
flos en el recreo, en aquel espacio que, por
entonces, era bastante pequefo. Les veo
pasar al comedor mientras observo la clase
del parvulario, bajar al taller, atravesar la
zona escolar, les veo en los tratamientos
individuales. Veo los despachos de las con-
sultas médicas, la zona de atencion tem-
prana... Estoy viendo una fase maravillosa
de mi vida.

Aprendi mucho, especialmente del Dr. Pon-
ces, pero en todos mis compafieros encon-
tré siempre un gran apoyo.

Es muy dificil poder resumir mis vivencias
en este pequefio recordatorio, solamen-
te deciros que vosotros, los usuarios del
Centro Piloto, fuisteis una gran motivacién
para que fuera un mejor médico y una me-
jor persona.

Os deseo éxito con vuestra revista y os
envio un fuerte abrazo.

David Alonso

Una carrera para aprender

La casualidad hizo que, con veintitrés afos,
contactase con ASPACE, iQuién iba a decir-
me que esa circunstancia cambiaria tan pro-
fundamente mi vida! Por aquel entonces, ni
siquiera sabia que yo tenia Paralisis Cerebral;
es mas, la primera vez que oi el termino PC
pensé que me estaban llamando comunista.

Durante los primeros meses, fui descu-
briendo lo que suponia ser una persona

con discapacidad. En ASPACE encontré a
jévenes que, pese a vivir con grandes di-
ficultades, sabian dignificar su dia a dia.
Ese conocimiento, y el aprendizaje de las
personas tan increibles que durante aquel
tiempo conoci, influyeron grandemente en
miy, de alguna forma, me han acompafado
en todo lo que he hecho siempre.

Durante los seis afios que trabajé y estuve
vinculado a ASPACE Mallorca, creci como
persona y fui tremendamente feliz. Una
época de mi vida que, al recordarla, siem-
pre me saca una sonrisa. Los recuerdos y
anécdotas son tantos que elegir una se
hace dificil. Pero hay un recuerdo sencillo
que sin duda envuelve toda una manera de
cémo, desde el handicap, enfrentarse a la
vida.

Una tarde, practicando deporte en el viejo
estadio de Montjuic -antes de ser olimpi-
co-, un ser entrafable y divertido, que sélo
podia andar a pasitos lentos y muy cortos,
me dijo “Manolo, ésabes qué récord tengo
yo? El de la paciencia de los jueces, porque
hasta que yo no llego a la meta no pueden
dar por finalizada la carrera”.

Gracias ASPACE por esos momentos, feliz
aniversario.

Manuel Job Plaza

60 aniversario Fundacio
Aspace Catalunya

A mis amigos de ASPACE,

Queria agradecerala
redaccion de la revis-
ta la oportunidad de
poder escribir unas
breves lineas, con
motivo del 60 ani-
versario de la Fun-
dacié Aspace Cata-
lunya, y asi recordar
mi paso por alli.

Muchos me recordaréis, otros no me ha-
béis conocido, mi nombre es Xavi Vidal,
fisioterapeuta de profesion. En el afio
1998, durante mi tercer afilo de carrera,
realicé las practicas en la entonces Es-
cuela Centro Piloto Arcangel Sant Ga-
briel, como fisioterapeuta del grupo BI.

Mi primer contacto con nifilos con PCI fue
una experiencia dura pero al mismo tiempo
increible, algo cambié en mi manera de ver la
profesion. En el afio 1999, me dieron la opor-
tunidad de tener mi primer contrato como
fisioterapeuta en Aspace, concretamente en
el CTO de Badalona, que por aquel entonces
estaba en la calle Numancia en Barcelona.
También trabajé en el grupo B1de la escuela
y como fisioterapeuta de Consulta externa.

En el afio 2000, junto con mi buen amigo
Chema Martin, empezamos otra nueva aven-
tura dentro de la Fundacion, como entrena-
dores de futbol de Aspace, disfrutando de
un grupo humano maravilloso iAprendimos
mucho! Conseguimos una medalla de oro en
el Campeonato Nacional en nuestra primera
participacioén, y dejamos el cargo en el afio
2010, con muy buenos recuerdos.

Asi empezd mi paso por una especialidad
a la que le he dedicado todo mi esfuerzo y
carifio hasta el afio 2017. Realicé mi Doctora-
do sobre la Eficacia de las ondas de choque
para el tratamiento de la espasticidad en ni-
flos con paralisis cerebral, en el Centro Piloto.
Con la gran colaboracién de mi buena amiga
Miriam Tur, y de todos los pacientes que se
brindaron a participar, asi como la de sus fa-
milias, aparecio la oportunidad de cambiar
de especialidad. No fue una decisién facil,
pero quiero demasiado a esta profesion
como para no seguir dando el maximo a los
pacientes, ellos no lo merecen, asi que era el
momento de un cambio. La vida son etapas,
hay que vivirlas y dar el maximo de ti.

Cerré una etapa en la que creci como perso-
nay profesional gracias a todo lo que pude
aprender en la Fundacion Aspace Catalun-
ya. Los alumnos de la escuela, los del centro
ocupacional y los pacientes de consulta ex-
terna, me ensefiaron buenos valores y cosas
bonitas de la vida. También me llevé de As-
pace amigos para el resto de mi vida. Solo
tengo palabras de agradecimiento por todo,
siempre 0s recordaré como un paso precioso
en mi camino.

Felicidades por este 60 aniversario, ce-
lebradlo por todo lo alto: os lo merecéis.
Seguid trabajando y disfrutando como
siempre.

Xavi Vidal
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Converses

El projecte Converses neix de la voluntat de donar a coneixer la
tasca que, durant tants anys, s’ha dut a terme a Aspace.

A través dels testimonis de professionals, El projecte es desenvolupa en un ambient Experiéncies de vida que ens permeten
families i persones usuaries, que han for-  distés, on tots els participants poden com- endinsar-nos en diferents realitats, totes
mat part de la Fundacié Aspace Catalunya partir les seves idees i experiéncies, les se-  vinculades al mén de la paralisi cerebral, la
al llarg de les décades, volem visibilitzar la  ves motivacions, els seus neguits i alld que  pluridiscapacitat i la Fundacié Aspace Ca-
gran importancia del treball que realitzem, se n’han anat trobat al llarg de tot el seu talunya, i que ens ajuden a veure el nostre

aixi com sensibilitzar de portes cap enfora  recorregut vital. dia a dia des d’altres perspectives.
per, entre tots, aconseguir una societat més
digna, més justa i més igualitaria. CO"VCI‘SCS

Usuaris i usuaries

Yo he aprendido a hacer oidos
sordos, y pasar de largo...La
silla esta para ayudarnos

Converses a movernos pero
Metgesses - ] .
por lo demas
El trabajo que hacemos es muy somos personas
valido, funciona muy bien,y normales.
eso se ve en las familiasy en Yaiza,
los pacientes, que es lo mas Persona usudria del

importante, al final. CTO Badalona

Tamara,
Metgessa i Directora
de Serveis de Salut.

Estigueu atents a
I’estrena dels videos del
projecte “Converses”.
Us deixem un petit tast.
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Converses

Converses

Professionals

Quan arriben els nois i noies
de Uescola al centre de
Poblenou, la nostra feina va
encaminada a fer una transici6
alavidaadultaifer-losel
més autonoms possibles.
Moltes families arriben
tranquil-les perqué continuen
aAspaceiels seusfills
continuaran amb els

seus amics.

Carme Guerrero
Monitora CTO Poblenou

Families

Mi hija me ha ayudado mucho
a superar miedos, a ser mas

valiente y a tener nuevos retos.

Creo que son seres
excepcionales y nos ayudan a
superar muchas barreras que
tenemos nosotros a nivel
mental.

Gemma Romero
Mare de la Carla

Connexio 60ée
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3. Experiencies i testimonis al llarg de la nostra historia

Els 60 anys d’ASPACE i el meu
cami al seu costat

Possiblement quan
ASPACE va néixer
ara fa 60 anys jo
estava tranquil-la-
ment a la panxa de
la meva mare co-
mencant el cami de
la meva vida, sen-
se imaginar que a
dia d’avui estaria escrivint un article com
aquest.

Encara ara recordo les apassionades con-
verses que el meu pare que era pediatra,
compartia amb el tiet Josep Maria (pedi-
atra) i el seu amic Jordi Ponces sobre els
infants. Em cridava molt I'atencié com un
debat sobre el desenvolupament dels na-
dons sans podia ser tant diferent des de la
perspectiva d’algu com el Dr. Ponces; on les
coses que semblen quotidianament inhe-
rents a la persona podien no ser-ho tant. La
dificultat en la mobilitat, en I'aprenentatge,
el suport a una familiaamb un nadé que ha
tingut una malformacio fetal, o una anoxia
que ha donat lloc a una paralisi cerebral
m’obria els ulls a un mén molt més ampli
del que havia imaginat durant la meva for-
macié medica.

Jo, que per aleshores anava amb la meva
imatge de punky moderna a I’'Gltima moda
d’aleshores, vaig decidir trucar al Jordi i de-
manar-li permis per pujar a veure el cen-
tre. Amb un si per resposta, vaig agafar la
meva moto Benelli, i aquella excursio es va
convertir en el primer dia del que seria el
meu cami amb la institucio. Asseguda a la
sala d’espera, al costat de ’Arcangel Sant
Gabriel mentre esperava que algul em vin-
gués a buscar vaig poder observar com les
diferents families apareixien i eren ateses
per doctors, psicolegs pero sobretot per les
treballadores socials; perfil que desconei-
xia totalment i que poc a poc vaig reconéi-
xer com un pilar fonamental del treball que
es feia amb les families.

Nuria! Ndria!

Estava jo observant fascinada aquell ama-
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ble dia a dia quan la doctora Roldan, que
feia una bona estona que em cridava, em va
convidar a passar al seu despatx, asseure
i aprendre.

Mica en mica, vaig comencar a formar part
del staff, a entendre el funcionament de la
institucio, a treballar en equip i a sentir-me
recolzada pels meus companys i mestres,
en concret pel Dr. Ponces i la Dra. Coro-
mines. Em va marcar especialment la capa-
citat de treball d’en Jordi, qui estava sem-
pre pensant en els nois i no tenia mai un no
per resposta si hi havia res qgue m’inquietés
encara que fossin I'una de la matinada; i de
la Julia no sabria com descriure-ho perd
ho resumiria amb la paraula delicadesa.
Ella escoltava amb atencio fos el que fos,
abordant-ho de la millor manera possible.
Em va marcar especialment quan un dia
després de presentar un cas li vaig dir “es-
pero que vagi bé” i ella em va respondre “
segur que anira bé per dificil que sigui per-
que quan es parla d’un cas en equip, el cas
millora”. Podria seguir amb més anecdotes
divertides de la doctora perd ho conclou-
ré amb un dels seus ultims empipaments,
quan als 92 anys li van treure el cotxe (que
no el carnet...) i va haver de comencar a
venir en taxi, va ser aleshores, quan de tant
en tant m’avisava a través del seu telefon
mobil de que es retardaria cinc minuts. Era
aquesta adaptabilitat i manera pionera de
veure i viure la vida, la que havia quedat
impregnada en la visid i els valors que avui
en dia continuen vigents a ASPACE.

El centre creixia al mateix temps que la
meva familia i la meva formacid. Gracies a
'empenta de la doctora Coromines, al recol-
zament del meu marit Ramén i a la propia
institucié em vaig fer psiquiatra, psicotera-
peuta i psicoanalista. ASPACE, em va per-
metre gracies al seu suport, i a la facilitat per
conciliar la meva vida personal i professional
tenir una familia nombrosa de quatre fills al
mateix temps que es constituia la seva; amb
el Centre Pilot, I'Escola, els Tallers i per fi la
desitjada residéncia, a I'edifici del CIM.

Es avui, quan de la ma de persones com
I’Elena Puigdevalliel Carles Sanrama he po-
gut valorar la importancia que té la gestid

de tots aquests equips que es coordinen per
donar una bona atencio. L’Elena, m’ha ense-
nyat el que significa la bona gestié i com n’és
d’important en una institucié com ASPACE
disposar de perfils professionals com el seu,
amb capacitat de treball en equip, gestid i
visié estratégica per seguir creixent.

Moltes felicitats al patronat i a tots els que
som i formem part d’ASPACE.

Nuria Esqué

Una vida plena y feliz

Hola soy Raquel, también yo cumplo seis
décadas este afo, al igual que el Centro Pi-
loto de ASPACE, (mi colegio). Nacimos en
mayo Y, a pesar de la barriga inmensa de
mama, nadie sospechd que habia dos nifias,
ni siquiera los médicos de la maternidad. Asi
que, cuando llegd el momento salié Montse
-mi hermana-, y se olvidaron de mi. Como
es de suponer, por todo aquel desbarajuste,
tengo secuelas de Paralisis Cerebral. Después
de 6 aflos vagando en brazos de mama por
todos los médicos y hospitales de Madrid
para mi rehabilitacion, por fin tuvimos un
golpe de suerte: un farmacéutico de Barce-
lona aterrizé en nuestro barrio. El nos arregld
las primeras visitas médicas en Barcelona. Mi
familia inicié todos los preparativos para tras-
ladarnos a Barcelona ese mismo afio, y en no-
viembre de 1968 empezaban mis aventuras
en el Centro Piloto.

En aquella época, ASPACE era un centro pio-
nero en la atencion de personas con paralisis
cerebral, por eso en la escuela tenia amigas
y amigos de todas partes. Algunos no tenian
tanta suerte como yo, pues sus familias no
podian trasladarse como habian hecho mis
padres, y tenian que vivir con familiares le-



janos o incluso con persona gue ni siquiera
conocian. Aquel curso estuvo lleno de no-
vedades, al poco tiempo de iniciarse todos
empezaron a decorar las clases con dibujos y
adornos de Navidad. Se reunian en el come-
dor y cantaban canciones navidefas que yo
no conocia ni entendia, y me limitaba a decir
“fum,fum,fum”. A los pocos dias, después de
comer, todos salieron en estampida buscan-
do por los rincones del jardin gritando: Papa
Noeeeel. Al rato, yo aun no entendia nada,
llegd un personaje rechoncho y melenudo,
con barba blanca y traje rojo, montado en
un camion de bomberos. Aquel dia conoci a
Papa Noel y, desde aquel primer encuentro,
hubo muchas aventuras y desventuras, amo-
res y desamores... Aquel tipo rechoncho que
llegaba con un saco lleno de sorpresas, siguid
apareciendo cada afio, durante los 9 afios que
estuve en el Centro Piloto, pero nosotros nos
haciamos mayores y a la hora del patio sur-
gian nuevas experiencias.

Montdbamos en un triciclo grande que trajo el
padre de Ana, cambidbamos cromos y libros
de aventuras de los cinco, jugdbamos a futbol
o al escondite, ... Afios después, nos sentdba-
mos en un banco con las nifias del taller para
hablar de chicos, escuchar musica o fumarnos
un cigarro -la cajetilla la comprabamos entre
todas y alguna la escondia en el calcetin-. A
los 16 afos habia recuperado bastante. Bue-
no, todo lo posible, pero el nivel académico
no era para tirar cohetes y decidi que tocaba
cambiar. Sali de ese entorno protegido y me
enfrenté al mundo.

En 44 afios han pasado muchas cosas, al final
pude sacarme el Bachillerato, tener un traba-
jo y una hipoteca. Hace 38 afios que tengo
un companfero de vida. Actualmente estoy
jubiladay vivo en el campo. Estoy lejos, pero
sigo teniendo contacto con mis amigos. Me
considero muy afortunada por haber tenido
la oportunidad de formar parte, durante ese
periodo tan importante de mi vida, de un pro-
yecto tan innovador como lo fue el Centro
Piloto.

Gracias a mis padres por no rendirse nunca y
encontrar, a pesar de todas las dificultades,
el mejor lugar para mi formaciéon y rehabi-
litacion. Estoy agradecida a mis profesores
y a todas las personas que han contribuido
a que mi vida sea plena y feliz.

Raquel Soto

Toda una vida
Bolero a mi manera

Hace mucho tiempo que no escribo nada
para la revista y no sé si os acordaréis de mi.

Naci cuando ASPACE, siempre escribo AS-
PACE con mayusculas, estaba en estado
embrionario avanzado ya que, supongo, que
una entidad como ASPACE no brotdé un dia
como una seta.

Naci en 1959, después de dieciocho horas
de parto, soy sietemesina de verdad. Fisi-
camente naci en Valencia, pero mi abuelo
me inscribié en Pego -Alicante-, un pueblo
de unos diez mil habitantes. Después na-
cieron mis hermanos, una hermana y tres
hermanos, el pequefio cataldn. Cuando so-
lamente éramos tres nos trasladamos, pro-
visionalmente, a Barcelona. El Unico centro
dedicado a la paralisis cerebral de Espafia, el
Centro Piloto Arcangel San Gabriel, estaba
alli. Lo visité por primera vez en 1963, el 23
de abril. Lo sé porque un dia, con el regafio
posterior del Dr. Ponces -mi médico, amigo
y castigador, por no decir otra cosa peot...Ya
sabéis, esas relaciones amor odio-, se dejo
mi expediente en lamesay lo vi. iEs que soy
muy curiosa!

Mi vida transcurrié como la de mis herma-
nos, pero con las diferencias propias de mi
discapacidad. Estudié como ellos, hice una
carrera como la mayoria de ellos y trabajé
como ellos. No me casé como la mayoria de
ellos. Tengo una sobrina y tres sobrinos y,
hace ahora un afo, soy tia abuela.

Después de cincuenta y dos aflos de vivir
en Barcelona, provisionalmente, y después
de que me dieran la invalidez permanente,
0 como quiera que se diga, me compré un
piso en mi pueblo: Pego. Ya he acabado de
pagar la hipoteca, y aqui vivo, sola, indepen-
diente dependiente, y todo lo feliz que se
puede set.

Aqui soy un poco bicho raro y no tengo a
ASPACE, ni a mis médicos o mis fisios y, a
veces, me siento un tanto perdida, pero gra-
cias a los encuentros y desencuentros -que
también hubo-, con ASPACE, y a mi caracter
cabezodn, salgo para adelante-como siempre
he hecho, dicho sea de paso-.

Mi relacion con ASPACE ha sido un tanto es-
pecial e intermitente. Yo erala “rara”. Bueno,

solamente un poquito rara. Eso se lo debo
a la educacién que me dio mi madre, que
cumplird noventa afios a final de aflo. No
hacia muchas cosas que hacian los demas,
me enfadaba porgue no entendia qué pasa-
ba y preguntaba, preguntaba mucho a los
profesionales, médicos, fisios, logopedas,
terapeutas ocupacionales, profesores... -hice
caso a lo que un dia me dijo el Dr. Ponces:
“Cuando no entiendas algo pregunta”- A la
Dra. Corominas, la mejor psiquiatra infantil
del mundo, no recuerdo haberle pregunta-
do, ella era una gran pregunta para mi. Una
vez le dije a mi madre: “Mama {Por qué voy
a ver a la Dra. Corominas?” y mi madre me
contesté: “Cuando sepas porqué vas dejaras
deir”.

El Dr. Ponces, Julia Corominas, el Sr. Mas,
gran pedagogo, gran mediador y mejor
persona, con sus cartoncitos plastificado
con puntas romas, llenos de problemas de
matematicas con una letra pequeiita que
casi tenias que leer con lupa, y que si sa-
cabas un seis se ofendia. La Sra. Mas, el sr.
Vila, una persona con un gran corazoén, buen
maestro y buen consejero. Marta Colomer,
hija de su tiempo, un poco “suelta” para el
ASPACE de finales de los *70. Matilde, tera-
peuta ocupacional que me eché una gran
bronca por copiar a magquina “Yo soy rebel-
de”. Ella decia que la letra no era verdad y
yo decia que sélo era una cancién. Carmen
Robert, gran logopeda y amiga de la familia,
pero una pesadilla para una adolescente de
viaje de fin de curso. Montse Roig, Mercedes
Capdevila, Mercé Bassas, Dolors Torras, Jordi
Rietos, el padre Meler, que le tenia miedo
cuando iba con sotana. Sandra Barbeta, que
también dejo “viudo” a Joma. Isabel Bade-
nas, que me puso contra las espalderas y me
dijo que no saldria de alli hasta que fuera
sola hasta la puerta. iY fui! Llegué a casa y
dije: “Mama, ya puedo andar sola”. Ellos y
muchos profesionales mas, hicieron de una
mufieca de trapo una persona capaz, tozuda,
independiente, impertinente y preguntona.
Saltadora de obstaculos sin saber que lo era
iEra joven e inconsciente!

Bueno, siempre hay alguna persona ilumina-
da que dice cosas como: “Sra. Ortol3, su hija
no creo que aguante seis meses en el institu-
to”, duré cinco afos: repeti COU. Luego cin-
co afios de carrera y unas oposiciones. Esto
no me hace ni mejor ni peor, ni una heroina,
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3. Experiéncies i testimonis al llarg de la nostra historia

como dicen algunas personas, solamente...
iEsa persona no sabia con quien se jugaba la
peseta! ilba tan bien preparada para el Gra-
duado escolar que, en algunas asignaturas,
ni estudiabal!

Los recuerdos se agolpan desordenada-
mente.

Mis amigos del alma de graduado escolat,
Jordi Dam, el obituario oficial, Angel Gar-
cia, que se fue para no volver, y José Miguel
Pérez, caprichito de las nenas, nunca mas se
supo, le he perdido la pista. Ni Jordi sabe de
él. Los cuatro primeros graduados escolares
del centro. La Unica universitaria de los cua-
tro yo, una mujer empujada por su madre.

Me dejo a muchas personas como el Dr.
Cruz, la Dra. Gimeno, Juan Antunez y tantas
otras personas que me ayudaron y me han
ayudado a ser lo que soy y como soy. Algu-
nas ya no estan aqui. También me dejo los
desencuentros y discusiones con muchos
de ellos, especialmente con el Dr. Ponces.
Jordi, éPensabas que te ibas a librar? iPues
no! Siempre pensaremos diferente en mu-
chas cosas.

ASPACE es, hasido y serd, un referente en el
mundo de la paralisis cerebral en este pais
y yo, aunque le pese a alguno, pertenece-
ré, aun ahora en la distancia, a su historia.
Seguiré alabando, criticando y ayudando,
dentro de lo posible, a la entidad que hizo

de una mufieca de trapo una persona con
criterio propio, demasiado criterio propio.

Vivi la primera y mejor época de ASPACE,
rodeada de los mejores profesionales. El Dr.
Ponces, la Dra. Corominas y el sr. Mas, fueron
un tripode de oro. Forjaron muchas vidas
con ayuda de profesionales como el st. Vila,
Isabel Badenas, Carmen Robert...

Chema me refird si me extiendo mas y me
cortard... iNo quiero que corte!

iSesenta afios de ASPACE, toda una vida
para muchos de nosotros!

Rosa Ortola

Records i experiéncies d’una assistent social

En aquesta edicio especial,
tenim I’honor de comencar
una seccio exclusiva que ens
interpellara a tots els dife-
rents actors que convivim en
el dia a dia als serveis
d’Aspace, les persones usua-
ries, families, professionals...
Es tracta del diari d’una tre-
balladora social, una persona
molt especial que va treballar
molts i molts anys amb nosal-
tres, que va deixar emprem-
ta amb la seva manera fer,
d’entendre la professio, tan
vocacional i propera, es tracta
de la nostra estimada Dolors
Torras.

Heus aci alguns records i ex-
periencies de trenta-cinc anys
de treball (1961-1996) com a
assistent social al Centre de
Paralisi Cerebral «Arcangel
Sant Gabriel» de Barcelona
(Aspace).
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En els primers anys d’Aspace (Associacio
de la Paralisi Cerebral) el nostre departa-
ment de Treball Social estava en contac-
te periodic amb la junta directiva per tal
d’anar solucionant els problemes de les
families, que eren basicament econdmics,
ja que en aquella época no existia cap ajut
oficial ni cap suport de ’Administracié per
a les moltes despeses que produien els
tractaments que necessitaven els paralitics
cerebrals. Aix0 era una preocupacié impor-
tant per a moltes families, que no tenien
mitjans per a sufragar els tractaments que
donava el centre, per a pagar el transport
diari del nen, I'adquisicié d’aparells orto-
pédics, cadires de rodes, etc. Encara eren
més grossos els problemes d’Aspace, que
havia de retribuir mensualment els profes-
sionals, matenir la institucié i altres coses
relacionades amb I'esperit i els projectes
dels seus fundadors.

Per a anar solucionant aquests problemes
treballavem conjuntament. Calia buscar
nous socis, benefactors, donatius, fer en-
trevistes a empreses, caixes de pensions,
Diputacié Provincial, mutualitats laborals,
algun ajuntament, etc. Recordo molt espe-
cialment les visites periodiques a la gerén-
cia de SEAT, a Treballs Portuaris, a Uralita
i algunes altres empreses que tenien fills

dels seus treballadors a carrec nostre. La
nostra feina consistia a aconseguir que les
empreses ens ajudessin economicament i
alhora coneguessin més de prop els pro-
blemes dels seus treballadors. En alguns
casos vam obtenir que es fes un seguiment
compartit entre la familia i 'empresa.

Del treball d’aquests primers anys en guar-
do records molt gratificadors, com el d’ha-
ver conegut molta solidaritat, molt ajut i
que, a més, aquest es fes en nombrosos
casos de manera totalment anonima. Jo ve-
nia de treballar en el camp de la industria,
de la productivitat, on tot tenia un preu,
tot es pagava o es cobrava. Moltes vega-
des si algu feia un donatiu per a alguna
causa havia de fer constar: «Ha estat una
donacio de...» El descobriment d’aquesta
altra realitat, tan distinta, va ser per a mi
un motiu de gran goig, en constatar que,
a poc a poc i a través de la solidaritat d’al-
guns, moltes families podien anar resolent
part dels considerables problemes que per
a ells suposava l'assistencia i rehabilitacié
dels seus fills.

(continuara en el proper ntimero)
Dolors Torras Margenat

(1932-2021)



60 anys es mereixen
una bona celebracio,
iatravés delamusicai
de laliteratura, un grup
d’usuaris, alumnes,
els musicoterapeutes

i el grup de laredaccio
de larevista, han creat
una canc¢é i un poema,
dues obres d’art, que
quedaran per sempre
en les nostres animes i
el nostre record.
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Videoclip “Enganxat a tu”

Les 7 diferéncies per Rillex

Can¢é
Enganxat a tu

Enganxat atu

A cor obert

Tants bons amics

Tants anys units

Junts podem anar tan lluny com vulguis tu
Puc estimar-te

Puc confiar en tu

Som petits gegants

Som persones, som reals
No som perfectes

Som iguals.

Puc donar-t’ho tot

Puc ajudar-te

Puc ser feli¢

Puc escoltar-te

Puc imaginar

Puc divertir-me

Puc decidir

Puc perque si

Tenim moltes oportunitats

i ens estimem tal com som

Puc imaginar com sera el nostre futur.

Canco 6oe — Poema 60é

Poema
60 aios rodando

No hace falta caminar con los pies,
capaces de navegar por cualquier océano,
pecesy pc’s,

de colores, grandes y pequefios,
listos y mas listos,

guapos y mas guapos,

diversos, muy diversos,

a favor de viento avanzamos,

a contracorriente también,

hablamos con la mirada,

con nuestro érden cadtico,

sin perdernos, luchadores,

siempre nos encontramos a nosotros mismos,
a menudo solos,

sin soga, agarrados a la mano amiga,
agarrados a aspace,

pero sin dejarnos gobernar,

con la mirada firme,

y nunca hacia atras,

pasajeros de una vida,

ciudadanos independependientes,

a pesar de la falta de oxigeno,

y de una sociedad no indulgente,

a menudo delirante

de una ética oscura.

piezas de un rompecabezas con alma,
con alma que ama,

educados y de mente abierta y pura,
vidas distintas para una misma meta.
No hace falta caminar con los pies.
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