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1. La Malaltia de Huntington

La malaltia de Huntington o Corea de Huntington és una malaltia
neurologica que ocasiona una degeneracio de les cel-lules nervioses del
cervell. Els primers simptomes solen ser trastorns motors, cognitius,
emocionals i conductuals, o la suma de tots.

La possibilitat d’heretar la
malaltia dun progenitor
afectat és del 50%. L'individu
que no ha heretat el gen
defectués no patira la
malaltia ni la transmetra als
seus fills.

Normalment apareix entre els
30 i els 50 anys, malgrat que
Normal l’ed_at d’inici pot ser mo.lt
variable, des de la infancia
fins als 75 anys.

La malaltia progressa des d’'una lleugera inquietud motora fins a arribar a
ser incapacitant en el termini d'uns quinze a vint anys. Avui per avui
no existeix cap cura, el tractament sorienta a maximitzar la capacitat
funcional tant com sigui possible. Finalment cal assisténcia i supervisio
per a qualsevol activitat de la vida diaria.

Actualment hi ha diferents vies obertes d’investigacid, s‘esta
experimentant amb noves substancies en assaigs d’ambit internacional.

Els transplantaments neurals i la terapia génica estan també en fase
avancada.
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2. L’Associacio. Organitzacio 1 estructura

Som una Entitat sense anim de lucre, amb un projecte associatiu que té com a
eix principal el treball amb les families que conviuen amb afectats de la
Malaltia de Huntington.

Des de la nostra seu a Barcelona, atenem a totes les families que ens arriben.
L'ACMAH pretén donar resposta als dubtes i a les necessitats dels afectats
per la Malaltia de Huntington. Es déna informacio sobre recursos existents i
es facilita l'accés a les activitats que programem.

Data de fundacio: 1998

Inscrita en el Registre d'Associacions de la Generalitat amb el num. 20553
NIF: G 61574687

Seu Social: Hotel d"entitats La Pau

¢/ Pere Vergés, 1 planta 7 despatx 1

Tel: 933145 657

E-mail: acmah@acmah.org

www: acmah.org

NOMBRE D’ASSOCIATS: 260
AMBIT D’ACTUACIO: TOTA CATALUNYA
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2. L’Associacio. Organitzacio 1 estructura

Membres de la Junta Directiva

Presidenta: Carme Masdeu Nicolau

Vicepresidenta: = Montse Comas Mafiosa

Secretaria Telma Amalrich Sala
Tresorer: Carlos Perez Domingo
Vocals:

Teresa Lozano Granero
Anna Roig Masdeu
Alejandro Vila Indurain
Joaquin Bielsa Esteban
Benjamin Megias Cantillo

Toni Buceta Alegre
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2. LI’Associacio. Financament i recursos

Amb el suport del Departament de Governaci6 i Administracions Publiques
de la Generalitat de Catalunya, Secretaria d Accié Ciutadana, tenim a l'abast
la infraestructura de 1'Hotel d 'Entitats La Pau.

Podem utilitzar un despatx equipat, al 7é pis, i també fer ts dels serveis
comuns de 1'Hotel, com gaudir de les sales polivalents per dur a terme alguns
dels Serveis i Activitats que programem.

Economicament depenem de les quotes dels nostres socis i de les

resolucions favorables a les subvencions que demanem, cada any, a diferents
Institucions Publiques i Privades.

Financament

® Quotes socis  ® Subvencions Publiques Donacions
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2. L’AssociaciO. Relacions Institucionals

1. Departament de Neurologia i Psiquiatria dels principals Hospitals de
Catalunya.

2. Administracié Publica

» Departaments de Salut i Departament de Treball, Afers Socials i Families
de la Generalitat de Catalunya.

» Ajuntament de Barcelona - IMPD

3. L’ACMAH esta federada amb:

fundacio

égrecom

oo de Malalties Minoritaries

+%3e. FECAMM
:.::'.’:: Federaci6 Catalana fe d '— r

) $
Qy L
EURORDIS HD

NETWORK
Rare Diseases Europe



2. I’Associacio. Les persones

Aquest 2017 s"ha pogut contractar per un periode de 6 mesos a la Treballadora
Social, fins arribar al dia de la seva jubilacio.

Professionals externs:
Comptem també amb 7 professionals externs, experts en cada disciplina per a
la realitzacio de les Activitats Programades:

Neuropsicologa
Logopeda
Fisioterapeuta
Psicoleg
Col.laboradora xarxes
Consultora

Memoria

Angelina Prades Alba Corredera Maria Castro Telma Amalrich Helena Gadella
Treballadora Social Neuropsicologa Logopeda Secretaria ACMAH Logopeda

Mar Salvador Neus Barbosa Laura Nogueira Jaume Petit
Fisioterapeuta Consultora Col.laboradora xarxes Psicoleg
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2. L’AssociaciO. Voluntaris

La tresoreria
Des de la fundacié de I'ACMAH el departament comptable esta a carrec d un
voluntari que dedica unes hores setmanals al rigords control dels comptes.

L’administracio
També amb 1'ajut de voluntaris cobrim setmanalment altres tasques
organitzatives i d'administracio.

Assessorament juridic
Comptem amb la col-laboracié d 'un advocat que desinteressadament atent les
consultes dels nostres socis.

Treball Social
A partir del mes de juny la Treballadora Social, jubilada, ha seguit fent la seva
tasca de manera voluntaria.

Manualitats, programes d 'oci i participacié
També comptem amb diferents voluntaris que confeccionen manualitats per a
les Colonies, la Festa d"Aniversari, Nadal, etc...

Altres grups participen en la programacié d’activitats d’oci, assisteixen a
Jornades, Reunions i Actes programats durant 1 any.
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3. Activitats.

Els serveis que oferim des de 'TACMAH:

fisioterapia

logopedia

treball
social

neuro
psicologia

psicologica
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3. Activitats.

Els serveis que oferim des de TACMAH:

Acollida
Suport, informacio i assessorament a les families.

Atencio social i psicologica
Acompanyament i seguiment de les families en tot el procés evolutiu de la
malaltia.

Assessoria juridica
Assessorament laboral, civil i administratiu.

Informacid i orientacid sobre recursos existents
Actualitzacidé d'informacié sobre els recursos existents.

Formacio per a cuidadors
Cursos formatius dirigits a familiars i professionals cuidadors.

Tallers de Rehabilitacio i de Manteniment per afectats.

Terapia Logopedica

Els objectius que ens plantegem soén: Manteniment de
funcions. Reeducacio de les dificultats en el llenguatge i la parla. Millorar
les alteracions de la deglucio.

Estimulacio cognitiva

Els nostres objectius son: Minimitzar, pal-liar i compensar els déficits de les
funcions cognitives i conductuals. Disminuir 1'aillament social. Millorar la
comprensio de la malaltia i les seves conseqiiéncies.

Fisioterapia

Programa de terapia: La propiocepcié tant a nivell estatic com
dinamic. L'equilibri en diferents posicions. La coordinacio, la reduccié de la
base de sustentacio. La marxa. La lateralitat. Els girs. Relaxacié. Capacitat
pulmonar, oxigenacio ...

Col-laboracions docents
Atenem sol-licituds d'instituts, Universitats i Escoles Professionals.
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3. Activitats. Treball social

Seguint els objectius generals de la nostra associacio, la tasca principal de la
treballadora social és l'acolliment, suport, informacié i assessorament de
totes les families que contacten amb nosaltres.

Aquest any han estat sis families noves que han rebut recolzament i
orientacidé des de I’ ACMAH de les quals han sorgit tres socis nous, arribant al
2017 amb 263 socis.

Suport

L'acompanyament i el seguiment d’aquestes families en tot el procés
evolutiu i d’acceptacio de la malaltia, ocupa una part molt important del
treball social.

Informacio

Es també missio de la treballadora social atendre les demandes d’
informacio de grups d'estudiants i grups de recerca amb interes per la Malaltia
de Huntington, que sol-liciten informacié per als seus treballs. L"ACMAH
intenta donar resposta a totes les demandes de col-laboracié docent i de
divulgacio.

Son molts els professionals de 'ambit sociosanitari que es posen en
contacte amb nosaltres cercant informacid per als seus usuaris i sempre
atenem els seus dubtes. Son professionals de treball social, infermeres,
treballadores ocupacionals, fisioterapeutes, logopedes i altres responsables de
centres residencials.

Supervisio activitats

Una tasca important de la T.S. son les reunions de supervisio i coordinacio,
amb els professionals responsables dels Tallers per afectats i per a cuidadors,
que es realitzen a ’ACMAH. Avaluem i analitzem els beneficis obtinguts
tan per els malalts com per els cuidadors principals que hi participen, cosa
que ens permet valorar en cada moment la seva idoneitat i continuacio.

Memoria
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3. Activitats. Treball social

Coordinacio

Com a treballadora social de ' ACMAH, he assistit a les reunions de la Junta
Directiva de 1"Associacié que s han realitzat durant 1'any amb 1’objectiu de
transmetre la informacid i inquietuds més importants.

Estem en freqlient contacte amb els equips de neurologia, genética i
psiquiatria de diferents hospitals amb qui coordinem qualsevol iniciativa que
pugui aportar millores en la qualitat de vida dels afectats per la Malaltia de
Huntington i els seus cuidadors.

Aquest any he contactat regularment amb la Unitat Polivalent Barcelona-
Nord de la Psicoclinica de la Merce on son atesos la majoria de Malalts de
Huntington amb trastorns de conducta i/o alteracions psiquiatriques, on
donen la resposta i el recurs adequat a cada pacient.

Les relacions amb les diferents administracions també formen part del
treball de sensibilitzaci6 que realitzem, amb la finalitat d’aconseguir els
recursos adequats a les nostres families.

Coordinacio lleure

Es també responsabilitat de la T.S, la programacio i coordinacié dels
espais de lleure que gaudim durant tot I'any, sortides, excursions i diferents
Trobades ludiques, com per exemple les Colonies destiu el tercer cap de
setmana de juny a Can Mateu de Vilanova de Sau.

Angelina Prades

Treballadora Social de 1"’ ACMAH
Col. num. 4579

Febrer 2018
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3. Activitats. Neuro-psicologia

El deteriorament cognitiu i les alteracions conductuals son simptomes
cardinals de la Malaltia de Huntington i evolucionen de forma progressiva.
Estan presents inclas en fases precliniques. Aquestes alteracions, tenen
repercussions determinants en la vida de la persona afectada, com en la
capacitacio funcional, laboral, social, grau d'autonomia, capacitacio per a la
conduccio, pressa de decisions o finances. La neuropsicologia intervé en el
coneixement, avaluacid, seguiment i tractament dels deficits cognitius i de
les alteracions conductuals que poden manifestar les persones afectades.
Aquesta intervencio, permet un millor ajustament a la malaltia que tindra
una repercussio positiva en el pacient, la familia i el seu entorn.

Tasques principals

El paper del neuropsicoleg dins de la seva intervencié en la Malaltia de
Huntington passa per diferents funcions:

Avaluacio neuropsicologica

Controls neuropsicologics evolutius

Realitzacio i execucio de tallers d'estimulacid cognitiva grupal

Sessions d’assessorament neuropsicologic i d’estimulacio cognitiva individual
Atencid psicologica a la familia i a I'afectat

El neuropsicoleg sera el professional que actuara com guia en materia de les
alteracions cognitives i conductuals al llarg de la malaltia, oferint les solucions
oportunes depenent de l'estadi de la malaltia i de les caracteristiques de cada
persona.

14
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3. Activitats. Neuro-psicologia

1. Avaluacidé neuropsicologica

OBJECTIUS

1 Valorar els deficits cognitius, emocionals i conductuals

2 Adaptar els programes d’estimulacio a cada cas en particular segons sigui el
patro de deterior cognitiu i emocional.

3 Realitzar psicoeducacio a les families i afectats sobre els déficit cognitius i
conductuals i el seu impacte en la vida diaria.

4. Assessorar als afectats i a les families respecte a Iis d'estratégies

compensatories ambientals o d’altre tipus per a la optimitzacio de les
activitats en la vida diaria.

5 Orientar a la familia de com afrontar els possibles trastorns emocionals i
conductuals que poden coexistir amb la malaltia

METODOLOGIA

g Emm EEm S S S . .

\

{ Sessidé d’avaluacié
I Entrevista amb la familia i
|
|
\

- Sessid de valoracio neuropsicologica
/

N e e e e e = = e S

|

I'afectat per valorar I'estat |

funcional, I'afectacio cognitiva, |

conductual i emocional de |
l'afectat.

\

{ Sessio de devolucio de
| resultats
|
|
\

proporcionar orientacions
terapeutiques al” afectatiala
familia. 7

- e e e e e o = .

|

. . .|
Té per finalitat assessorari |
|
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3. Activitats. Neuro-psicologia

2. Controls evolutius

P - . T ———m——— oy ~
’ _ , \
/ Els controls evolutius de seguiment anual permeten \

valorar:

* Lainfluenciail” impacte de la estimulacié en les
capacitats cognitives, per aixi poder adaptar el
programa d’ estimulacié a cada cas en particular.

a la persona pel seu esfor¢ en les diferents activitats
que realitza per a mantenir les seves funcions
cognitives.

= Re-orientar a les families de com afrontar els deficit
cognitius, conductuals i emocionals que puguin

I
I
|
I
I
I = Permet tenir la possibilitat de reforgar positivament
I
|
I
I
|
| coexistir amb la malaltia.

|

\ = Derivar a altres professionals quan es consideri

\ .
~ necessari P

_—ee o o o - o - o e e e e e e .

2017

Durant el 2017 s’han realitzat tant primeres visites per a l'estudi i 'orientacio
de nous casos Huntington que han contactat amb 1'Associacié, com
valoracions de seguiment de persones que venen a I’ACMAH des de fa un
temps. Les sessions de devolucié de resultats sempre es fan amb la familia.

Aquestes valoracions i la possibilitat d'orientar o re-orientar a la familia
sempre resulten profitoses tant per el pacient com per la familia i es el que
ens permet anar ajustant els programes de tractament a les necessitats reals
de cada pacient/familia en particular.

Memoria
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3. Activitats. Neuro-psicologia

3. Tallers d’estimulacid cognitiva

L'estimulacié cognitiva engloba totes aquelles activitats dirigides a que pacient es
mantingui funcional el major temps possible, aixi com actiu cognitivament.
Intenta afavorir la neuroplasticitat cerebral mitjangant la presentacié d’activitats
que estimulin les capacitats cognitives, emocionals i relacionals .

OBJECTIUS DELS 1 Minimitzar, pal:liar i compensar el déficit de les funcions
TALLERS cognitives superiors causades per la M-H.

Disminuir l'aillament social
Millorar l'estat d'anim

Millorar les habilitats socials

Vi & W N

Millorar la comprensié de la malaltia i les seves
consequéncies

6 Millorar l'acceptacio de la malaltia
"/ Fomentar I'autoestima

8 Preservacié del rol (terapia de la dignitat).

Atencid, Memoria, Llenguatge, Velocitat de processament de la

Capacitats cognitives informacio, Percepcio (funcions visoperceptives, visoespaials i
que s’estimulen visoconstructives), Funcions executives (flexibilitat mental,

solucio de problemes, planificacio, inhibicio ...)

,————————————————-

\

P

METODOLOGIA

[« Revisié (correccid, supervisid, comentaris) dels exercicis
| d’estimulaci6 cognitiva individuals realitzats en el domicili
| i elaborats pel neuropsicoleg, tenint en compte I'estadi de
la malaltiai el grau d’afectacio del pacient.
I Debat sobre temes d’actualitat.
| < Exercicis a desenvolupar de forma grupal i individual
| durant la sessio.

¢ Sessions de musicoterapia

7
0.0

B3

- e - = -
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3. Activitats. Neuro-psicologia

Durant tot el 2017 hem mantingut el format que varem iniciar 'any 2008
respecte a la freqiiéncia setmanal dels tractaments.

De manera que tenim un grup amb deteriorament cognitiu moderat que
cada dimecres a la tarda fan una sessié d'una hora d’estimulacié cognitiva,
logopedia i fisioterapia.

Un aspecte a destacar es la importancia de treballar en grup, amb persones
que experimenten la mateixa problematica. D’aquesta manera es poden
compartir vivencies, intercanviar recursos per pal-liar el sofriment i
adaptar-se a la nova situacid, ajudant a la comprensié de la malaltia. Es
comparteixen sentiments dificils, es normalitza la seva experiéncia i
s'identifiquen altres formes d’afrontament. Aixo ajuda a reduir l'aillament i
augmentar I'autoestima recuperant el sentit i control de la propia vida.

Activitats realitzades durant I'any

* Psicoeducacio (tant d’aspectes cognitius, com emocionals i conductuals)

* Activitats per a fomentar 'autoestima.

* Jocs cognitius

* Preparacio de tallers especials per a festes i celebracions. Nadal, St. Jordi,
aniversari de I’Associacio, Sortides...

* Lliurament i correccid d’exercicis d"estimulacio cognitiva global per fer a
casa.

* Sessions destinades a millorar les habilitats socials i millorar la capacitat
d'empatia.

* Sessions de role-playing destinades a aportar estratégies d’afrontament
davant de situacions socials o relacionals dificils .

* Sessions destinades a millorar dificultats conductuals (impulsivitat, apatia,
desinhibicio...).

* Sessions destinades a millorar 'acceptacio a nivell emocional de la malaltia
i les seves conseqiiéncies.

* Sessions destinades a la descarrega emocional.

* Terapia de dignitat

* Musicoterapia

Memoria
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3. Activitats. Neuro-psicologia

4. Sessions d’assessorament neuropsicologic individual

Tenen com objectiu poder oferir atencié neuropsicologica a persones
afectades en las que es valori:

- Unadificultat per a poder assistir als tallers grupals
- Requereixi el tractament d’ algun aspecte a nivell cognitiu o emocional
NO assumible de tractar a nivell grupal.

5. Atencio psicologica a la familia de 1"afectat

Assessorament psicologic en situacions de crisis emocionals o
conductuals en les que es valori la necessitat d'una intervencié immediata i
que es puguin afrontar amb els recursos que comptem a 1I’ACMAH.

S’ha assessorat sobre el tipus de tractament o seguiment per part d’unitats
especialitzades en la Malaltia de Huntington que necessita l'afectat i sobre el
corresponent centre per area de residéncia.

Shan derivat a la Unitat Polivalent Nord de 'Hospital Mare de Deu de la
Merce a les persones amb alteracions conductuals i emocionals que
requerien tractament especialitzat i continu.

Memoria
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3. Activitats. Neuro-psicologia

ACTIVITATS 2017

El 31 de Maig d’aquest any, es va celebrar una Jornada sobre la Malaltia de
Huntington amb la col-laboracié de I'Hospital de Dia per a Malalties
Neurologiques Duran y Reynals, al que vam assistir tant professionals, com
familiars i afectats. Aquestes Jornades son destinades a informar sobre els
ultims avencos cientifics en relacié a la Malaltia de Huntington, aixi com els
tractaments més efectius en l'actualitat.

El 17 d'Octubre d’aquest any, es va realitzar al Col-legi Oficial de Psicolegs de
Catalunya una taula rodona amb el titol “El paper del neuropsicoleg en les
Associacions dafectats per malalties neurodegeneratives”. Aquesta
ponencia es va dur a terme per la neurospicologa de TACMAH, Alba
Corredera, en col-laboraci6 amb la neuropsicologa de I'Associacio de
Parkinson del Maresme, Anna Campabadal. L'objectiu d’'aquesta ponéncia és
informar sobre la malaltia a altres professionals i donar a coneixer la tasca que
es realitza des de TACMAH, aixi com compartir coneixements amb altres
neuropsicolegs que treballen amb malalties neurodegeneratives i establir
vincles de comunicacio.

Aquest any, es van realitzar tallers teoric-practics durant el mes de febrer,
mar¢, abril destinats a familiars i cuidadors. Es van abordar temes com
l'apatia, I'anosognosia, problemes de comunicacio, impulsivitat i alteracions
de la memoria i 'atencio. Els objectius d’aquests tallers, son augmentar el
coneixement de les dificultats cognitives i conductuals derivades de la
malaltia i la seva repercussio en el dia a dia, dotar d'estrategies per atendre
millor aquestes dificultats, proporcionar mecanismes dafrontament i
compartir amb altres familiars |'experiéncia com a cuidadors .

Memoria

20



Memoria

3. Activitats. Neuro-psicologia

ACTIVITATS 2017

Vam realitzar una taller on van acudir el grup de voluntariat social de
treballadors de “la Caixa” a coneixer als afectats que assisteixen de forma
habitual al grup. Els afectats van explicar en que consisteix la seva malaltia i
van expressar quines son les seves necessitats en quant a tracte social i
personal. L'objectiu va ser conscienciar a la poblaci6 sobre la malaltia i reduir
l'estigma i I'aillament que molts cops pateixen.

Per ultim, al mes de juny vam acudir a l'exposicié 16x16 del Piramidén Centre
Cultural d’Art Contemporani que es va celebrar a 'Hotel d’Entitas la Pau, amb
I'objectiu d'oferir i gaudir d'una activitat ltdica i cultural de forma grupal.

Alba Corredera Pérez
Neuropsicologa
N2 Col. 18627
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3. Activitats. Logopédia

La Malaltia de Huntington és wuna patologia que suposa una
neurodegeneracié de diferents zones cerebrals que dona com a conseqiieéncia
simptomatologia que incapacita la persona en les seves activitats de la vida
diaria, sent alguna d’aquestes la comunicacid i la seva alimentacié.

La falta d'un tractament medic que aconsegueixi frenar els seus efectes limita
la intervencié de la logopedia. Aixo no fa que la intervencio logopédica no
sigui eficag i necessaria en la Malaltia de Huntington i que es pugui enfocar a
facilitar la qualitat de vida de la persona i els seus familiars, i preservar el
maxim possible les seves capacitats.

Tasques principals

El paper de la logopeda dins de la seva intervencio en la Malaltia de
Huntington passa per diferents funcions:

- Informar correctament tant a familiars com afectats dels canvis que es
produeixen en la comunicacio (llenguatge oral i escrit i la parla/veu).

- Informar correctament tant a familiars com afectats del mecanisme
normal de deglucid i simptomes comuns de disfagia.

- Execucié de programes d'intervenci6 en motricitat orofacial i comunicacid
i llenguatge.

- Oferir solucions en matéria d'adaptacio la ingesta de solids y/o liquids que
assegurin una adequada nutrici6 i hidratacio:

La logopeda sera la professional que actuara com guia en mateéria de
deglucié i comunicacié al llarg de la malaltia, oferint les solucions
oportunes depenent de I'estadi de la malaltia i de les caracteristiques de cada
persona.

Memoria
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3. Activitats. Logopédia

Metodologia

Els tallers setmanals que realitzem de logopedia els socis que venen als tallers
estan dividits en 2 grups de 7 persones aproximadament amb un patré
cognitiu de deteriorament moderat.

Cada sessi6 té una durada. Durant els tallers es pot observar el vincle que
sorgeix entre ells i com s’ajuden per superar els reptes que la malaltia els
hi posa.

Des del 2014 es realitzen valoracions i/o tractaments individuals d’aquells
afectats i familiars interessats o que des del servei de logopedia creiem
oportd. Si s'escau es fa un informe amb la devolucid dels resultats.

Principals punts que es treballen

Llenguatge i comunicacié \
Disartria hipercinetica
Veu espasmodica i disfonia hipercinética
Disfagia
Postura
Pérdua d’expressioé facial: hipomimia

Grafomotricitati escriptura

-—ees e e e e - e e .

Relaxacio

Memoria
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3. Activitats. Logopédia

Noves propostes

En el 2017 des del servei de logopédia ( format per 'Helena Gadella i Maria
Castro) col-laborem en la creacié del dossier estimulatiu que els pacients
s'emporten a inici de cada mes per fer a domicili. Ho valorem positivament.

El 2017 hem assolit l'objectiu que ens vam marcar (des del servei de
neuropsicologia i el de logopeédia) doferir sessions obertes a families i afectats
que no venen cada dimecres per tractar temes d'interés per a tots. Es van fer
tallers teoric-practics d’anosognosia i comunicacio.

De cara al 2018 seria interessant valorar la possibilitat de que una dietista o

nutricionista vingués a fer alguna xerrada especifica, adrecada a familiars i
afectats, donat que molts d’ells requereixen assessorament al respecte.
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3. Activitats. Logopédia

Conclusions

La valoracié del 2017 és positiva, malgrat I'assisténcia als tallers els darrers
mesos €és baixa. Els participants als tallers presenten una actitud
col*laboradora i amb implicacio amb el que se’ls proposa.

Totes les activitats realitzades (Colonies, Festa de Nadal...) es fan amb

entusiasme i il*lusio, i amb ganes de repetir-les un any més.

Maria Castro i Bacardit Helena Gadella Lopez
Logopeda Logopeda
Num. Col. 08-2065 Num. Col. 08- 1759
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3. Activitats. Fisioterapia

Degut a la neurodegeneracio de les diferents zones cerebrals que provoca la
malaltia, les afectacions a nivell motor i funcional es fan evidents
rapidament, afectant el dia a dia de les persones amb la Malaltia de
Huntington.

La intervencio fisioterapeutica es centra en preservar al maxim les capacitats
dels afectats, procurant mantenir-les en el temps en la mesura possible i aixi
alentir la degeneracio.

Aquest darrer 2017 és el segon any que hem inclos la intervencio
fisioterapéutica a 'ACMAH, amb sessions grupals setmanals.

Tasques principals i objectius

El paper del fisioterapeuta durant aquest primer any d’intervencié s’ha basat
en sessions grupals setmanals a través de les quals s’han treballat els
trets fisics i funcionals alterats en la malaltia, com sén les alteracions
motores, les alteracions de l'equilibri i la coordinacio, les alteracions posturals,
i les de la marxa i les transferéncies.

Els objectius per fer tot aquest treball es centren en mantenir la
funcionalitat i el rang de moviment general de la persona que pateix la
malaltia, augmentar el control postural i la consciéncia corporal, i prevenir les
caigudes i saber com actuar davant d’elles.

Paral-lelament, també s’ha fet un treball informatiu cap als usuaris sobre els
canvis motors i funcionals que es van produint al llarg de la malaltia.
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3. Activitats. Fisioterapia
Metodologia

Aquest 2017 hem continuat treballat les sessions de fisioterapia de forma
grupal un cop a la setmana, mitjangant un sol grup format per tots els usuaris
i amb tallers d'una hora de durada. Dintre de cada sessié ens hem centrar en
un objectiu concret, de manera que cada setmana s’han anat treballant
diferents alteracions de la Malaltia de Huntington segons les necessitats
dels usuaris.

Dintre d’'aquestes sessions setmanals, els principals punts que es treballes son:

* Estiraments de tot el cos (bracos, cames, tronc)

* Treball de coordinacid (ja sigui estirats, asseguts o dempeus) com

també del ritme a través de sons corporals i/o musica.

* Treball d’equilibri des de l'estabilitzacié del tronc (tant dempeus

com amb exercicis de terra a les marfegues)

* Treball de relaxacié i respiracio tant estirats com asseguts

* Reentrenament de les transferencies a tots els nivells amb ajuda
externa 1isense

* Reentrenament de la marxai cada una de les seves fases

* Prevencio de les caigudes a través del treball de I'equilibri, aixi com
entrenament post caiguda.

El primer dimecres de cada mes el taller de fisioterapia es centra al treball de
relaxacid i respiracio, tant de forma estatica com en moviment, ja que és un
treball a potenciar ens els usuaris i que habitualment no es destaca. Es uns
dels tallers que més els hi agrada i en el seu dia a dia els hi pot servir de gran
ajuda. Alhora és dels que menys practiquen degut a les dificultats que
presenten. Es per aquest motiu que I'any passat vam decidir entre tots fixar un
dia al mes per dedicar a aquest tipus de treball, i aquest any ho hem
mantingut.
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3. Activitats. Fisioterapia

Noves propostes

Aquest 2017 hem comencat a introduir fitxes de 'area motora i funcional i
exercicis, per a que els usuaris tinguin eines de treball a casa seva i puguin
realitzar aquestes tasques d'una forma més diaria i externa als taller dels
dimecres. De cara al 2018 seria interessant potenciar I'as d'aquestes fitxes aixi
com introduir-ne de noves.

També seria interessant seguir potenciant el treball informatiu no només
cap als afectats sin6 també cap a les families en l'area de fisioterapia, aixi
com realitzar assessoraments de cara a les adaptacions fisiques i de I'espai en
el dia a dia.

Conclusions

La valoracio d’aquest 2017 és totalment positiva. Tant pels usuaris, que han
mostrat ganes, interes i motivacid, com per la fisioterapeuta que ha pogut
continuar amb gran il-lusio el projecte per segon any consecutiu. S’han pogut
treballar molts aspectes a nivell motor que als afectats de la malaltia de
Huntington els hi poden ser de gran ajuda.

Les activitats externes als tallers setmanals també han sigut molt valorades i
apreciades per tots els afectats, familiars i treballadors de l'associacid, on
s’han introduit també tallers de relaxacié i activitats fisiques per als familiars.

Mar Salvador Silla
Fisioterapeuta
n® Col.legiada 12541




3. Activitats. Atencié psicologica

El paper del psicoleg és molt important per la nostra associacio, basicament
treballa en 2 ambits: atencio individual i atencio6 grupal, a través del GAM's.

Atencio individual

Es realitza mitjancant entrevistes individuals que poden ser tant amb el
familiar, com amb la persona afectada, amb parella o tot el grup familiar.

Aquest any s’han realitzat un total de 34 entrevistes individuals a sis families
que ho varen sol-licitar.

Atencio grupal

Organitzem els GAM de cuidadors de malalts de Huntington amb 1’ objectiu
de poder aprendre a organitzar 1’atencié al malalt i, alhora, permet
1"ajuda matua entre els cuidadors, pel fet de que comparteixen una situacié
que els hi es comuna. I es 1'espai on es poden resoldre problemes gracies a
1"experiencia de tots.

El professional, psicoleg, mitjangant la coordinacié d’ aquest grup, ofereix
un espai terapeutic per:

» Expressar les emocions, els sentiments, les actituds que sorgeixen de i en la
convivéncia amb les persones amb M.H.

* Trobem eines que ens faciliten un millor maneig de la convivencia.

* Oferim suport emocional al familiar cuidador.

Des de l’actitud de tenir-ne cura i el suport, pretenem acompanyar de
manera estable.

Memoria
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3. Activitats. Atencié psicologica

Es treballa:

» Capacitat per observar-nos, com estem?

» Fasesiadaptaci6 a la malaltia

* Larelaxacié i la respiracio.

* Visualitzacio

+ Els pensaments disfuncionals: com combatre 'ls i canviar-los
* Els comportaments problematics, alternatives?

* Lesalteracions de conducta, modificables?

+ Estils de comunicacio

* Habilitats socials

* Organitzaci6 d’activitats agradables

* Planificacié del futur

* Actituds utils per a la convivéncia

* Larigidesa. La flexibilitat. Tolerancia i acceptacio
* Suggeriments.

El fet de que en les reunions hi participin cuidadors que fa molt de temps que
coneixen la situacio, i d’altres, que tot just comencen, fa que uns ajuden als
altres i es puguin reconeixer entre tots. Aquest és el principal valor terapéutic
del Grup d’Ajuda Muatua. Valorem molt que el cuidador tingui el seu propi
espai i no tot quedi ocupat en | atencio cap el malalt.

Actualment aquest grup es reuneix un cop cada mes un dissabte al mati. La
durada de les reunions es de dues hores i esta format per 5 membres amb una

assisténcia regular.

Al llarg de I'any 2017 s’han realitzat onze trobades del grup.

Jaume Petit
Psicoleg

30



Memoria

3. Activitats. Assessorament Juridic

Les actuacions i gestions del nostre assessor juridic durant aquest any
2017 han estat:

28 consultes telefoniques i visites dels nostres associats.

[ els aspectes tractats:

65 % LABORAL

Incapacitat transitoria, problematica d’altes/baixes mediques,
incapacitat permanent, compatibilitat d’activitats rere la incapacitat i
altres temes concordants

35% CIVIL - DRET DE FAMILIA
Incapacitat, poders, problematiques de separacions i divorcis en
aquests casos, voluntats anticipades

Minusvalia, llei dependéncia, conflictes amb assegurances i entitats
bancaries, pensions no contributives

Alejandro Vila Indurain
Advocat
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Memoria

FEBRER

15. Visita voluntaris “LaCaixa”

El dia 15 de febrer van venir a ACMAH voluntaris de La Caixa per visitar els taller
terapéutics.

MARC

15. Reunio Junta Directiva. Assemblea General ACMAH

29. Tallers Formacio per cuidadors
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ABRIL

26. Taller formacid per cuidadors

‘ Amb la col-laboracié de:

Ajuntament
de Barcelona

Associaci6 dffe la Malaltia

ACMAH IMPD

TALLERS TEORICS-PRACTICS
Abordatge de problemes conductuals i cognitius
en la Malaltia de Huntington

NIF. G-61574687 - Inscrita amb el n° 20553 de la secci6 1? Reg.de Barcelona - Direcci6 de Dret i d'Entitats Juridiques

ASSOCIACIO CATALANA DE LA MALALTIA DE HUNTINGTON ' 34
Hotel d’Entitats La Pau, c/. Pere Vergés, 1,7-1 - 08020 Barcelona - Spain

tel./fax 93 314 56 57 - E-mail: acmah@acmah.org - www.acmah.org
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MAIG

3. Reuni6é amb Dr. Ruiz, coordinador de I'area Psicogeriatriaide la
unitat Polivalent de Barcelona Nord.

24. Taller families
Com gestionar les emocions. El dol dels familiars.
Taller per familiars a la seu de TACMAH.

31. Jornada Huntington

XVIJORNADES DE LA
MALALTIA DE HUNTINGTON
Sala d’actes de 'ICO

Hospital Duran i Reynals

Jornada dirigida a professionals sanitaris, malalts de Huntington, familiars,
amics i totes les persones interessades.
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MAIG

31. Jornada Huntington

XVIJORNADES DE LA MALALTIA DE HUNTINGTON
Sala d’actes de 'ICO. Hospital Duran i Reynals

Jornada dirigida a professionals sanitaris, malalts de Huntington, familiars, amics i
totes les persones interessades.

Jornada dirigida a professionals sanitaris, malalts de
Huntington, familiars, amics i totes les persones
interessades

Inscripcié: Gratuita. Places limitades (120)

Confirmar assisténcia per e-mail o teléfon

Associacié Catalana de la Malaltia de Huntington

acmah@acmah.org
Tel: 933145657

pital de dia per a

Hestia Duran i Reynals XVI JORNADES DE LA

Elr. Rise. MALALTIA DE HUNTINGTON
recej c»o(dvnesnaduramreynals ort

Tel: 93417 04 00
31 de maig de 2017

‘ Sala d’actes de I'ICO
Hestia Hospital Duran i Reynals
1 Duran i ‘Fundacio AV. Gran Via, 199
Ko oA 1M Reynals 1M Hestia L’Hospitalet de Llobregat
PROGRAMA JORNADES

12:15-13:00 Abordatge nutricional en el procés de la
09:30-10:00 Recepcio i recollida d’informacié Malaltia de Huntington.

10:00-10:15 Benvinguda Ponent: Mireia Badia Bernaus
Infermera PADES H. Sta M? (GSS Lleida)

Dra; Susana Subira/ ivarez Graduada en Nutrici6 Humana i Dietética.

Directora Assistencial d’Hestia Alliance

Sra. Carme Masdeu 13:00-13:45 La importancia de la fisioterapia en la

Brestient= 0 B malaltia de Huntington.
10:15-11:00 F: a idi enel i Ponents:
genético de la enfermedad de Huntington. Josep Maria Bermejo Fonsere

4 Fisioterapeuta Hestia Duran i Reynals
Ponent: Dra. Aurora Sanchez

Servei de bioquimica i Genética Molecular.

% = Mar Salvador Silla
Hospital Clinic

Fisioterapeuta Hestia Duran i Reynals
Fisioterapeuta ACMAH.
11:00-11:45 Actualitzacié en la malaltia de Huntington.

Qué ens diuen els ultims estudis sobre el  13:45-14:00 Cloenda

tractament?.

Ponent: Dra. Matilde Calopa.
Servei de Neurologia. Coordinadora Unitat Trastorns

Coordinacié: Nadia Rodriguez Dechicha
del moviment. Hospital Universitari Bellvitge (HUB).

Moderacio: Irene Vaquer Ricart

11:45-12:15 Pausa-Cafe Neuropsicologues adjuntes de 'HDDR

(Sala Gran de I'Hospital de Dia)
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JUNY

17. Colonies ACMAH

Les Colonies ACMAH son ja un repte que any rere any, des d’en fa 16,
organitzem a Vilanova de Sau.

Una experiéncia molt especial en la que compartim afectats, familiars i
professionals uns dies de convivencia repleta d’activitats ladiques, tallers,
manualitats, esbarjo i piscina. Les vetllades nocturnes sobretot acaparen la
curiositat de gaudir d excel-lents actuacions artistiques.
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JUNY

17. Colonies ACMAH
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OCTUBRE

11. Reuniod nova directora de la Caixa

22. Aniversari de TACMAH - 19¢é

Com cada any a ’ACMAH celebrem el nostre aniversari el mes d'octubre amb
els socis, els familiars i els afectats de la malaltia. Es fa una Rifa per recaptar

diners, amb la col-laboracio d'empreses i entitats.

Es un dia festiu on el més important és trobar-nos i passar-ho bé tots junts.

ACMAH

Associacio Catalana de la Malaltia de
Huntington

Memoria
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NOVEMBRE

20. Reunio Psicoclinica Ntra Sra Merce
Dr. Roy, cap equip meédic

Sr. José Roman, gerent

Professionals clinics

Coordinadores Acmah: Angelina Prades i Telma Amalrich

Temes: Necessitats fonamentals a nivell datencié col.lectiu de
Huntington. Expectatives que tenim respecte a la seva institucid.

DESEMBRE

20. Berenar de Nadal

El dia 20 de desembre vam celebrar el berenar de Nadal, trobada on els
nostres huntys fan I'amic invisible, bons proposits i obsequi nadalenc.
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Agraiments
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Associacio Catalana de la Malaltia de Huntington

Hotel d’entitats La Pau
c/ Pere Vergés, 1 planta 7 despatx 1
Tel: 933 145 657
E-mail: acmah@acmah.org

www: acmah.org
Associaci6 Catalana de la Malaltia de Huntington

$

HUNT

Associacié dffe la Malaltia

ACMAH
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