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MEMORIA 2015

L’Associacié Catalana de Persones amb Malalties Neuromusculars (ASEM Catalunya), és una
entitat formada per a afectats, familiars, professionals i altres persones que treballen amb
I'objectiu d’orientar i donar suport a aquells que conviuen amb alguna malaltia
neuromuscular, d’agrupar els/les pacients que visquin a Catalunya per treballar de forma

coordinada en la cerca de solucions.

Des de I'any 2014 I'entitat esta inscrita al registre d’entitats de I'ICAAS (Institut Catala
d’Assistencia i Serveis Socials) com a Centre d’Atencié Psicosocial per a persones amb
malalties neuromusculars i d’altres malalties minoritaries (en data 7/10/2014 i amb num.
Registral S05927). Aix0 ens obliga i motiva, encara més, a cercar |’ excel-léncia en I'atencid

als associats, incloent-hi I'atencié personal, individualitzada, familiar, grupal i comunitaria.

Missio

Millorar la qualitat de vida de les persones i families amb malalties neuromusculars i d’altres
malalties minoritaries.

Visié

ASEM Catalunya vol ser viscuda com I'entitat de referencia per a les persones i families amb
malalties neuromusculars i d’altres malalties minoritaries, perqué entenem que els
handicaps quotidians sén els mateixos per a totes les persones amb malalties minoritaries,
aixi com, per als professionals que al llarg de la vida del nostre col-lectiu entraran en

contacte amb nosaltres.

Per tal d’assolir la nostra missié i visié estem compromesos amb I'excel-léencia en la qualitat

de I'atencio que donem.
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Entre els valors que identifiquen la nostra Associacié destaquem:

a. Empoderament
Coneixer i reconeixer que el poder esta en la persona i identificar, potenciar i treballar sobre

la base de les potencialitats, no sobre les dificultats.

b. Salut
Abordatge de I'atencié des de I’ Optica de la salut, considerada quelcom més que I'absencia
de malaltia, com una manera de viure joiosa, tal com ja va definir el X Congrés de Metges i

Bidlegs de Catalunya, I'any 1976.

c. L’atencio psicosocial
Considerada com l'atencid integral (holistica) a les necessitats que presenten les persones,

incloent els aspectes emocionals, socials, comunicacionals i de la vida diaria.

d. Eltreball comunitari

Promoure la mobilitzacié de les organitzacions, entitats i d’altres recursos existents a la
comunitat a fi que els organismes de decisié coneguin les nostres necessitats i articulin els
recursos per a la seva solucié. El treball comunitari de I’ entitat ha de transcendir del treball

individual, i donar-li una dimensié social i comunitaria.

Els destinataris de les nostres actuacions sén els socis d’Asem Catalunya, un total de 386
persones.

A l'any 2015 varem incrementar el nombre de socis en 13 persones.
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Noves altes

B Homes 6

® Dones 7

L’ equip tecnic esta format per:

¢ Treballadora Social / Coordinadora.
e Treballadora Social.

e Administrativa.

¢ Assistent Personal.

Des del Centre d’Atencid Psicosocial, i a fi de donar resposta a totes les demandes,
peticions, consultes, propostes, etc. que ens arriben, actuem com a Gestor de Casos. Es a
dir, gestionem I’atencié des dels recursos propis de I'entitat, perd també, i per sobre de tot,
dels recursos que hi ha a la nostra societat, ja que sovint el que es necessita és coordinar-

los, promovent la col-laboracid i desenvolupant sinergies envers els problemes detectats.

Per trobar la millor resposta, les nostres linies d’actuacio son :

e Analisi politic, social i economic de la situacidé social i les seves conseqiiencies, amb el
compromis de cercar alternatives.

e |dentificacid dels problemes i abordatge interdisciplinari.

* Promocio del treball interinstitucional (coneixer el funcionament de I’Administracio per tal
d’agilitzar-ho quant sigui necessari)

e Potenciacid del desenvolupament autonom dels individus. Dret a decidir.
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e Humanitzacido de les organitzacions, reconeixer a |’ altre i donar una resposta a les
demandes implicites.

e Anticipacio a les necessitats dels nostres associats.

e Treballar en xarxa.

e Utilitzacié dels mitjans de comunicacid per tal de sensibilitzar i difondre a la societat la
situacié de les persones amb malalties neuromusculars i altres malalties minoritaries.

e Us de les xarxes socials i recursos online (Web, Facebook, Twitter, etc) com a instrument

del canvi, tant de les entitats com de la societat.

Totes les proposicions ideologiques ens han de servir per donar resposta als problemes

socials; és “I'art de donar la volta” o la “llei de la inversid”. Nosaltres treballem per una

causa, no per una ideologia.

6.1. ATENCIO SOCIAL

L’Atencid Social és I'eix central de la nostra activitat i durant aquest 2015 hem fet unes
2.915 atencions familiars (entrevistes, e-mail, telefoniques, Whatsapp, Facebook,

coordinacions amb altres professionals, visites a centres, etc. )

Es va obtenir I’ accéssit del Premi” La ciutat solidaria d’Onda Radio” a la tasca social que realitza
I’entitat.
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Entrevistes d’acollida

S’han tractat majoritariament temes relacionats amb I'impacte del diagnostic. Es treballa
molt I'afectacié emocional que produeixen aquests tipus de malalties en tots els membres
de la familia.

També amb persones que ja fa temps que tenen el diagnostic, i que és ara, quan s’han

adrecat a I’Associacié cercant suport i orientacio.
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Entrevistes d'acollida

Entrevistes de seguiment

Enfocades a I'assessorament i orientacié o consultes en relacié els recursos de la xarxa
publica de Serveis Socials, amb la targeta de la discapacitat, aplicacié de la Llei de la
Dependencia, entre d’altres. Menciod especial a les consultes en relacié als centres escolars i
de treball. També, i de manera molt especial, a la potenciacié dels propis recursos de les

persones.
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Entrevistes de seguiment

B DM Duchenne 17%

B DM Steinert 21%

B CMT 14,3%

= AME 14,3%

B Ataxia 7%

B DM Becker 3,5%

= DM FSH 3,5%
Altres 17%

Les visites domiciliaries / atencié domiciliaria
Acompanyament per tal de realitzar diferents gestions sanitaries i socials i evitar I'aillament
social, oferir el suport per a la realitzacié de les activitats de la vida diaria i visites

hospitalaries, entre d’altres.

Visites domiciliaries
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Gestions diverses derivades d’aquesta atencié
De I’ atencié individual i familiar, de les sessions grupals i, en general, de I'atencié que s’ha
donat durant I'any 2015 se’n han derivat gestions amb Serveis Socials Municipals, Consells

Comarcals, Departament de Benestar, Ensenyament , Universitats, Transports, Salut, etc.
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Reunions al Vendrell, amb representats de I'’Ajuntament, del Departament de Mobilitat i
Transports de la Generalitat i amb responsables de Renfe, amb I'objectiu d’aconseguir I

accessibilitat per a tothom.

6.2. ATENCIO PSICOLOGICA

L'atencid psicosocial dels professionals d’ASEM Catalunya, es dirigeix de manera prioritaria
a les persones i families amb malalties minoritaries, pero donada la nostra orientacio
comunitaria, aquesta atencié també es dona a altres persones o col-lectius que s’adrecen a

nosaltres.

Grups sociterapeutics:

Els espais sociterapéutics lliures, oberts i permanents conformen el nostre fet diferencial.
Aguests espais tenen dues vessants, I'atencié personal i I'elaboracié de textos, per donar un
cos teoric al que fem i per a la seva publicacioé-

Durant I'any 2015 s’han realitzat els seglients textos:

Febrer 2015-Els grups socio-terapéutics. Article del Dr. Josep M2 Recassens (Lligam n2 38)
Febrer 2015- ¢ Para qué sirven los grupos? Article de la T. S Maria Ramos ( Lligam n2 38 )
Maig 2015- Recomencem. Els grups. Article del Dr Josep M2 Recassens (Lligam n2 39)
Octubre 2015- Sobre la salut, malaltia i emmalaltir (1) Article del Dr Josep M2 Recassens

(Lligam n2 40)
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Sessions grupals:

Durant I'any 2015 s’han desenvolupat els seglients sessions :

Grup de pares amb fills menors de 18 anys afectats per una malaltia neuromuscular.

e Grup de persones afectades de Distrofia Miotonica d’Steinert, té la peculiaritat de

ser I"Unic en qué es troben persones afectades i els seus familiars.

e Grup de Dones.

e Grup d’Adults.

e Grup de Familiars.

Tots els grups s’han realitzat amb una periodicitat mensual, excepte I’ adregat als familiars

gue tenen cura de les persones afectades, que s’ha realitzat cada 15 dies.

La mitjana de participacio dels grups ha estat de 10 persones per sessio.

Concepte

Horari i lloc

Sessions

Grup de pares

1-1-2015 fins 31-08-2015 primer dilluns
de mes a les 19:30h ( Seu d’ASEM
Catalunya)

1-9-2015- 31-12-2015 primer dijous de
mes a les 19:00h
(Seu d’ ASEM Catalunya)

Total : 11

Grup de familiars

1-1-2015 fins 31-8-2015 tercer
divendres de mes a les 18:30h ( Centre
de salut el Faristol)

1-9-2015-31-12-2015 tercer dijous de
mes a les 18:00h ( Centre de salut El
Faristol)

Total: 11

Grup de dones

1-1-2015 al 31-8-2015 segon dijous de
mes a les 18:00h ( Seu d’ASEM
Catalunya)

Total : 7

Grup de suport

1-9-2015 al 31-9-2015 segon dijous de
mes a les 18:00h

Total : 4

Grup d’Steinert

Ultim dijous de mes a les 19:00h ( Seu
d’ASEM Catalunya)

Total: 11

Sessions de supervisio:

Els professionals que porten els grups, fan quinzenalment sessions de supervisid, on

analitzen les dificultats, les angoixes, les propostes que sorgeixen al llarg d’aquesta tasca per

tal de fer una avaluacié continuada i millorar I'atencid, a més de la funcié de suport als

mateixos professionals.
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Consultories institucionals:

La professional que porta la gestid de I’ entitat i a més és la coordinadora de I'equip, la que
manté les relacions amb la junta, i també actua com a coterapeuta dels grups, supervisora
d’atencid social, etc.

A més, realitza sessions de consultoria per tal d’ajudar-la a mantenir criteris d’equanimitat i

de salut.

6.3. ATENCIO SANITARIA

6.3.1. SESSIONS D’INFORMACIO, SENSIBILITZACIO | DIVULGACIO CIENTIFICA

Sota el lema: Avancem amb esperanca, els dies 12 y 13 de juny, varem celebrar les
jornades anuals de I'entitat, amb un panel de professionals d* altissim nivell i amb una
participaciéd molt important de socis en les diverses taules, per tal de donar compliment a
un dels objectius com a organitzacié: I'empoderament dels nostres socis.

Aguestes activitats promouen una participacié molt entusiasta dels socis i sol ser un

moment de joia, de comunicacid, id’interaccié entre els socis.
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6.3.2. COMITE D’ EXPERTS

Es manté la periodicitat de les reunions del Comite d’Experts, que sén tres a I'any. Durant el
2015 hem treballat, entre d’altres, els seglients temes:

e Fitxa unificada per a penjar en la web la informacié sobre les principals malalties
neuromusculars.

* Valoracio sobre I impacte social i medic del medicament Atalurem.

e Conveniencia de realitzar sessions cliniques amb els professionals que intervenen en el
circuit d'atencid de les persones amb malalties neuromuscular.

e Col-laboracié amb els Hospitals, en I'organitzacié de les jornades per a pacients.

* Informacio general de I'entitat .

11
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6.3.3. GRUP DE TREBALL DE REHABILITACIO EN MALALTIES NEUROMUSCULARS

S’han mantingut diverses reunions amb el Cat Salut per la defensa, la millora i manteniment
del serveis de fisioterapia domiciliaria. Aquesta haura de ser una de les linies estrategiques
per I'any 2016, ja que aquest servei esta en perill.

Aquest tema es va tractar a la revista Lligam num 39, pagina 6, amb el titol: ASEM Catalunya
impulsa el control de la rehabilitacio domiciliaria.

6.3.4

Reunions amb el Departament de Salut, per tal de valorar un possible assaig terapeutic per a
nens amb Distrofia Muscular de Duchenne, aixi com, diversos aspectes relacionats amb la

prescripcio del farmac Atalurem,

6.4. OCI TERAPEUTIC

S’inclouen en aquest apartat activitats recreatives, educatives i terapeutiques, aixi com,
tallers d’informatica, d’activitat fisica, teatre, terapia assistida amb gossos, etc., totes elles

activitats adrecades a la millora del benestar de tots els participants.

6.5. COMUNICACIO

Si bé en la societat actual és I’eina imprescindible per difondre que som i que fem, hem de
seguir millorant.

S’han publicat dos numeros de la revista Lligam, amb un total de 2.400 exemplars i s’ha
mantingut el butlleti digital setmanal, aixi com, la difusié d’informacio diversa a les xarxes

socials, Facebook, Twitter i Paper-Ii.

6.6. ENSENYAMENT

Aquest és el programa més reivindicatiu, que provoca una intensa comunicacio amb el
Departament d’Ensenyament, degut a les multiples queixes que hi ha sobre el servei de
vetlladors. Dins d’aquest apartat s’ha de fer constar la visita a 12 centres escolars, als quals

també hem assessorat en diversos aspectes.

12
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6.7. SOLIDARITAT

Els Premis FEM PINYA tenen una fase prévia en la que es promou la participacid dels socis i
amics de I'entitat per tal que proposin persones i/o institucions que, al seu parer, son
candidates a rebre I'homenatge public de I'entitat. Un jurat és qui finalment decideix els
premiats. La segona fase és la posada en escena, la Gala de Premis, on els premiats reben el
guardé i I'homenatge public i en la que acostumem a acompanyar amb una actuacié

musical, aquest any 2015 ha estat Gwen Perry y Michele Faber Cuartet.

13
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6.8 PROGRAMA D’ OCUPACIO

Dins del projecte “Anem per feina" treballem aspectes de I’ actualitat del mén laboral, aixi

com, cada dilluns, reenviem ofertes d’ocupacio.

ASEM Catalunya valora les activitats formatives com a eina per sensibilitzar i donar a
coneixer a futurs professionals la situacié de les persones amb malalties neuromusculars i
altres malalties minoritaries i per aquesta rad tenim convenis de col-laboracié per la
formacié d’estudiants en practiques amb:

® Grau de Treball Social, Universitat de Barcelona (UB).

Aguest any hem ates a 3 estudiants.

e Cicle Formatiu d’Auxiliar Administratiu, Escola d’Educacié Especial Pont del Dragé.

Aguest any hem ates a 2 estudiants.

Un altre aspecte a destacar és la formacid dels nostres professionals, els quals han assistit a:
e Cicle de Xerrades de Bioética del Departament de Salut.

* Projecte Avenc. Impulsar la millora de la qualitat de gestié de les entitats de pacients a
Catalunya. Consell consultor de pacients.

e Jornada Miastenia Hosp. Sant Pau.

* Jornada: Avaluacié i impacte en el mén no lucratiu. Palau Macaya.

e Orientacio legal en I'ambit de la dependéncia. Taula del tercer sector.

e Curs d’acompanyament creatiu a les pérdues, el dol i la mort. Hosp. Sagrat Cor.

* Festa solidaria de de la Recerca Vall d’ Hebron.

¢ Jornada de Pacients Hosp. Sant Joan de Déu.

¢ Jornada Aspaym.

e Grup de treball sobre la discapacitat del Colelegi de Treball Social amb una periodicitat

Mensual.
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e Dia Mundial de les Malalties Minoritaries. L’any 2015 varem presentar dos testimonis en
aquest dia i varem col-laborar en el desenvolupament de | ‘acte central a I'Hospital de
Sant Pau.

e Dia Mundial de les Persones amb Discapacitat.

e Jornada de sensibilitzacié al districte de Sant Andreu envers les persones amb
discapacitat.

e Campanya “Mou-te per les malalties minoritaries”

Com a entitat assistencial hem col-laborat amb el Barometre del Tercer sector, Panoramic

d’associacions de I’ Ajuntament de Barcelona.

Per tal de millorar I'atencié als socis, hem signat convenis de col-laboraci6 amb diferents

ortopédies i serveis. A destacar la Fundacion Pequeino Deseo

El finangament de les entitats sense anim de lucre dedicades a I'atencio social és un aspecte
gue ha tingut un desenvolupament molt irregular en els darrers anys. Aquesta situacié ha
portat a les associacions a situacions dificils per continuar prestant els seus serveis i
atencions.

Al seglient grafic es poden veure les subvencions rebudes:
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