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Qul som?

L’Associacio Catalana de Persones amb Malalties
Neuromusculars (ASEM Catalunya), som una entitat sense
anim de lucre formada per persones afectades per aquestes
malalties i d’altres minoritaries, els seus familiars,
professionals i altres que treballem amb I'objectiu de millorar-
ne la qualitat de vida, i la millora del seu entorn.

Des de I'any 2014 I'associacio esta reconeguda com a Centre
d’Atencié Psicosocial per a Persones amb Malalties
Neuromusculars i d’Altres Malalties Minoritaries dins el
registre d’entitats de I'Institut Catala d’Assisténcia i Serveis
Socials (ICAAS), amb numero Registral S05927.

MISSIO
La nostra missié és aconseguir la millora de la qualitat de
vida de les persones i families amb malalties neuromusculars i
d’altres malalties minoritaries.

VISIO
Abordem aquesta missié des de la visio d’entitat de
referéncia i gestora de casos per a persones i families amb
malalties neuromusculars i d’altres malalties minoritaries.



DESTINATARIS

Els destinataris directes de les nostres actuacions son els socis i
socies d’ASEM Catalunyai les seves families, aixi com la societat
en general. Hem tancat el 2019 amb 415 FAMILIES SOCIES, un
increment del 5% respecte de I'any anterior. En total, calculem
gque més de 2.500 persones, entre socis, familiars i
professionals, poden beneficiar-se de la nostra atencid. A més
a més, atenem al voltant de 560 de persones a I'any NO
adherides a I'entitat.

També son destinataris de les nostres accions ’Administracio,
professionals diversos, societat en general, a qui adrecem
moltes de les nostres actuacions de defensa dels drets, millores
en els recursos i en general de sensibilitzacié de les necessitats
de les persones amb malalties neuromusculars.

Societat
Professionals
Administracions

VALORS

L'empoderament, quant a coneixer i reconéixer que el poder
esta en la persona amb la finalitat d’identificar, potenciar i
treballar sobre la base de les seves potencialitats.

La salut, entenent la vida saludable com una forma de viure
joiosa o l'art de viure millor de la manera més confortable
possible convivint amb la malaltia.

L’atencié psicosocial, considerada com I'atencid a les
necessitats que presenten les persones, de forma integral:
salut, emocionals, socials, comunicacionals i de la vida diaria.

El treball comunitari i el treball en xarxa, li déna una
dimensié social promovent la mobilitzaci6 de les
organitzacions, entitats i d’altres recursos existents a la
comunitat perqué els organismes de decisié coneguin les
nostres necessitats i articulin els recursos per a la seva solucié.

Atencié
psicosocial

Treball

L Salut
comunitari

Empoderament



QUE FEM?
CENTRE D’ATENCIO PSICO-SOCIAL

ORGANIGRAMA

Junta Directiva

El nostre model d’intervencio és integral articulant-se com a
Centre d’Atenci6 Psicosocial, exercint com a Gestors de Casos
posant a la persona com a centre d’atencid, tenim cura dels
aspectes psicosocials, interrelacionant recursos per donar
resposta a totes les demandes, peticions, consultes, propostes,
etc., promovent la col-laboracié i desenvolupant sinergies
envers els problemes detectats i aixi cercar les millors
respostes acompanyant les persones en tots els processos.

. President: Bernardo Gdmez Garrido
. Vicepresidenta: Gemma Gil Crespi

. Secretari: Ismael Ceprian Millan

. Tresorer: Xavier Quesada Chamorro

Equip técnic

. Gerent/Treballadora Social: Maria Ramos
. Atencid al soci: Marina Hutmatcher

. Treballadora Social: Andrea Falip

. Administrativa: Carme Mas

Comite d’experts

. Carles Casasnovas, Hospital de Bellvitge

. Conxita Closa, Corporacidn Fisiogestion

. Jaume Colomer, Hospital de Sant Joan de Déu
. Jordi Diaz, Hospital de la Santa Creu i Sant Pau /
. Pia Galiano, Hospital de Sant Pau ‘ Entrevista de seguiment amb la familia extensa ‘
. Josep Gamez, Hospital de la Vall d’Hebron o~

Entrevista d'acollida

Alba Gémez, Hospital de la Vall d’Hebron . ~a T

—

José Ma. Grau, Hospital Clinic Entrevista de Grups Activacio de Coordinacio
Julita Medina, Hospital de Sant Joan de Déu seguiment socioterapéutics recursos amb els serveis
Mar Meléndez, Hospital de la Vall d’"Hebron existents publics
José C. Melisenda, Hospital Clinic \
Francina Munell, Hospital de la Vall d’Hebron
Montse Olivé, IDIBELL, Hospital Universitari de Bellvitge Informacio, motivacié i participacio en activitats de I'entitat
Marti Pons, Hospital de Sant Joan de Déu ) _,..---""' | \-..\
Miquel Angel Rubio, Hospital del Mar . — _/ W y ~y

Tallers i Treball Dinar de Dia de les Jornades Premis Fem
Carmen Caja, ASEM Catalunya cursos comunitari Germanor families informatives Pinya
Bernardo Gamez, ASEM Catalunya

Maria Ramos, ASEM Catalunya




PROGRAMA SOCIAL

L'atencid social és I'eix central de la nostra activitat, i implica
oferir tot el nostre coneixement i experiéncia al voltant de les
malalties neuromusculars i de les necessitats socials i
emocionals, a les persones que arriben a I'entitat.

Els oferim el nostre suport i acompanyament, donant-los
suport tant en I'ambit individual com familiar: per acompanyar
en el suport emocional i de grup, fomentar el coneixement dels
recursos existents a la comunitat i on han de dirigir-se per
disposar del ventall de recursos disponibles, amb I’objectiu de
millorar el seu benestar i la seva qualitat de vida.

ATENCIO INDIVIDUAL I FAMILIAR/
SUPORT EMOCIONAL
130 entrevistes amb les treballadores socials:

85 de seguiment a families socies de I'entitat
45 d'acollida o primeres entrevistes.

La treballadora social ha realitzat 7 visites domiciliaries.

Atenci6 Online a +/- 10.000 consultes

FAMILIES D’ACOLLIDA
6 Families acollidores.

ATENCIO DOMICILIARIA
25 families ateses

1267 hores de respir familiar.



Treball comunitari

ASEM Catalunya promou també la mobilitzacié de les organitzacions,
entitats i d’altres recursos existents, per tal de fer visible dimensié
social i comunitaria de I'entitat.

Treballem amb la comunitat per la integracié en I’entorn i alhora
sensibilitzar la societat i promoure la seva participacio.

Dia de les families — Visita al Museu de I’'Aigua

Dinar de Germanor — Visita a Sitges (Museus Mar i Cel i Cau Ferrat)

16 de marg -
Participants: 57 persones

Participants: 41 participants



PROGRAMA PSICO-SOCIAL Grup de Pares Grup d'Adults
1er dijous de mes - 18-19:30 hores ~ andijous de mes - 18-19:30 hores
‘Seu d'Asem Catalunya Seu d'Asem Catalunya

El Programa de Suport Psicologic ofereix suport psicologic a les
persones amb aquestes malalties i al seu entorn per atendre i
contenir i superar situacions dificils i prevenir i apaivagar el
patiment. Es materialitza en els nostres Grups Socioterapéutics:

Grup de Familiars Grup d'Steinert
SerdipnsdeThes =D 10SA NGNS ~ Ottim dijous de mes - 18-19:30 hores
Seu d'Asem Catalunya i Bl @ i xR

+« GRUPS SOCIOTERAPEUTICSs

&y dijous fom salit!

« PARES « ADULTS « FAMILIARS « STEINERT =

Aquests espais socioterapeutics son lliures, oberts i permanents i
promouen |'atencié personal, social, emocional i el suport mutu.

Durant I'any 2019 s’han desenvolupat aquests quatre grups,
els dijous a les 18:00 h, a la seu d’ASEM Catalunya.

Total de sessions: 35 sessions
Mitjana d’assisténcia: 7 persones per grup.

TOTAL 2019: 210 persones




A més hem participat en altres activitats com:

A més hem promogut altres activitats com:

Dia Mundial Malalties Minoritaris (28 de febrer de 2019)

Dia Internacional de les Persones amb Discapacitat (3 de desembre
de 2019, organitzat per Taula de Persones amb Discapacitat del
Districte de Sant Andreu)

Dinamitzacid associacions i entitats MNM

ASEM Catalunya ha treballat el 2019 per coordinar totes les
associacions i fundacions a Catalunya que treballen amb MNM i les
noves tendencies de models d’associacions.

Comissié d’Habitatge

ASEM Catalunya ha continuat treballant amb la participacid dels
socis i socies de I’entitat en la Comissié d’Habitatge que treballa en
alternatives d’habitatge.

Presentacio del film “Caito”

El dia 1 de juny de 2019 va tenir lloc a Barcelona, 'estrena del film
“Caito”, de la ma del director Guillermo Pfening, basat en la historia
d’un noi amb distrofia muscular. Es va presentar amb la col-laboracid
d’ASEM Catalunya i van assistir 100 persones.



PROGRAMA SOCIO-SANITARI

El Programa Socio-Sanitari ha desenvolupat:

Jornada
Informativa:
“Vivim la vida”

Comite d’Experts
ASEMCat

Curs
CUIDAR-SE PER
CUIDAR

Jornades Informatives

Les Jornades cientifiques-informatives anuals tenen |'objectiu de
sensibilitzar als poders publics sobre el nostre fet diferencial, donar
a coneixer a la societat en general les malalties neuromusculars i
posar en comu les recerques i/o tractaments emergents
principalment.

Aquest 2019 van tenir lloc el dia 27 de setembre al Palau Macaya
(Barcelona), sota el lema “Vivim la vida” — Actualitat en I'atencié a
persones amb malalties neuromusculars. Hem comptat amb la
participacié del voltant de 120 persones.

: Actualitaten
Organitzat per: 4 |‘alenciﬁ ales
persones amb
malaltia
neuromuscular

"VIVIM LA VIDA"

Com arribar-hi?

Palau Macaya
C/Passeig de Sant

g Joan, 108
¥ : -
Amb la col-laboracio de: 8037 Barcalona

| Goneraitat o Catalunya @FW‘M ™ -
"-Im-#'lll ONCE R
B Bus: 33,34, H8, H10

6, V19
o -
eneralitat de Catalunya Diputacié
Departament de Salut Barcelona

Metro: L4, LS Verdaguer

Programa disponible al nostre web: http://asemcatalunya.com/jornades-asem-

catalunya-2019/



http://asemcatalunya.com/jornades-asem-catalunya-2019/
http://asemcatalunya.com/jornades-asem-catalunya-2019/

Comite d’Experts

El Comite d’Experts és I'0rgan assessor cientific i multidisciplinari
format per professionals de reconegut prestigi que assessora
I'entitat. Durant el 2019, hem realitzat 3 reunions fisiques del comite
d’experts a la seu d’ASEM Catalunya.

Llistat de membres a la pagina 5 d’aquest mateix document i a
www.asemcatalunya.com/el-comite-dexperts.

Segona reunié 2019 del Comite d’Experts
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Curs Cuidar-se per cuidar (3a edicid)

Aquest curs de 20h organitzat des d’ASEM Catalunya amb la
col-laboracido de Corporacion Fisiogestidon, ha constat de quatre
sessions presencials en format de tallers tematitzats amb I'objectiu
de continuar oferint eines a les persones que tenen la responsabilitat
de cuidar a persones amb malalties neuromusculars, siguin
professionals o familiars.

r~

& asemcatalunya Corporacién

Fisiogestion
TERCERA EDICIO: CUIDAR-SE PER CUIDAR (R

Organitzat per Asem Catalunya i Corporaci6
Fisiogestion >
Es un curs obert i gratuit.

Sessions: r"

Adaptar la dieta per prevenir la disfagia l |

Data: 1 d'abril 2019

Presenta: Teresa Zurera, logopeda V
Horari: de 17h a 20h

Lloc: Ateneu L'Harmonia. Sant Adria, 20. Barcelona

o~
Facilitar la vida amb productes de suport {
Dia. 24 d'abril 2019
Presenta: Joana Martinez, terapeuta ocupacional - 4
Horari: de 17h a 20h
Lloc: Ateneu L'Harmonia. Sant Adria, 20. Barcelona

#

Presenta: Eva Garcia, fisioterapeuta
Horari: de 10h a 14H
Lloc: Ateneu L'Harmonia. Sant Adria, 20. Barcelona

L
ilizacionsi encies de paci
Dia: 8 de maig 2019 f
V4

k i que ens aprop
Dia: 20 de maig 2019
Presenta: Jordi Pujol, fisioterapeuta i Carme Olivera,

terapeuta ocupacional =t
Horari: de 17h a 20h
Lloc: Ateneu L'Harmonia. Sant Adria, 20. Barcelona 4

Tu t’has de cuidar
Dia: 3 de juny 2019 e

Presenta: Eva Garcia, fisioterapeuta 7~ =
Horari: de 10h a 14H ;{
Lloc: Ateneu L'Harmonia. Sant Adria, 20. Barcelona. ~


http://www.asemcatalunya.com/el-comite-dexperts

PROGRAMA OCI TERAPEUTIC

El Programa d’Oci Terapéutic, consta d’activitats culturals
recreatives, de I'atencié a la salut del cos i I'accés a la salut per
potenciar la integracié social, la independeéncia, I'autonomia i el
creixement personal a través del gaudiment del temps lliure
animant-los a participar, portar una vida activa i socialitzar.

Durant I'any 2019 s’han desenvolupat les seglients activitats d’oci
terapéutic basat principalment en el format de tallers amb la
col-laboracid voluntaria de les segiients entitats:

En I'any 2019 hem comptabilitzat

una participacié activa de 700

e Assajos del Cor d’ASEM (Dilluns)

e Taller de gimnastica (dimarts i dijous)

e Taller de terapia del moviment (dimarts i divendres)
e Taller d’Informatica (dilluns i dimecres)

e Taller Anem per feina (dilluns)

o ARRASEM - programa de radio d’ASEM Catalunya
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L'any 2018 es va crear ARRASEM, el
' programa de radio d’ASEM

Catalunya impulsat per socies i

socis de l'entitat i gravat a Radio

Fabra, és un molt bon espai

informatiu, de tertulia, entrevistes,
A debat, agenda... Una molt bona
forma d’estar informat sobre tota l'actualitat al voltant de les
malalties neuromusculars, de les nostres activitats, projectes, etc.
Pero, també, sobre moltes altres iniciatives; aixo si, amb un clar
compromis i vocacid social.

El mes de maig de 2019 inaugurem des
d’ASEM Catalunya: El Cor d’ASEM Catalunya,
un espai pensat per a compartir amb tots
aquells que estiguin interessats a cantar en
una coral (persones afectades per alguna
malaltia neuromuscular, familiars i coneguts
que vulguin acompanyar-nos).

La coral va néixer de la inquietud i les ganes d'algunes socies per a la
musica, pero també com a eina terapéutica, ja que cantar és molt
saludable tan fisica com emocionalment. El cor d’ASEM Catalunya va
comencar a bategar el passat 8 de juny, quan es va celebrar el Dia de
les Families de ASEM Catalunya. Actuant també el mes de setembre
a les Jornades cientific informatives d’ASEM Catalunya.



PROGRAMA PARTICIPACIO | SOLIDARITAT

La participacio i la solidaritat entre membres aixi com amb la societat
en general i, també, envers 'entitat son dos dels pilars fonamentals
de la nostra filosofia.

L’entitat també compta en aquest sentit amb un equip de persones
voluntaries, integrades en I'equip técnic i el dia a dia de I'entitat.

Premis Fem Pinya

La GALA DE PREMIS FEM PINYA neix fa nou anys per a commemorar
el Dia Nacional de les persones amb Malalties Neuromusculars, que
se celebra cada 17 de novembre, amb I'objectiu de promoure la
solidaritat i el compromis amb I’entitat i potenciar el sentiment de
pertinenga donant valor a les actuacions dels socis, socies i amics de
I'entitat cap al col-lectiu de persones i familiars amb MNM.

La novena gala dels Premis FEM PINYA fou conduida per una socia

d’ASEM Catalunya, Begofia Giralt, i van assistir-hi al voltant de 300
persones i va tenir una gran valoracié dels participants i assistents.
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Guardonats VIl Premis Fem Pinya 2018

e PREMI A LA PARTICIPACIO: Carles Sanchez, investigador de la Universitat La
Sapienza de Roma i soci d’ASEM Catalunya

e PREMI A LA COL-LABORACIO: Raimond Blasi, exregidor del districte de Sant Andreu

o PREMI CONEIXEMENT: Montse Olivé, Neurologa Hospital de Bellvitge

e PREMI ESPECIAL DEL JURAT: Ana Quintero, expresidenta de la Federacié Catalana de
Malalties Minoritaries.

Aquest 2019 va comptar amb la participacié de la Banda Simfonica de Barcelona.




PROGRAMA DOCENCIA | FORMACIO

Dins el Programa de Docéncia, es valoren les activitats docents com
eina per sensibilitzar i donar a coneixer a futurs professionals la
situacio de les persones amb malalties neuromusculars i altres
malalties minoritaries i per aquesta rad dins el programa de docéncia
tenim convenis de practiques per la formacié d’estudiants, amb la
Universitat de Barcelona, ESCOLA DE TREBALL SOCIAL.

1. Durantel 2019 hem acollit 2 alumnes de treball social, una d’elles
ha realitzat a més el seu treball de fi de grau sobre I'entitat.

2. Destaguem la presencia d’una estudiant de I'Escola d’Educacié
Especial el Pont del Dragé, J. Aguilar.

3. Hem realitzat 1 Taller informatiu als usuaris del Centre Pi i Molist.

El Programa de Formacié esta adrecat als socis, familiars i als
mateixos professionals de [I'atencid. Mitjangant I'assisténcia a
diferents cursos, tallers, conferencies, els hi facilitem 'actualitzacio
de coneixements.
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PROGRAMA D’OCUPACIO

El Programa d’Ocupacié busca afavorir la insercid sociolaboral dels
nostres associats, dotant-los d’instruments per a un
desenvolupament laboral autonom; promovent accions que
fomentin la integracié laboral de les persones amb algun tipus de
discapacitat, i acompanyant-los en el procés de cerca de treball, si és
necessari.

2019: 15 informacions-ofertes/setmana enviades

Q tls dilluns-
g ANEM PER FEINA

10:30 a 12 hores
) ° Seu d'Asem Catalunya

Actualment el programa compta amb el taller Anem Per Feina que
s’esta efectuant virtualment. Cada setmana hem fet un recull de les
ofertes de feina més interessants i també d’articles o noticies
relacionades amb el mon laboral i les hem fet arribar al grup laboral
de persones socies.



PROGRAMA COMUNICACIO | MEMORIA ANUAL

En una societat mediatica i canviant com la que vivim, és molt Dt
important disposar d’eines per fer arribar tants als socis i socies, com
als professionals, altres entitats, Administracions i societat en
general tota la informacié de les nostres accions i activitats,
projectes, articles d’experts, temes medics i socials d’interes
adaptant-nos als formats i canals que van sorgint

asemcatalunya

Aquest programa el constitueixen diferents eines i objectius: ASSOCIACIO CATALANA DE
PERSONES AMB MALALTIES NEUROMUSCULARS

REVISTA LLIGAM | | WHATSAPP

Revista “Lligam”, revista divulgativa de I'entitat i les seves accions i

.. e ) Des d’ASEM Catalunya el whatsapp s’ha convertit en una eina
activitats, de periodicitat quadrimestral.

d’atencié al soci molt util que valoren molt bé:
- Whatsapp per atencid psico-social: 619394742

- Whatsapp per difondre activitats i comunicacio:
680533670

ASEM CATALUN
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INFORMACIO ECONOMICA

INGRESSOS 2019

Total ingressos: 106.272,55 euros

Total ingressos per projectes: 109.707,45 euros
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DESPESES 2019

Total despeses: 155.352,32 euros
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XARXES SOCIALS D’ASEM CATALUNYA

Dades 2019

Asem Catalunya publica a la web i xarxes socials tot tipus
d’informacid i articles, relacionats amb les malalties neuromusculars,
iniciatives socials, actualitat, etc. El llenguatge que s’utilitza en les
publicacions de la web i les xarxes socials és accessible i clar; les
imatges que acompanyen aquestes publicacions sén propies o amb
citacid bibliografica. Revisem tots els continguts que es publiquen,
fent-ne seguiment i interactuant amb els seguidors.

Asem Catalunya: 8.270 seguidors

@asemcatalunya: 731 seguidors

@asemcatalunya: 1.767 seguidors

7 APP ASEM Catalunya: més de 50
s baixades

Web d’ASEM Catalunya
www.asemcatalunya.com
204.794 visites I'any 2019

asemcatalunya
ASSOCIACIO CATALANA DE


http://www.asemcatalunya.com/

DE LES ASSOCIACIONS
DE BARCELONA

Fundacién

I ONCE

Diputacid
Chont v it i Carbadn yym Generalitat de Catalury

Yre a
AVars Bocimte | Famities Departament de Salut @ Barcelona

asemcatalunya

ASSOCIACIO CATALANA DE
PERSONES AMB MALALTIES NEUROMUSCULARS




