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1.Presentació 

L’Associació Tourette Catalunya, tot i les dificultats originades per la pandèmia del COVID-19, ha desenvolupat les seves activitats essencials aconseguint les finalitats que li són pròpies: 

· Atendre des d’una perspectiva psicosocial les persones afectades per la Síndrome de Tourette i trastorns associats i les famílies.
· Fer difusió del coneixement de la Síndrome de Gilles de la Tourette (ST) en la societat.
· Acollir i informar les persones afectades per la ST per tal de millorar la seva qualitat de vida i la de les seves famílies.
· Realitzar activitats en l’àmbit educatiu, formatiu, laboral i economicosocial adreçades a la protecció de les persones afectades per la ST:

2. Persones sòcies, persones col·laboradores, persones amigues (Cens)

Durant l’any 2021 s’han revisat les bases de dades de l’ATC per tal d’actualitzar-les d’acord amb els criteris legals vigents. 

Pel que fa a la gestió dels contactes de les persones que volen mantenir un vincle amb l’ATC (usuaris/es) s’han creat els criteris que permeten establir dos grups diferenciats:  socis/es i col·laboradors/es, persones amigues: 
· Persones sòcies: reben la totalitat de les comunicacions adreçades als contactes de l’ATC, tenen dret a participar de les assemblees i tenen dret a vot. 
· Persones col·laboradores, persones amigues: estan al corrent de les activitats de l’ATC i donen suport a l’entitat però sense dret a vot en l’assemblea

Tant les persones sòcies com les col·laboradores, poden fer aportacions econòmiques per ajudar a portar a terme els projectes i contribuir a la sostenibilitat econòmica de l’Associació. 
En el cas de les persones sòcies és imprescindible fer l’aportació econòmica, independentment de l’import triat. 

A finals del 2021 s’ha iniciat l’elaboració del cens definitiu. 
3. Assessoraments i acollides 

Els assessorament i les acollides són serveis essencials que s’identifiquen plenament amb les finalitats i els valors de l’ATC.

Assessoraments

Els assessoraments s’han realitzat a familiars (bàsicament mares i pares), persones afectades per S.T., centres educatius (escoles, instituts i - esporàdicament -  centres d’estudis superiors), estudiants, professionals de la salut (en medicina, en psicologia) i a professionals de Treball social.
Responsable del servei: Dr. Ramon Pujades.

3.1.1 Mares i Pares:
Les mares i pares (i esporàdicament també avis i àvies) que han sol·licitat assessorament, l’han rebut  per via telefònica i per correu electrònic. Posteriorment, alguns assessoraments han derivat en acollides presencials.

· Nombre d’assessoraments: trenta-vuit (38)
· Casuístiques: 
· Necessitat d’acollida (emocional)
· Necessitat d’obtenir suport en l’escolarització dels seus fills i filles.
· Necessitat  d’informació sobre professionals especialitzats (metges i psicòlegs)
· Necessitat d’informar-se sobre tractaments farmacològics i no farmacològics
· Interès en l’organització, serveis i activitats de l’ATC

3.1.2 Persones afectades per S.T.
L’assessorament a les persones joves i a les persones adultes que l’han sol·licitat s’ha dut a terme per via telefònica i per correu electrònic. Posteriorment, alguns dels assessoraments han derivat en acollides presencials.

· Nombre d’assessoraments: cinc (5).
· Casuístiques:
· Necessitat d’informació sobre tractaments terapèutics
· Consulta sobre professionals de la salut experts en la S.T.
· Interès en l’organització, serveis i activitats de l’ATC .

3.1.3. Centres educatius (escoles, instituts, …)
Es tracta de centres educatius amb alumnat diagnosticat amb la S.T. Han rebut l’assessorament mitjançant  correu electrònic i posteriorment en el propi centre educatiu o bé de forma virtual.

· Nombre d’assessoraments: set (7). 
· Casuístiques:
· Necessitat d’informació general sobre la S.T.
· Necessitat d’orientació sobre les necessitats educatives  de l’alumnat afectat per la S.T.
· Necessitat d’orientació sobre adaptacions en l’àmbit educatiu per superar les dificultats d’aprenentatge i de socialització. 

3.1.4 Estudiants
S’han atès peticions d’estudiants relacionades amb treballs de recerca mitjançant el correu electrònic i posteriorment en el local de l’ATC o bé de forma virtual.
 
· Nombre d’assessoraments (virtuals i presencials): onze (11).
· Casuístiques: 
· Necessitat d’informació general sobre la S.T
· Necessitat d’informació sobre els serveis que ofereix la ATC

3.1.5 Professionals de la salut
Professionals de la Pediatria, Psiquiatria i Psicologia han rebut assessorament per correu electrònic i per telèfon. 

· Nombre d’assessoraments: cinc (5)
· Casuístiques:
· Interès en l’organització, serveis i activitats de l’ATC
· Interès perquè l’ATC atengui els familiars de pacients diagnosticats de S.T.

3.1.6 Treballadors/es socials 
Professionals de l’àmbit del Treball Social han rebut assessorament mitjançant el correu electrònic i el telèfon.

· Nombre d’assessoraments: dos (2)
· Casuístiques:
· Interès en l’organització, serveis i activitats de l’ATC
· Interès perquè l’ATC assessori i faci l’acollida pertinent a pares i mares ateses per la Treballadora social.

3.2 Acollides

Durant l’any 2021 les acollides efectuades per l’ATC han sigut majoritàriament virtuals.. 
Sovint les acollides són precedides pels corresponents assessoraments efectuats per via telefònica o bé per correu electrònic.
Responsable del servei: Dr. Ramon Pujades

3.2.1 Mares i pares 
L’acollida a les mares i als pares, si bé comporta molts dels elements que caracteritzen el servei d’assessorament, ha suposat poder tractar abastament la casuística pròpia de cada cas.  

· Nombre d’acollides: 
· Virtuals: deu (10). 
· Presencials: dues (2)
· Casuístiques: coincideixen amb les casuístiques dels assessoraments a Mares i Pares [Vegeu 3.1.1.de la Memòria]

3.2.2 Persones afectades per S.T
Les acollides a persones afectades s’han dut a terme amb les mateixes condicions que les efectuades a mares i pares.

· Nombre d’acollides: dues (2).
· Casuístiques: coincideixen amb les casuístiques dels assessoraments a Persones afectades per S.T. [Vegeu 3.1.2. de la Memòria]

3.3. Varis

· 24.05.2021 Entrevista a salesians de Sarrià oferint xerrades i assessorament a les diverses escoles que té la Congregació.

· 22.12 Visita a l’Escola de Policia. La reunió ha servit per: (1) reconèixer la necessitat que els agents tinguin formació sobre la S.T., (2) veure que l’oferiment de l’ATC encaixa en el pla de formació de la policia i (3)  per acordar que compten amb nosaltres per donar informació. 


4. Grup terapèutic de suport emocional per a les famílies

Tot responent a les inquietuds plantejades per algunes mares i pares de comptar amb l’acompanyament psicològic que els permeti una correcta gestió emocional, l’ATC ha sol·licitat l’ajut d’ECOM per donar resposta a aquesta demanda. En conseqüència:
· L’ATC conjuntament amb ECOM ha dut a terme el disseny i execució del projecte pilot “Grup terapèutic de suport emocional per a les famílies” amb l’objectiu general de millorar la qualitat de vida de les famílies amb infants i joves afectades de la Síndrome de Tourette”. 
· El projecte s’ha dissenyat  durant els mesos d’abril i maig del 2021 i s’ha executat de juny a novembre del 2021comportant 10 sessions virtuals. Inicialment s’interessaren set familiars i han acabat l’activitat 3 familiars. 
· El grup ha estat ha dinamitzat per la Sra. Elisabet Vergés, experta proposada per ECOM i ha estat liderat directament per la Sra. Ana Cañas, presidenta de l’ATC.
· S’ha aplicat una taula d’indicadors (barems) als familiars participants en el Grup de suport emocional per tal d’avaluar l’efectivitat de l’activitat. 
· Ramon Pujades, Doctor en Pedagogia, i la Dra. Àngels Bayés han assessorat la Sra. Vergés en qüestions referents a la gestió educativa dels infants amb ST i en la ST des del punt de vista mèdic, respectivament. 
· S’ha establert un vincle important entre les famílies participants, la qual cosa és altament valorada tant per l’organització (ATC i ECOM) com també pels propis participants. 

5. Grup de mares i pares d’ajuda mútua
S’han realitzat sis reunions virtuals amb mares i pares d’infants i adolescents  afectats per la S.T.

Les reunions del 19 de gener i del 17 de març del 2021 han tingut com a objectiu compartir les diverses experiències viscudes en ple temps marcat per la pandèmia del COVID-19. 

Tenint presents els interessos i característiques dels participants, les reunions següents han estat preferentment monotemàtiques:
 
· 27 d’abril de 2021: “La gestió educativa dels nens i adolescents afectats amb la Síndrome de Tourette.”, a càrrec de Ramon Pujades, doctor en Pedagogia i expert en implicacions educatives escolars de la Síndrome de Tourette.

· 1 de juny del 2021: es continuà tractant el tema “Gestió educativa dels nens i adolescents afectats amb la Síndrome de Tourette”. 
· 6 de juliol del 2021:  “Aspectes mèdics de la Síndrome de Gilles de La Tourette”, a càrrec de la Dra. Àngels Bayés, especialista en Neurologia..
· 27 de setembre del 2021: “Com gestionar els rampells d’ira dels infants i adolescents amb ST.”, a càrrec de Cristina Carmona, psicòloga experta en la Síndrome de Tourette.  

Totes les reunions han resultat ser molt satisfactòries per als participants.  



6. Reunió virtual de persones adultes amb la Síndrome de Tourette.

· El 17 de març del 2021 es va celebrar una reunió virtual de persones adultes amb la S.T.

· S’hi connectaren set persones: quatre persones afectades, una mare i la psicòloga d’una noia adolescent. 

· Tot i que tres persones manifestaren el seu interès en tornar a reunir-se, la Junta acordà repensar aquesta activitat en previsió a les diferents situacions de gestió complexa que es poden generar.


7. Xerrades informatives i Formació
-27.04.2021. “La gestió educativa escolar dels nens i adolescents afectats amb la Síndrome de Tourette”, a càrrec de Ramon Pujades. (Veure punt 5 de la Memòria).

-1.06.2021. “La gestió educativa escolar dels nens i adolescents afectats amb la Síndrome de Tourette”, a càrrec de Ramon Pujades. (Veure punt 5 de la Memòria).

-10.06.2021. “Trastorn de tics persistents i Síndrome de Gilles de La Tourette: implicacions educatives en l’àmbit escolar” Escola Sagrat Cor de Terrassa. Xerrada virtual a l’alumnat de1er ESO, a càrrec de Ramon Pujades. (Veure punt 5 de la Memòria).

-06.07.2021. “Aspectes mèdics de la Síndrome de Gilles de La Tourette”, a càrrec de la Dra. Àngels Bayés. (Veure punt 5 de la Memòria).
	
- 05.10.2021. “La Síndrome de Gilles de La Tourette i la seva incidencia en els entorns educatius escolars”. La Industrial. Escola d’Art, taller a càrrec de Ramon Pujades. 

-27.09.2021. “Com gestionar els rampells d’ira dels infants i adolescents amb ST.”, a càrrec de Cristina Carmona (Veure punt 5 de la Memòria).


8. Relació amb entitats afins i amb institucions públiques

8.1 FEDERACIÓ ECOM 
https://www.ecom.cat/ca

L’any 2021 l’ATC ha mantingut dues línies de treball amb la Federació ECOM: 

· L’ATC s’ha beneficiat de l’assessorament prestat per la Federació ECOM en qüestions organitzatives i logístiques, com ara la revisió dels estatuts de l’ATC i el canvi d’entitat financera. S’han fet 3 sessions virtuals. 

· L’ATC conjuntament amb ECOM ha dut a terme el projecte pilot “Grup de suport terapèutic de pares”. [Vegeu punt  4 de la Memòria ]. 

L’ATC també ha participat en l’assemblea ordinària d’ECOM, celebrada el  18 de juny de 2021.




8.2 Consell de Pacients de Catalunya.

L’ATC formem part del Consell de pacients de Catalunya des dels inicis de la constitució de la nostra entitat per tal de aconseguir treballar conjuntament amb les Conselleries d’Educació i de Salut. 

S’han dut a terme diverses reunions virtuals. 

Cal destacar la implicació activa de l’ATC en la revisió i aportació de propostes al document del Departament de Salut “Pla de Salut 2021-2025”

8.3 Plataforma Malalties Minoritàries de l’Institut Català de la Salut.

-12.03.2021 La Plataforma Malalties Minoritàries… ofereix a l’ATC la possibilitat d’incloure’ns dins del directori d’Associacions https://www.malaltiesminoritaries.org/portal1/M_item-detail.asp?tipo_id=309&contentid=1048>


8.4 ACOVASTA (Associación de la Comunitat Valenciana de Síndrome de Tourette y Trastornos Asociados 
https://acovastta.org/

L’ATC ha anat mantenint contacte amb ACOVASTTA en dues línies:
· Intercanviant-se informació i 
· (maig 2021) Participant en la conferència virtual sobre la Síndrome de Tourette, impartida pel Dr. Emilio Fernández Álvarez. La conferència, liderada per ACOVASTTA ha anat dirigida a particulars i a entitats.

8.5 Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya

-27.10.2021. Entrevista amb la Sra. Meritxell Budó, secretària d'Atenció Sanitària i Participació del Departament de Salut, amb l’objectiu de donar-nos a conèixer i proposar línies de treball conjunt amb el Departament de Salut i amb el Departament d’Educació. 

8.6 Altres

-30.06.2021. Participació en la videoconferència amb el Sr. Joan Ramón Riera, Regidor d’Infància, Joventut, Persones Grans i Persones amb Discapacitat de l’Ajuntament de Barcelona. 
L’acte ha estat  convocat per la Federació ECOM.

-21.07.2021. Assistència a la xerrada telemàtica de la PIMEC sobre la integració laboral de les persones amb alguna discapacitat.
 

9. Difusió i comunicació: 

9.1. Síndrome de Tourette als mitjans 

-19.05.2021. Entrevista en directe a Cadena Onda 0. Espai Ciutat Solidària.
https://www.ondacero.es/emisoras/catalunya/audios-podcast/ciutat-solidaria/ciutat-solidaria-associacio-tourette-catalunya_2021.051960a511fcce51720001c5d7ce.html

-3.12.21. Assistència a l’acte d’Onda Cero: premis a entitats d’acció solidària.

9.2. Premsa. Articles 

-14.10.21  Ramon Pujades Beneit. “La Síndrome de Gilles de La Tourette, una condició poc coneguda i poc atesa”. Diari ARA. Criatures.
https://criatures.ara.cat/familia/sindrome-gilles-tourette-condicio-poc-coneguda-poc-atesa_1_4139784.html

-18.10.21 Ramon Pujades Beneit. “La Síndrome de Gilles de La Tourette i els educadors domèstics i escolars”. Diari de l’Educació 
https://diarieducacio.cat/la-sindrome-de-gilles-de-la-tourette-i-els-educadors-domestics-i-escolars/

9.3. Web i xarxes socials 

L’ATC presenta formalment el seu web https://www.tourettecatalunya.com/ a la reunió virtual del 1 9 de gener del 2021. 
El web es pot consultar íntegrament en català i en castellà. 

Mitjançant el Facebook de l’ATC https://www.facebook.com/tourettecatalunya/ s’han  compartit -al públic general- l’anunci de les activitats de la pròpia ATC, anunci d’activitats i recursos d’altres associacions, notícies de premsa, etc.  Destaquem també l’enllaç al Grupo Teaming de l’Associació Tourette Catalunya.

El caràcter interactiu del Facebook ha facilitat la comunicació amb els familiars, amb les persones afectades de la Síndrome de Tourette i amb altres agents socials.


10. Gestió interna de l’ATC

10.1. Renovació de la Junta

-09.03.2021 En Assemblea extraordinària s’aprova la renovació de la Junta de l’ATC:  quedant configurada de la manera següent: 

Presidenta: Sra. Ana Cañas
Secretària: Sra. Maria Rosa Seguí  
Tresorera: Sra. Mireia Català
Vocals: Dra. Àngels Bayés Rusiñol i Sr. Xavier Cadens.

10.2. Socis (Cens) 

[Vegeu punt 2 de la Memòria].


10.3. Bases de dades 

S’ha continuat portant a terme l’actualització de les bases de dades dels contactes obtinguts des del 2015 (inici de l’Associació Tourette Catalunya) establint els grups que permeten mantenir la millor política de comunicació.






10.4. Local (Manteniment)

Durant l’any 2021 les mesures imposades per les administracions a causa de la pandèmia del COVID-19 han comportat un ús molt limitat del local on l’ATC hi té la seu. 
Tanmateix, per poder atendre les acollides presencials, s’ha procurat mantenir el local en les condicions més bones possibles:

· S’ha reparat la persiana de la porta d’entrada 
· S’ha reparat la instal·lació elèctrica
· S’ha reactivat la neteja a fons del local. 

__________________
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