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O 1 Qui som?

1.QUI SOM?

L'Associacié Catalana de Persones amb Malalties Neuromusculars
(ASEM Catalunya), som una entitat sense anim de lucre formada per
persones afectades per malalties neuromusculars i d’altres minori-
taries, els seus familiars, professionals i altres que treballem amb
I'objectiu de viure de la manera més confortable possible.

Des del 2014 som el Centre d’Atencid Psicosocial per a Persones amb
Malalties Neuromusculars i d’altres malalties minoritaries.

1.1. Quin és el nostre valor diferencial?

ASEM Catalunya és una entitat de referéncia en la seva actuacié com
a gestora de casos en I'atenci¢ individual i familiar de persones amb
malalties neuromusculars i altres minoritaries i en I'atencioé grupal a
través dels grups socioterapéutics que ofereix I'entitat.

1.2. Destinataris

* Persones amb malalties neuromusculars i altres minoritaries
* Les seves families

* Professionals

+ Societat en general

Any 2020 en xifres

» 422 associats

* 14 altes noves

* 48.5% dels socis sén de sexe masculi

* 51,4% socies sén de sexe femeni

« 42,42% dels socis tenen entre 46-65 anys

+ 20% dels socis tenen entre 31-45 anys

« 500 familiars atesos

» Coordinacié amb més de 60 professionals

* Hem arribat a més de 2000 persones alienes a l'entitat

1.3. Valors

Empoderament, salut, atencié psicosocial, Treball comunitari i Treball
en xarxa



1.4. Organigrama

Junta Directiva: Susana Martinez
Vicepresidenta: Montse Font
Secretaria: Olga Fernandez

Tresorer: Josep Solé
Vocal investigacio: Carles Sanchez
Vocal: Bernardo Gamez

Equip técnic
Gerent/treballadora social: Maria Ramos
Treballadora social: Andrea Falip
Administrativa: Carme Mas

*k%k

Comite d’Experts
Carles Casasnovas, Hospital de Bellvitge
Conxita Closa, Corporacion Fisiogestion
Jaume Colomer, Hospital Sant Joan de Déu
Pia Gallano, Hospital Sant Pau
Alba Gomez, Hospital de Vall d’Hebron
José Ma. Grau, Hospital Clinic
Raul Juntas, Hospital de la Vall d’Hebron
Julita Medina, Hospital Sant Joan de Déu
Mar Meléndez, Hospital de la Vall d’Hebron
José C. Melisenda, Hospital Clinic
Francina Munell, Hospital de la Vall d’Hebron
Montse Olivé, Hospital Sant Pau
Marti Pons, Hospital Sant Joan de Déu
Miquel Angel Rubio, Hospital del Mar
Irene Zschaeck, Hospital Sant Joan de Déu
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CENTRE D’ATENCIO
PSICOSOCIAL

El nostre model d’intervencio
és integral des del Centre
d’Atencio Psicosocial, exer-
cint com a gestors de casos
posant la persona com a
centre d’atencio, tenim cura
dels aspectes psicosocials,
interrelacionant recursos per
donar resposta a totes les de-
mandes, peticions, consultes,
propostes, etc.

Promovent la col-laboracio i
desenvolupament de sinergies
envers els problemes detectats
i aixi cercar les millors respos-
tes, i acompanyant les perso-
nes en tots els processos.

Que fem?

>> 2.1. Programa social

L’atencio social és l'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 emo-
cionals a les persones que
arriben a 'entitat.

L'atencio social i integral a les
families ha esdevingut durant

el periode de pandémia un ser-

vei basic i prioritari per vetllar
pel benestar de les persones
amb malalties neuromusculars.
La intervencié s’ha basat en
I'acompanyament i el suport
per evitar estres i pal-liar les
dificultats psicosocials esde-
vingudes del confinament.

Dades

Atencio individual/familiar:
- 25 entrevistes d’acollida
(en linia o presencial).
- 36 videotrucades de segui-
ment.

- 300 trucades de seguiment.

- 20 visites presencials.

Atencid domiciliaria
- 19 families ateses.
- 1226 hores de respir fami-
liar.

Coordinacié i Treball en xarxa:
- Sessions de coordinacio
i treball amb entitats del
tercer sector per abordar
I'afectacio de la Covid19:
19.
- Sessions de coordinacio i
Treball amb altres entitats i
serveis del territori: 23.

Destaquem la participacio a:
- Procés participatiu del Pla
Estratégic dels Serveis So-
cials de Catalunya (PESS).
- Pla Estrategic de Recerca i
Innovacio en Salut (PERIS).

Hem participat:
- Dia mundial de les malal-
ties minoritaries: Assisténcia
a la jornada organitzada pel
Comité Organitzador del Dia
Mundial.



- Dia internacional de les
persones amb discapacitat.
Participacio en la Flashmob
virtual amb la redaccid i
lectura del Manifest del Dia
Internacional de les perso-
nes amb discapacitat de la
Taula d’Entitats de Persones
amb Discapacitat de Sant
Andreu.

Hem promogut:
- Dinamitzacié associacions
i entitats MNM:
ASEM Catalunya ha treba-
llat el 2020 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 conti-
nuat treballant amb la par-
ticipacio dels socis i socies

de I'entitat en la Comissié
d’Habitatge que treballa en
alternatives d’habitatge.

- Comissio6 Igualtat:
Formada aquest any 2020 a
fi d’emprendre accions per
vetllar per la igualtat entre
dones i homes en I'entitat.
Iniciant la seva tasca amb la
consecucio del Pla d’'Igualtat
d’ASEM Catalunya.

Imatge d’una de les sessions
on line realitzades durant el
2020 i que van permetre van
mantenir un cert contacte

i readaptar moltes de les
activitats a les exigéncies del
moment.

NOVETATS

Guia de recursos

a ’abast per families

Les malalties neuromusculars
sén complexes, progressives i
la majoria

hereditaries. Per a donar un
cop de ma amb el maneig
d’aquesta realitat, I'entitat crea
una Guia de recursos a I'abast
per a families, ja que quan la
familia rep el

diagnostic d’'una malaltia neu-
romuscular en un dels seus
membres, el grup

familiar passa per un estat de
xoc. L'impacte d’aquesta infor-
macioé els descol-loca i
desorienta, i s’instal-la en tot
el grup familiar, la incertesa, la
por, el dolor...

Passat aquest impacte toca
reorganitzar-se, prendre les
regnes de la situacio i
comencar un cami. Aquest

cami en molts casos sera tortuos,
no sols per les

dificultats inherents a la salut,
sind també per les dificultats del
maneig dels

sistemes de Seguretat Social, Sani-
tari, Social i d’Ensenyament. Es en
aquest punt on

aquesta guia de recursos per a fa-
milies pren sentit i esdevé una eina
util a les families i professionals. Per
aixo, volem fer arribar aquesta guia
a totes |

es families als qui
els hi pugui ser d'utilitat.

Pla d’lgualtat de génere
d’ASEM Catalunya

El Pla d’lgualtat és una de les
mesures preses per I'entitat per
garantir el compromis de tota
I'entitat amb la igualtat en totes

les accions de 'associacio,

ja siguin mesures laborals,
socials i/o econdomiques.

El Pla d’lgualtat conté la des-
cripcio del document, les ca-
racteristiques de la Comissio
d’lgualtat, una diagnosi sobre
génere a ASEM Catalunya,

a partir dels indicadors i els
questionaris; del qual se’n
deriven les accions de millora
pel 2021-2022, i com sera
'avaluacio i seguiment de
totes les accions i activitats.
Entre les accions previstes es
compta amb la redaccio del
protocol d’assetjament per rad
de sexe o geénere.

El Pla d’igualtat és un recurs
utilitzat per I'entitat amb una
mirada interseccional per em-
poderarla, enfortir-la i fer front
als nous reptes de gestio.




>> 2.2 Programa
psicosocial

El Programa de Suport Psico-
logic ofereix acompanyament i
atenci6 psicologica a les per-
sones amb aquestes malalties
i al seu entorn, amb la finalitat
d’atendre i contenir i superar
situacions dificils i prevenir i
apaivagar el patiment.

Aquests espais socioterapeu-
tics son lliures, oberts i per-
manents i promouen I'atencio
personal, social, emocional i

el suport mutu. Aquest 2020, a
causa de la situacié provocada
per la pandemia, s’ha canviat
de modalitat i els grups s’han
realitzat de manera EN LINIA!

DIJOUS FEM SALUT:
- Grup de pares i mares amb
nens petits, primer dijous de
mes a les 18h.
- Grup d’adults, segon dijous
de mes a les 18h.
- Grup de familiars, tercer
dijous de mes a les 18h.
- Grup de Distrofia Miotonica
de Steinert, ultim dijous de
mes a les 18h.

Durant el 2020 s’ha incremen-
tat 'assistencia als grups amb
una assisténcia mitjana de 9
persones per grup. Nombre
total de sessions: 30. TOTAL
2020: 270 persones.

>> 2.3. Programa
sociosanitari

Comité d’Experts
El Comité d’Experts és I'drgan

assessor cientific i multidisci-
plinari format per professio-
nals de reconegut prestigi que
assessora |'entitat.

Durant el 2020, hem realitzat
2 reunions, una presencial a
la seu d’ASEM Catalunya al
gener; i una virtual, per conse-
guencies de la pandémia de la

Covid19, a l'octubre.

Durant el 2020 es va im-
plementar I's de les noves
tecnologies per poder seguir
amb I'activitat de I'entitat.




>> 2.4 Programa
oci-terapeutic

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

Durant I'any 2020 s’han des-
envolupat les seguents activi-
tats d’oci terapéutic tenint en
compte les restriccions de la
pandémia:

e Assajos del Cor d’ASEM
(Dilluns).

e Taller de gimnastica (di-
marts i dijous) amb videos
de la fisioterapeuta distri-
buits durant la pandéemia
de la Covid19 per continuar

fomentant la mobilitat.

NOVETAT 2020

CLUB DE LECTURA
D’ASEM Catalunya

El novembre de 2020
ASEM Catalunya crea

el Club de Lectura! Una
activitat mensual en linia
de molt éxit, oberta a
tots aquells lectors/es
interessats i dinamitzat
per un soci de I'entitat!

Imatges dels diver-
sos actes celebrats
durant el 2020, amb
especial importan-
cia pel nou Grup de
Lectura o el Llibre de
reflexions realitzat
durant el confina-
ment.

Bk WACIONAL BE
LIS AERLON LS A M8
ME LB O FSEUULARE

Per a tots els amants dels

" llibres,

no perdeu agquesta

oportunitat!!

-

ASEM CATALUNYA PRESENTA:

Club e bectivra

Dimarts, 10 de novembre de 2020
A les 18h
Online! A través de Microsoft Teams



>> 2.5 Programa de
participacié i solidaritat

Premis

Fem Pinya 2020

A causa de la pandémia
de la Covid19 vam re-

dissenyar els Premis Fem
Pinya adaptant-los a les
circumstancies del moment,
oferint una entrega virtual,
amb més de 60 assistents.
El diumenge 15 de novem-
bre, Dia Nacional de les
Malalties Neuromusculars,
ens vam unir sota I'eslogan
de “Gracias a la vida”. Amb
la projeccio especial d’'un
video realitzat per un soci
de I'entitat, vam atorgar un

unic premi donat en aques-
ta gala dels Premis Fem
Pinya “d’agraiment a tota la
societat i, en especial, a les
persones i families ’ASEM
Cat” pel gran i molt meritori
esforg realitzat enguany per
la covid-19: Premi Especial
“Gracias a la vida”.

durante la
pandemia de la
covid-19

NOVETAT 2020

Espai de debat i Re-
flexions durant la pan-
démia de la Covid19

Durant la pandémia,
I'entitat canvia la moda-
litat de relacio, sense
perdre el contacte

amb les persones ate-
ses, els qui es troben
amb una situacio de
malestar,

aillament i incertesa
afegida al seu dia a dia,
el qual ja és un repte
amb una

situacié normalitzada.
Les professionals fo-
menten les estrategies
d’adaptacio, i
transforma els imprevis-
tos amb oportunitats de
fomentar les interven-
cions

psicosocials. La pande-
mia del Covid-19 ha fet
ressorgir la cara meés
participativa i

solidaria de la societat.
Contribuint mitjangant
Relats de vivéncies i
pensaments sobre el
moment, a la interaccio
de totes les persones
associades a I'entitat i
tots aquells interessats.
Aquests relats i viven-
cies son els que hem
recollit en una publica-
cio “Reflexiones durante
la pandemia de la Co-
vid19”, de Maria Ramos.




Em aquesta pagina, imatge d’un dels estudiants en practiques. A baix, dues de les
portades de la revista Lligam

>> 2.6 Programa
doceéncia

>> 2.7. Programa
de formacio

Dins el Programa de Docencia,
es valoren les activitats do-
cents com eina per sensibilit-
zar i donar a coneéixer a futurs
professionals la situacio de les
persones amb malalties neu-
romusculars i altres malalties
minoritaries i per aquesta rao
dins el programa de docéncia
tenim convenis de practiques
per la formaci6 d’estudiants,
acollint una estudiant del Grau
de Treball Social de la Univer-
sitat de Barcelona i un alumne
de CEE Pont del Dragé que ha
realitzat el redisseny d’aquesta
memoria.

El Programa de Formacio
esta adrecat als socis, fami-
liars i als mateixos professio-
nals de I'atencio. Mitjangant
I'assisténcia a diferents cur-
sos, tallers, conferéncies, els
hi facilitem I'actualitzacié de
coneixements.

Durant I'any 2020 les profes-
sionals d’ASEM Catalunya
han realitzat més de 25 forma-
cions en diverses tematiques
d’interés.

>> 2.8. Programa
de comunicacio

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

REVISTA LLIGAM

Revista “Lligam”, revista divul-
gativa de I'entitat i les seves
accions i activitats, de periodi-
citat quadrimestral.
MEMORIA ANUAL

Ra




WHATSAPP

Des d’ASEM Catalunya el
whatsapp s’ha convertit en una
eina d’atencié al soci molt util
que valoren molt bé

RADIO ARRASEM!

El programa de radio ’ASEM
Catalunya, impulsat per socies
i socis de I'entitat i gravat a
Radio Fabra, és un molt bon
espai informatiu, de tertulia,
entrevistes, debat, agenda...
Una manera d’estar informat
sobre tota 'actualitat al voltant
de les malalties neuromuscu-
lars, de les nostres activitats,
projectes, etc. Perd, també,
sobre moltes altres iniciatives;
aixo si, amb un clar compro-
mis i vocacio social.

XARXES SOCIALS
D’ASEM CATALUNYA

Facebook / Asem Catalunya:
8.284 seguidors

Instagram @asemcatalunya:
788 seguidors

Twitter @asemcatalunya:
1.825 seguidors

APP ASEM Catalunya:

més de 50 baixades

Web d’ASEM Catalunya www.
asemcatalunya.com 403,744
visites I'any 2020

Impacte en els mitjans

Marg:

Maria Ramos: “Per a les enti-
tats s’acosten temps dificils i
es produira un canvi en el mén
associatiu” - Xarxanet

Abril:

Participacio al Video Disca-
pacitat en Positiu (Entitats de
persones amb discapacitat del
Districte de Sant Andreu)

Dades 2020:

Asem Catalunya publica a la
web i xarxes socials tot tipus

d’informacio i articles, relacio-
nats amb les malalties neuro-
musculars, 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 acom-
panyen aquestes publicacions
sén propies o amb citacio
bibliografica. Revisem tots els
continguts que es publiquen,
fent-ne seguiment i interac-
tuant amb els seguidors.

La revista Lligam aixi com el
treball en xarxes han estat
canals importants de comu-
nicacio durant el 2020.

Maig:

L'endema de la pandémia: una
oportunitat per al finangcament
de les malalties minoritaries
(entrevista al Diari de Barcelo-
na).

Participacio en el Video de
Movimiento ASEM — Federa-
cién ASEM
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Juny:

Acompaiamiento en el Due-
lo, de Maria Ramos — Revista
ASEM num 79

Setembre:
Manifest Dia Mundial de Du-
chenne

Octubre:

Els Premis Fem Pinya dASEM
Catalunya es transformen en
un concert homenatge a les
victimes de la Covid —Diari de
la Discapacitat

Novembre:

ASEM Catalunya se suma al
Dia de les Malalties Neuro-
musculars amb un video i un
manifest reivindicatiu — Diari
de la Discapacitat

Maria Ramos:

“Volem que els infants enten-
guin que suposa viure amb
dificultats tot i ser iguals” —
Xarxanet

Desembre

Participacio al videoclip “De
la mano” 15N — Federacioén
ASEM.

.r,? oy *H';
.r .'.',l' ,rl'-l'”i_l'

’h-.-f.*r, -'J,Fll,l" i J."j'/

;%\iﬂw i

o




O 3 Informacio
economica

INGRESSOS 2020

Total ingressos per projectes:
143.175,51€ €
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DESPESES 2020

Total despeses
143.994,47€
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SERVEIS EXTERNS

DESPESES
FUNCIONAMENT







