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ASSOCIACIO DE
LES MUCOPOLISACARIDOSIS
1 SINDROMES RELACIONADES
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Seu social: La Pobla de Claramunt
Ambit geografic: Estatal
Forma juridica: Associacio

* 9 persones voluntaries

* 466 persones socies

Nombre actual de persones ateses
¢ 531 a serveis a persones dependents o amb discapacitat
¢ 1a serveis a persones amb problematica de salut mental

¢ 529 a usuaries a altres col-lectius: (Malalties Minoritaries)

www.mpslisosomales.org

Breu historia de I'organitzacio

La nostra associacié neix del fruit de I'interés i la preocupacié
d’uns pares que, després de rebre la noticia del diagnostic de
Sanfilippo de la seva filla 'any 2003, van contactar amb altres
pares en la mateixa situacio. Després d’una primera reunié
juntament amb cinc families van decidir unir-se per crear
I’Associacié Sanfilippo Espanya. El 2005 es van convertir en
Associacio MPS donant suport a totes les malalties englobades
dins de les Mucopolisacaridosis i Sindromes Relacionades i més
tard, 'any 2009, van adherir la Malaltia de Fabry. Actualment,
I'associacio s’ha convertit en el referent a Espanya de totes les
malalties lisosomals.

Des dels seus inicis 'associacio té la seva seu a La Pobla de
Claramunt, Barcelona.

Missio
La nostra missid és donar suport a les persones i families que

pateixen malalties lisosomals, millorar-ne la qualitat de vida i
afavorir-ne la integracié social.

Treballem per donar a conéixer les malalties lisosomals a la so-
cietat, prioritzar els esforcos en investigacio cientifica i millorar
la qualitat de vida de les persones afectades.

Descripcio de I’activitat

MPS-Lisosomals és I'Unica entitat que treballa pels afectats per
malalties lisosomals en 'ambit nacional. L'entitat esta represen-
tada per un comité cientific, un comité assessor medic i pares
amb fills afectats. L'Associacio MPS reballa en aspectes com:

* Fomentar la investigacié cientifica sobre les causes, el
desenvolupament i les terapies per a les MPS i les malalties
lisosomals en general.

» Assessorar, donar suport i informar a les families afectades.
* Promoure el coneixement d’aquestes malalties entre el per-
sonal médic cientific, els afectats i la poblacié en general,

organitzant seminaris, conferéncies, congressos i actes publics.

* Sensibilitzar la societat sobre els problemes d’aquestes
malalties i les necessitats dels malalts i les seves families.

* Promocionar la prevencio, concretament aquelles mesures
que evitin la transmissio genética.
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¢ L’entitat dona serveis a les persones i families afectades:
informacié orientacié i atencié social, fisioterapia, logope-
dia, psicoterapia, equinoterapia, assessoria en sexualitat i
assessoria legal.

* També anualment I’Associacioé organitza un congrés inter-
nacional cientific familiar i diferents jornades de pacients
sobre sindromes relacionades.

DESCRIPCIO DE LA INICIATIVA PROPOSADA

ATENCIO INTEGRAL A PACIENTS
AMB MALALTIES LISOSOMALS I
LES SEVES FAMILIES

Breu descripcio

Amb el projecte Serveis MPS L’Associacido MPS, amb 'objectiu
de millorar 'autonomia personal i social de la persona afectada,
prevenir situacions de major dependéncia i proporcionar un
suport psicosocial expert a les families, ofereix gratuitament els
seglients serveis als afectats per malalties lisosomals.

* Servei d’informacio, orientacio i atencié social. Intentem
respondre a les preocupacions de tots els afectats per
MPS-Malalties lisosomals, les seves families i la poblacid
en general.

» Fisioterapia a la llar, a la clinica o a la piscina 24 sessions.
Els problemes de mobilitat que pateixen aquests pacients
fan que la fisioterapia i la rehabilitacié siguin essencials per
a tractar de proporcionar la maxima funcionalitat possible
a les persones amb discapacitat.

» Servei de logopédia 24 sessions. La terapia de la parla té
com a objectiu prevenir, diagnosticar i tractar aquests tras-
torns, per aconseguir una bona comunicacio i una deglucio
segura i efectiva.

e Terapia assistida amb cavalls 10 sessions. La terapia equina
es considera una terapia integral que, a més de complir
funcions fisioterapeutiques, ofereix amplis beneficis en
I'area psicologica.

* Servei d’Atencié Psicologica. Psicoterapia on-line. Aquest
servei és dirigeix a afectats i afectades per MPS o un al-
tre trastorn lisosomic i els seus familiars i vol ser un ajut
amb les seves necessitats de suport emocional, facilitant
I'adaptacio a les noves circumstancies i contribuint a una
millora significativa en la seva qualitat de vida. Sense limit
de sessions.

* Assessoria juridica en temes relacionats amb la malaltia

» Assessorament en sexualitat i afectivitat. Servei d’assessora-
ment en sexualitat, afectivitat i relacions adrecat a pacients,
les seves parelles i familiars propers amb I'objectiu d’oferir
informacio, suport terapéutic o mediacié entre parelles.

Aportacio de valor de la iniciativa

El projecte “Serveis MPS” de I’Associacid té un impacte signi-
ficatiu en la millora social de I'entorn en promoure I'autonomia
i reduir la dependéncia de persones amb malalties lisosomals.
Fomentant aixi la inclusié i la igualtat d’oportunitats, creant
una comunitat més equitativa. La seva originalitat radica en
un enfocament integral i multidisciplinari que inclou tracta-
ment fisic, suport emocional i social. Utilitza una metodologia
sistematitzada: valoracié de la necessitat, acord de serveis i
sol-licitud d’acreditacié dels professionals, seguiment i valora-
cio de les families i dels terapeutes implicats. El 2023, es van
oferir 1690 hores de terapia, es van atendre 478 trucades al
servei de SIO i es van acollir 25 noves families diagnosticades.
Els testimonis qualitatius subratllen la importancia i beneficis
d’aquests serveis. El projecte és replicable i adaptable a altres
comunitats, millorant I'atencié global a malalties rares i disca-
pacitats similars.

Necessitat a la que respon

Les malalties de dipdsit lisosomals sén malalties greus i de-
generatives que afecten diferents sistemes de I'organisme
produint en qui les pateixen una incapacitat progressiva amb
limitacions molt importants en la seva autonomia i amb greus
afectacions en la seva qualitat de vida. En definida, son malal-
ties que generen una gran dependéncia.

En estar catalogades com a malalties rares o minoritaries, a
aquestes patologies se’ls destinen uns recursos molt limitats.
Els esforcos econdmics se centren en la investigacio, ja que en
I'actualitat no existeix cura per aquestes patologies. L’Associa-
ci6é ha creat aquest projecte que esta en funcionament des de
2008 per donar resposta a les necessitats més urgents dels
afectats i families i millorar la seva qualitat de vida.

Principals objectius assolits

Amb aquest projecte hem aconseguit:
» Millorar la qualitat de vida dels afectats i les seves families.
 Millorar 'autonomia personal i social.

« Facilitar la integracié social i la participacio activa en la
comunitat.

* Prevenir situacions de major dependéncia.

» Ajudar enla gestiéo emocional i 'adaptacio a les circumstancies
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sobrevingudes per causa de la malaltia propia o d’un fill/a.

* Resoldre les preocupacions i dubtes dels afectats per MPS
i altres malalties lisosomals, les seves families i la poblacid
en general.

» Oferir informacié actualitzada sobre la malaltia i els tracta-
ments disponibles.

* Ajudar a I'adaptacio a les noves circumstancies vitals i mi-
llorar significativament la qualitat de vida.

El principal objectiu aconseguit és donar serveis a totes les
persones i/o families que ho sol-liciten.

Principals resultats obtinguts
El 2023, I'’Associacio va donar 1690 hores de terapia.

Beneficiaris directes:
e Fisioterapia: 51 persones afectades.

* Logopédia: 7 persones afectades.
¢ Terapia amb cavalls: 4 persones afectades.

* Psicoterapia: 12 persones afectades o familiars directes
Pares, germans o parelles).

* Assessoria Juridica: 3 persones.

* Esvan atendre 478 trucades al servei d’'informacio orientacié
i atencio social.

e Es van acollir 25 noves families diagnosticades.

Any rere any la quantitat de sollicituds d’informacié i serveis
augmenta notablement. Hem passat de 30 beneficiaris de ser-
veis el 2015 a tenir-ne 80 aquest any 2024. Aixi i tot, fins ara
hem pogut donar els serveis a totes les persones/families que
ho han sol-licitat. Aixd ho podem fer gracies a les subvencions
tant publiques com privades que aconseguim.

Les trucades ateses i les families que contacten amb I'asso-
ciacié per demanar informacio en casos de diagnostic recent,
consultes al comité médic o consultes sobre ajuts socials ha
augmentat també de forma molt considerable, triplicant-se en
els ultims quatre anys.

Hem aconseguit donar uns serveis de qualitat a totes les
persones i families que ho han sol-licitat. La valoracié que fan
els usuaris és molt positiva i ho demostren les enquestes i els
suggeriments que rebem de les families.

Abast de I’experiéncia

Impacte social:

* El projecte és fonamental per millorar la qualitat de vida
dels afectats facilitant-los participar més activament de la
vida social i comunitaria, fomentant aixi una societat més
inclusiva.

» En oferir serveis gratuits, ’Associacio garanteix que tots els
pacients, independentment de la seva situacido economica,
tinguin accés a l'atencié que necessiten, reduint la desigualtat
en l'accés als recursos.

* Els pacients i els seus terapeutes ens informen una millora
del dolor articular, manteniment i, fins i tot, millora de la
mobilitat, tot sent malalties degeneratives.

En resum, els serveis proporcionats per ’Associacid no nomeés
milloren la vida individual dels pacients i les seves families,
sind que també tenen un ampli impacte social en promoure la
inclusiod, enfortir les xarxes comunitaries, apoderar els individus,
reduir desigualtats. Aquests efectes contribueixen a construir
una societat més justa, inclusiva i solidaria.

Persones implicades en I’experiéncia:
Treballadores: 2

Ateses: 142

Altres: 450

(Beneficiaris indirectes aproximadament)

Principals factors clau d’exit

El projecte porta en funcionament des de I'any 2008 des de lla-
vors el nombre de families sol-licitants de serveis i que contac-
ten amb I’Associacié per rebre informacio o fer consultes sobre
temes relacionats amb la malaltia que pateixen ha augmentat
notablement. Cada any enregistrem més nous diagnostics.

En aquests 15 anys de funcionament del projecte s’han anat
sumant nous serveis que valorem com a necessaris per als
afectats i les seves families.

El projecte ha obtingut premis i subvencions que permeten que
es consolidi i creixi.
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Dificultats i reptes superats en el desenvolupament
de la iniciativa

El principal repte és donar cobertura a totes les sol-licituds de
serveis directes, especialitats que rebem. Tot i ser cada any més
dificil aconseguir pressupost per tots els serveis sol-licitats, fins
ara hem aconseguit fer-ho

Ens costa també trobar professionals qualificats per tractar
amb aquests pacients. En molts casos I’'atencio ha de ser
domiciliaria i aixd complica encara més el trobar terapeutes
disposats. Fins ara també hem aconseguit superar aquest repte.
Igualment, rebem cada com més sol-licitud d’informacié. Vo-
lem donar resposta rapida a totes les questions, aixd implica
molta dedicacio, perd estem disposats i motivats a continuar
treballant per donar suport a les persones i families afectades

Elements innovadors que aporta la iniciativa

La iniciativa no es limita a un Unic aspecte de la malaltia i va
més enlla de I'atencié médica tradicional, proporcionant un
suport integral que millora la qualitat de vida dels afectats. El
projecte ofereix una gamma completa de serveis adaptats a
les necessitats especifiques dels afectats, la qual cosa assegura
una atencié holistica i personalitzada.

Tots els serveis sén proporcionats de manera gratuita, fet que
elimina les barreres economiques per a les families afectades.

Oferir sessions de fisioterapia a la llar és un benefici per als pa-
cients amb mobilitat reduida i assegura que els pacients rebin
el tractament adequat en el seu entorn més comode.

La inclusio de la terapia equina és una innovacio significativa.
Aquesta terapia no només proporciona beneficis fisics, sind
que també contribueix al benestar emocional i psicoldgic dels
pacients.

’assessorament en sexualitat i afectivitat aborda un aspecte
sovint ignorat en la cura de malalties croniques.

El servei d’informacio, orientacio i atencio social adrecat no
nomeés als afectats i les seves families, sind també a la poblacié
en general fomenta la inclusié social i la conscienciacié sobre
les malalties lisosomals.

En resum, el projecte Atencio integral a pacients amb malalties
lisosomals és innovador per la seva atencié integral, personalit-
zada i gratuita, aixi com per la inclusié de terapies alternatives
com la terapia equina i el suport en psicologic en linia. Aquest
enfocament multifacétic assegura que els pacients i les seves
families rebin suport complet en tots els aspectes de la seva
vida, promovent I'autonomia personal i una millor qualitat de

Factors que permeten la transferéncia i replicabilitat

La transferéncia i replicabilitat de la iniciativa Atencié Integral
a afectats per malalties lisosomals i les seves families a altres
organitzacions depenen de diversos factors clau que assegu-
ren que el model pugui ser implementat amb éxit en diferents
contextos. Aquests factors inclouen:

Una estructura organitzativa clara i ben definida proporciona
una base solida per a la implementacié en altres organitzacions.
La iniciativa ofereix una gamma completa de serveis que
aborden multiples necessitats dels pacients i les seves families.
Aquesta estructura de serveis integrats permet a altres orga-
nitzacions replicar el model adaptant-lo a les seves propies
capacitats i recursos,

En resum, la replicabilitat de la iniciativa Serveis MPS es fona-
menta en la seva estructura de serveis integrats, el financament
sostenible, I'accessibilitat flexible, la formacié continua, I'is de
tecnologia, la col-laboracio, la participacié activa de les families,
'adaptabilitat cultural, el monitoratge i I'avaluacié rigorosos, i
la disponibilitat de documentacid detallada. Aquests factors
asseguren que altres organitzacions puguin adoptar i adaptar el
model per proporcionar un suport complet i efectiu als afectats
per malalties lisosomals.






