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ASSOCIACIO CATALANA
DE PERSONES AMB MALALTIES
NEUROMUSCULARS

Seu social: Barcelona
Ambit geografic: provincial
Forma juridica: associacié sense anim de lucre

3 persones treballadores
15 persones voluntaries
420 persones socies

Persones ateses
* 420 a usuaries a altres col-lectius (families afectades
per una malaltia neuromuscular)

www.asemcatalunya.com

Breu historia de Porganitzacié

L’Associacié Catalana de persones amb Malalties Neuromuscu-
lars, com a delegacio de Catalunya, va néixer I'any 1984, per do-
nar resposta a les persones amb una malaltia neuromuscular i a
les seves families. L’any 2003 I'associacié adquireix personalitat
juridica propia, continuant amb la tasca de millorar la qualitat de
vida de les persones afectades per una malaltia neuromuscular.

Missio

Millorar la qualitat de vida de les persones afectades per una ma-
laltia neuromuscular i altres malalties minoritaries i la dels seus
familiars. S6n malalties hereditaries, genétiques, progressives,
no tenen tractament i provoquen grans discapacitats fisiques.

Descripcio activitat

La missio de l'entitat és la millora de la qualitat de vida de les
persones amb malalties neuromusculars i les seves families. El
programa global de l'entitat es basa en I'atencié psicosocial;
aquesta atencid ha estat i esta sent vital en temps de COVID-19,
ja que aquest projecte persegueix arribar d’'una manera més
efectiva a I'objectiu final, adaptant I'accié de I'entitat a la realitat
actual.

DESCRIPCIO DE L’EXPERIENCIA

Atencio psicosocial en temps
de COVID-19

Breu descripcio
Les activitats emmarcades en el projecte sén:
Atenci6 psicosocial individual, familiar i grupal.

- “Dijous Fem Salut” Grups Socioterapeutics en linia: el primer
dijous de cada mes, grup de pares amb infants afectats per
una malaltia neuromuscular; el segon, grup d’adults afectats
per una malaltia neuromuscular; el tercer, grup de familiars; i
I’altim, grup mixt de Distrofia Miotdnica d’Steinert.

- Espais de reflexio i debat amb els socis mitjancant trucades
telefoniques, entrevistes individuals, familiars, grupals com a
metode d’acompanyament durant la pandemia.

- Recull de sentiments, vivéncies i neguits durant la pandemia
sorgits dels espais de debat amb els socis en una publicacié
anomenada “Reflexions durant la pandéemia de la COVID-19”
(www.asemcatalunya.com) com una manera d’evitar l'ailla-
ment del col-lectiu.



https://asemcatalunya.com
http://www.asemcatalunya.com
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Aportacio de valor de la iniciativa

Des de l'entitat s’ofereix atencié psicosocial individual, familiar
i grupal (molt necessaria per combatre 'aillament a causa de la
COVID-19) i comunitaria (treballant en xarxa) amb el col-lectiu
de persones amb malalties neuromusculars i les seves families,
aixi com amb la societat en general; generant un fort impacte en
aguesta amb tasques de participacio, solidaritat, comunicacio i
activitats d’autoapoderament.

Principals objectius assolits

- Collaboracié amb la consecucio de majors quotes de benes-
tar de les families afectades per una malaltia neuromuscular
provocada per la pandémia de la COVID-19.

- Proporcionar atencid, suport, contencié i acompanyament
a través de l'atencidé individual i familiar presencial, online i
telematica.

- Actuacio com a gestor de casos per a les families amb malalties
neuromusculars potenciant el treball en xarxa.

- Facilitar informacio, orientacid i assessorament relatiu a la
situacié de les persones afectades i els seus familiars en
especial en el marc de la pandémia.

- Reconeixement i atencid a les necessitats psicosocials del
col-lectiu de persones amb malalties neuromusculars derivades
de la pandemia de la COVID-19.

- Increment d’'un 30% I'espai de suport psicosocial individual i
familiar per a les persones i families afectades per una malaltia
neuromuscular arran de la pandémia i posteriorment.

- Intercanvi de relats, pensaments i vivencies com a expressio
de solidaritat arran de la pandéemia.

Principals resultats obtinguts
Resultats qualitatius:

- Valoracié qualitativa de la millora perceptiva de I'espai de
suport per part de les families i persones ateses.

- Valoracid qualitativa positiva dels professionals implicats.

- Valoraci6 qualitativa positiva dels participants en les sessions
grupals i de la millora del grau de benestar.

Resultats quantitatius:

- Augment d’un 15% del nombre de demandes de suport psi-
cosocial individual i familiar respecte I'any 2019.

- Augment d’un 20% en el nombre de participants en cada
sessio respecte a I'any anterior.

- Augment del 15% del grau de participacié i intervencions
realitzades durant la sessié grupal respecte I'any anterior.

Abast de P’experiéncia

S’adreca a les families en tot el seu context, considerant que
quan hi ha un diagnostic de malaltia neuromuscular en un nucli
familiar, les conseqiéncies psicosocials afecten a tots els mem-
bres. També s’adreca a tota la societat en general amb un mis-
satge reivindicatiu sobre la realitat d’aquest col-lectiu i les neces-
sitats i problematiques que plantegen.

Persones implicades en ’experiéncia:
Treballadores: 3

Membres equips directius: 6
Socies: 420

Ateses: 630

Voluntaries: 15

090

Principals factors clau d’exit

L’aprenentatge adquirit al llarg del desenvolupament del projec-
te permet assolir 'excel-léncia en la consecucié d’aquest, sent re-
conegut per a les families ateses, responsables publics, entitats i
serveis. La informacioé resultant permetra fer palés 'impacte i la
necessitat de continuitat de les accions proposades.

Dificultats i reptes superats en el desenvolupament
de lainiciativa

Les dificultats i reptes superats fan referéncia al context de pan-
demia de la COVID-19, ja que les persones amb malalties neuro-
musculars son d’altissim risc enfront del virus. Combatre I'ailla-
ment amb les connexions virtuals, tenint en compte una possible
bretxa digital, ha estat un dels reptes superats. ASEM Catalunya
ha intensificat la seva atencid a través de tots els mitjans.

Elements innovadors que aporta ’experiéncia

La innovacio rau en I'essencia de I'atencio, la qual és de gestor de
casos. ASEM Catalunya és I'Unica entitat del territori que treballa
pel benestar del col-lectiu. La coordinacié entre els serveis, i el
suport psicosocial com a base de la intervencio, permeten una
millora de les quotes de benestar.

Principals factors que permeten la transferéncia

i replicabilitat

Es un projecte on les persones destinataries participen
activament, incloent-hi I'avaluacié d’aquest. Es per aquest fet
que la finalitat és comptar amb una atencié continua i de quali-
tat. Mitjancant el projecte, que inclou la dotacié d’eines per fer
front a la situacié i la coordinacié amb altres serveis, les perso-
nes destinataries compten i comptaran amb una xarxa d’atencio
Optima.



