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O- Presentacio de Presidencia

Benvolguts/des,

Aquest any ha estat d’especial rellevancia per la nostra entitat, hem estat
d’aniversari! Ja tenim 20 anys!! Portem tot aquest llarg trajecte treballant
per la millora de la qualitat de vida dels nostres beneficiaris, enfortint els
nostres projectes, optimitzant els nostres recursos i obrint I'associacio a la
societat.

Aquest aniversari per nosaltres representa un clar aval public d’aquest
esfor¢ de millora constant, del que n‘estem molt orgullosos/es i volem
agrair-vos a tots/es la vostra implicacio, com a socis/es i entitats
col-laboradores, donat que sense la vostra presencia res en seria possible.

Us apropem la nostra Memoria 2018 amb la il-lusi6 de qui celebra i
comparteix cami.

Esperem gaudir, com a minim, de 20 anys més amb |la mateixa forca i esperit
de lluita i amb el vostre suport i acompanyament.

Una forta abracada,

Montserrat Comas
Presidenta

ACMAH - Memoria 2018 3
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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 d’'un progenitor
afectat és del 50%. Lindividu que no ha heretat el gen
afectat no patira la malaltia ni la transmetra als seus
fills. Normalment apareix entre els 30 i els 50 anys,
malgrat que l'edat d’inici pot ser molt 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 un termini d’uns quinze o vint anys. Avui per avui no existeix
cap cura, el tractament s’orienta a maximitzar la capacitat funcional tant com
sigui possible. En estadis avancats de la malaltia cal assisténcia i supervisio
per a qualsevol activitat de la vida diaria.

Existeixen diferents vies obertes d ’investigacio,
s‘esta experimentant amb noves substancies en
assaigs d’‘ambit internacional i actualment els
transplantaments neurals i |la terapia genica
estan també en fase avangada.

Un estil de vida intel-lectualment actiu
confereix més proteccio enfront de Ila
neurodegeneracio, retardant I'aparicio de
simptomes i de la perdua de substancia
grisa al cervell.
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2- ’Associacid ACMAH Organitzacié i estructura

ACMAH n’és una entitat de caire autonomic i sense anim de lucre, constituida
I'any 1998 i inscrita en el Registre d’Associacions de la Generalitat de
Catalunya amb el num. 20553 i NIF G61574687, que desenvolupa el seu
projecte associatiu al voltant de les persones amb malaltia de Huntington i
les seves families amb el clar objectiu de millorar la seva qualitat de vida.

Des de fa vint anys treballem pel nostre col-lectiu en diferents projectes,
serveis i activitats terapeutiques que es vertebren, des de la nostra Seu de
I’'Hotel d’Entitats de La Pau del carrer Vergés 1 de Barcelona, per donar
resposta a les seves necessitats.

Al mar¢ d’aquest any 2018 va haver renovacio de Junta Directiva i la seva
disposicio actual n’és la seglent:

Presidéncia Montserrat Comas Maiosa
Vice-presidencia Benjamin Megias Cantillo
Secretaria Joaquin Bielsa Esteban
Tresoreria Sandra Megias Barbero
Vocalies Toni Buceta Alegre

Teresa Lozano Granero
Anna Roig Masdeu
Lourdes Sanchez Nogales
Alejandro Vila Indurain

ACMAH - Memoria 2018 5
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2- IAssociacio ACMAH Les Persones
Beneficiaries

Per nosaltres res no pren sentit sense les persones beneficiaries que
constitueixen el motor motriu de I'entitat i el perque de la nostra lluita. Tot i
ser una malaltia minoritaria a Catalunya hi ha registrats centenars de casos de
persones afectades per la malaltia de Huntington, xifra que incrementa
drasticament quan ens referim a familiars amb risc d’haver heretat la mutacio
genetica o portadors asimptomatics de la mateixa.

En ACMAH representem a 275 persones associades de reu de Catalunya i
atenem al voltat de 385 persones I'any, dins del nostre programa d’atencié
integral i d’altres activitats participatives programades .

91,02%

Procedeéncia de les
persones associades

ACMAH - Memoria 2018 6
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2- LUAssociacio ACMAH Les Persones

Professionals i Voluntaries

Actualment col-laboren amb nosaltres més de 20 professionals i voluntaris
que fan possible la nostra tasca diaria.

Telma Amalrich Angelina Prades Alba Corredera
Coordinadora Treballadora Social Neuropsicologa

Jaume Petit Maria Castro Helena Gadella Sandra Cobo
Psicoleg Logopeda Logopeda Fisioterapeuta

Marta Sanmartin
Disseny d’Imatge
Corporativa

Neus Barbosa Laura Nogueira Alejandro Vila
Consultora Xarxes Socials Advocat

ACMAH - Memoria 2018
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2- LAssociacio ACMAH Les Persones

Volem agrair de manera especial el treball portat a terme pel personal
voluntari d’ACMAH amb una mencio destacada a Angelina Prades i Telma
Almarich que son I'anima de I'Entitat des de fa vint anys.

Les arees d’intervencio actuals del nostre voluntariat son:

Administracié i Comptabilitat

Al llarg de l'any 2018 les tasques organitzatives, d’administracio i
comptables han estat portades a terme setmanalment i de forma
voluntaria per una professional coordinadora.

Treball Social i Atencid a les Persones

D’igual forma, a partir del mes de juny la Treballadora Social jubilada
ha continuat realitzant la seva tasca d’atencid als nous vinguts i
assessorament en ajudes i serveis, de manera voluntaria.

Assessorament Juridic
Comptem amb la col-laboracié del nostre advocat que atent primeres
consultes, de persones associades, de forma voluntaria.

Comunicacio en Xarxes Socials
Les nostres xarxes socials han estat administrades per una voluntaria
gue, setmanalment, ha gestionat les nostres entrades.

Disseny d’Imatge Corporativa

Comptem amb la col-laboracié d’una voluntaria que ha dissenyat el
logo del 20¢e Aniversari de 'ACMAH i que, I'any 2019, dissenyara el nou
logo corporatiu de I'entitat.

Activitats de Foment de la Participacid

Altres persones voluntaries han col-laborat en la programacio
d’activitats de participacid: jornades, assemblees, reunions o actes
participatius que s’han programat al llarg de |"any.

Volem assenyalar que al 2019 les arees de voluntariat seran gestionades a
través del Pla de Voluntariat d’/ACMAH i els perfils d'administracio, atencié a
les persones i comunicacio passaran a ser perfils de contractacio.

ACMAH - Memoria 2018 8
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2- ’Associacio ACMAH Recursos i financament

Amb el suport de la Secretaria d’Accié Ciutadana de la Generalitat de
Catalunya, tenim a l'abast la infraestructura de | 'Hotel d 'Entitats La Pau en
un despatx en cessié de lloguer al 7¢ pis que disposa de mobiliari i
equipament especific i d’espais comuns compartits amb sales polivalents.

La seu social d’ACAMAH n'és I'espai on es dissenyem i gestionen totes les
nostres accions i es dur a terme, entre d’altres, les primeres visites, el servei
d’informacid i assessorament sociosanitari i les terapies rehabilitadores.

La metodologia de treball en xarxa amb el propi sector federatiu, les entitats
socials i els circuits sociosanitaris ens permet compatibilitzar les nostres
propies accions, optimitzant els recursos ja existents per posar-los a I'abast
dels nostre col-lectiu: informacié actualitzada sobre |la malaltia, serveis als
gue poden accedir, cobertures socials i sanitaries, centres residencials i ajudes
tecniques o serveis especialitzats i gestions personalitzades.

Disposem de fonts de
finangcament diversificats
que ens  possibiliten
51,62% establir millores dins dels
nostres programes de
continuitat i la posada en
marxar de nous projectes.

33,84%

INGRESSOS ANY 2018
Subvencions Publiques
W Donacions LUany 2018 hem gestionat

14,54% .
B Quotes persones Associades 36.742,21 € d’ingressos.

ACMAH - Memoria 2018 9



[HUNTINGTON
e e bt
3 1998V2018

ACMAH i

2- ’Associacio ACMAH Recursos i financament

Seguidament indiqguem els fonts de financament que son de procedencia
publica.

6%

32%

FONTS PUBLICS 2018

M Diputacio de Barcelona
M Ajuntament de Barcelona
M Generalitat de Catalunya

Fonts de Finangament Public 2018

Entitat Finangadora Ambit o Departament Import Atorgat

Diputacid de Barcelona Gerencia de Serveis de Benestar Social 1.231,31 €

. Area de Salut 4.000,00 €
Ajuntament de Barcelona - — - -

Institut Municipal de Persones amb Discapacitat 2.000,00 €

. COSPE H.1 Benestar Social i Familia 9.360,00 €

Generalitat de Catalunya
Departament de Salut 2.375,00 €

Total Financament Public 2018 18.966,31 €

ACMAH - Memoria 2018 10
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2- Associacio ACMAH Relacions Institucionals

v Des d’ACMAH promovem la participacié dins les xarxes d’entitats
federades i potenciem el desplegament d’accions de millora dels models
de serveis a les persones amb discapacitat i, de manera especific, la
promocio, posicionament i visibilitzacio del nostre col-lectiu.

Actualment pertanyem a les segiients entitats:

®e'e® de Malalties Minoritaries

s FEOA \ feder

o federacio ———

gLecom

EUROPEAN
HUNTINGTON'S
DISEASE
NETWORK

&
EURORDIS

Rare Diseases Europe

v' Treballem amb col-laboracié amb els Departaments de Neurologia,
Genética i Psiquiatria dels principals hospitals de Catalunya.

v" Actualment la nostra col-laboracié amb les Administracions Publiques es
a través de:
= Generalitat de Catalunya (Departament de Treball, Afers
Socials i Families i Departament de Salut)
=  Ajuntament de Barcelona i IMPD
= Diputacio de Barcelona

ACMAH - Memoria 2018 11
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3-Programa d’Atencio Integral ACMAH

Abordem l'atencidé a persones amb malaltia de Huntington i les seves families
a través del nostre Programa d’Atencio Integral ACMAH. Conformat per
diferents arees de suport i atencid a les persones, ja siguin afectats/des
directes de la malaltia, familiars o persones cuidadores: Treball Social,
Neuropsicologia, Psicologia, Logopeédia, Fisioterapia, Formacio
Multidisciplinaria i Assessorament Juridic.

Aquest abordatge es multidisciplinari i es desenvolupa impulsant un
acompanyament i una atencio constant, evolutiva i adaptable de manera
que, aquesta, cobreixi les necessitats canviants del propi procés de la
malaltia.

Objectius generals del programa
¢ Proporcionar informacio i formacio actualitzada i verag
sobre la malaltia de Huntington.

¢ Millorar la qualitat de vida de les persones afectades per la
malaltia de Huntington.

¢ Augmentar les estratégies i recursos de les families i
persones curadores.

¢ Oferir suport emocional tan a les persones amb malaltia de
Huntington com a les families i persones curadores.

¢ Facilitar, potenciar i educar en activitats i terapies
rehabilitadores.

¢ Reduir la vulnerabilitat social o I'aillament de les persones
afectades oferint acompanyament, informacidé, suport i
assessorament juridic, sociosanitari i d’ajudes tecniques.

¢ Potenciar i promocionar la millora de la qualitat de vida del
nostre col-lectiu i de les seves families cuidadores.

ACMAH - Memoria 2018 12
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3-Programa d’Atencio Integral ACMAH

Metodologia d'abordatge

‘ Personalitzacio
()

Realitzar avaluacions
i plans d’intervencio
personalitzats, per
persones afectades i
familiars.

Enfocament global
Considerar aspectes
socials, fisics, personals i

familiars plantejant
intervencions globals en
cas necessari.

ACMAH - Memoria 2018

Promocio de I'autonomia
Promoure la autonomia, en
la mesura del possible, o
I'allargament del seu
manteniment.

Integracio social i
participacio

Promoure la integracid
social i la participacio en la
comunitat, i en les propies
activitats d’ACMAH, de les
persones afectades per la
malaltia de Huntington.

13
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3- Programa d’Atenci6 Integral ACMAH

Treball Social i Atencio a les Persones

Seguint els objectius generals del nostre
Programa, les tasques de I'Area de Treball
Social son l'acollida, informacio, suport,
seguiment i assessorament a les persones
afectades per la malaltia de Huntington o
d’altres persones que s’apropin a 'ACMAH
per rebre informacié sobre la malaltia o els

Angelina Prades . nostres serveis.
Treballadora Social
4. Col.Num.4579 = Lany 2018 s’han ates a 16 families noves

G que han rebut recolzament i orientacio de les
2018 quals 12 son actualment socies dACMAH.

Metodologia

La metodologia de treball dins d’aquest area es principalment en xarxa amb els
circuits sociosanitaris, centres residencial i hospitals de Catalunya. Juntament
amb els circuits federatius que ens proporcionen |'actualitzacié constant de les
carteres de serveis i recursos existents entorn del nostre col-lectiu.

Dissenyant, en cas necessari, protocols de seguiment de plans d’abordatge
individual interdisplinaris elaborats de manera conjunta entre cadascuna de les
nostres arees d’intervencié. Facilitant aixi una cobertura més ample de les
necessitats detectades i un seguiment posterior més optim de la propia
avaluacio.

ACMAH - Memoria 2018 15
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Treball Social i Atencio a les Persones

Arees de Treball Desenvolupades

Acollida i Benvinguda

Una de les principals tasques de la nostra area és I'acolliment de les persones
afectades i les seves families que, per primer cop, es posen en contacte amb la
nostra entitat. Majoritariament aquest primer contacte ve de la ma dels propis
neurolegs que aconsellen, a partir del primer diagnostic, la cerca de suport i
vinculacié a través, entre d’altres, d’entitats com la nostra amb programes
d’atencid especifics.

& LUentrevista d’acollida es fa conjuntament entre les
16 arees de Treball Social i Neuropsicologia, de manera
qgue la persona o persones tenen la millor atencio i
NOVES . . . .
FAMILIES informacio possible. Abordem les necessitats de
suport emocional que, en un primer diagnostic,
ATESES

esdevenen prioritaries.

Suport i Acompanyament

Atenem les diferents necessitats de suport, al llarg de tot el procés evolutiu de
la propia malaltia, amb un seguiment i acompanyament continuats a les
persones afectades i a les families curadores. Derivant, a circuits d’altres serveis
socials o sociosanitaris especifics, en cas de no poder oferir des dACMAH la
cobertura necessaria.

ACMAH - Memoria 2018 16
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Treball Social i Atencio a les Persones

Arees de Treball Desenvolupades

Informacio i Assessorament

Proporcionem assessorament i informacio actualitzada i vera¢ sobre la
malaltia i els diferents serveis de la xarxa sociosanitaria als que poden accedir
les persones i families afectades: serveis d‘acompanyament, assistencia
personal, transport adaptat, ajudes técniques, centres residencials o centres de
dia i assessorament sociosanitari i juridic.

12 Informem a les persones associades de
NOVES les activitats d’ACMAH, aixi com de tota
" FAMILIES aquella informacio que pugui esdevenir
SOCIES ( d’importancia rellevant pel propi
col-lectiu.

Informem a professionals de I'ambit sociosanitari que es posen en contacte
amb la nostra entitat cercant assessorament per als seus propis usuaris, entre
d’altres perfils: treball social, infermeres, fisioterapeutes, logopedes i
responsables de centres residencials.

D’igual forma, rebem sol-licituds d’informacio de grups d’estudiants o grups de
recerca amb interes per la malaltia de Huntington, donant resposta a totes les
demandes de col-laboracio docent i de divulgacio.

ACMAH - Memoria 2018 17
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Treball Social i Atencio a les Persones

Arees de Treball Desenvolupades

Coordinacio Interna

El treball de coordinacio interna esdevé una de les parts més importants dins
I'area de treball social, les reunions de supervisio, seguiment i coordinacio amb
tot I'equip multidisciplinar ens permeten avaluar, tant els plans de seguiment
individualitzats com les terapies rehabilitadores grupals, valorant en cada
moment la idoneitat i continuitat de les accions desenvolupades.

També es desenvolupa la coordinacio interna d’altres accions de I'entitat com
les tasques de gestio, supervisio i transmissio d’informacio a Junta Directiva i
Assemblea i les activitats dins dels espais de promocio de la participacio
d’ACMAH.

Coordinacio Externa

La coordinacio externa amb la xarxa de serveis
sociosanitaris existents, ens facilita l'optimitzacio dels
recursos i l'actualitzacid constant de la informacio.
Possibilitant un abast molt més ample de la cobertura
de les necessitats del nostre col-lectiu.

Volem destacar la feina de coordinacio que desenvolupem amb els equips de
neurologia, genética i psiquiatria de la xarxa d’hospitals de Catalunya amb els
qgue coordinem iniciatives de millora de la qualitat de vida de les persones amb
malaltia de Huntington i les seves families cuidadores.

Aquest any 2018 hem establert un contacte constant amb la Unitat Polivalent
de Barcelona Nord de la Psicoclinica de La Mercé on, majoritariament, son
atesos els malalts amb trastorns de conducta i/o alteracions psiquiatriques.

ACMAH - Memoria 2018 18
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Neuropsicologia

El deteriorament cognitiu i les alteracions
conductuals son simptomes cardinals de la
Malaltia de Huntington i evolucionen de
forma progressiva, repercutint de manera
determinant en la vida de la persona
afectada, en la capacitacié funcional,
laboral, social, autonomia, pressa de
decisions o finances, entre d’altres.

Alba Corredera
Neuropsicologa La neuropsicologia intervé en el
A col. ﬂ::fissn coneixement, avaluacio, seguiment i

tractament d’aquests deficits cognitius i
conductuals que poden manifestar les
persones afectades.

2018

Aquesta intervencid, permet un millor ajustament a la malaltia i té
repercussions directes positives en la persona afectada, la seva propia familia
i entorn proper.

En el Programa dAtencié Integral ACMAH, la neuropsicologa, n’és la
professional que actua com a guia en materia d’alteracions cognitives i
conductuals al llarg del procés de la malaltia de cadascuna de les persones
afectades vinculades.

En l'any 2018 hem portat a terme 2 Noves Avaluacions Neuropsicologiques, 12
Controls Neuropsicologics Evolutius anuals i 40 Tallers d’Estimulacié Cognitiva
Grupals.

ACMAH - Memoria 2018 19



$

[HUNTINGTON|

ACMAH

‘ 1998!2018

3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Neuropsicologia

Metodologia

Avaluacié K
Neuropsicologica
i Devolucidé de
Resultats

\___/,
Programes
d’Estimulacié
Personalitzats
i Treball en
Grup

Psicoeducacio,
Assessorament
i Orientacio

~—

= Controls
Neuropsicologics
Evolutius

S

Derivacions a
Professionals en
cas necessari

ACMAH - Memoria 2018

S’estableixen sessions d’avaluacio neuropsicologica
en entrevistes inicials, amb la persona afectada i la
seva familia, per valorar el seu estat funcional i
I'afectacié cognitiva, conductual i emocional. Es
desenvolupant sessions de devolucié de resultats
amb la finalitat d’assessorar i proporcionar
orientacions terapeutiques tant a la persona afectada
com a la seva familia.

Dissenyem programes d’estimulacio personalitzats
segons el patré de deteriorament cognitiu i I'estat
emocional de cada persona afectada, a través de
diferents tallers d’estimulacio cognitiva globals que
possibiliten el seu manteniment funcional el major
temps possible.

Es realitza psicoeducacio, assessorament i orientacio
constant, tant a les persones afectades com a les
seves families.

Es porten a terme controls evolutius de seguiment
anual per coneixer la influencia de I'impacte dels
programes d’estimulacié que s’esta portant a terme i
en cas necessari, es fan derivacions a professionals
externs.

20
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Neuropsicologia

Arees de Treball Desenvolupades

Avaluacid Neuropsicologica

Valorem els déficits cognitius, emocionals i conductuals, adaptant els
programes d’estimulacié a cada cas en particular segons l'estat de cada
malalt/a.

Realitzem psicoeducacio, sobre els deficits observats,

2 als familiars i a les propies persones afectades .
NOVES Assessorem respecte a I'is d’estratégies
AVALUACIONS

compensatories, ambientals o d’altre tipus, per a
I'optimitzacio de les activitats de la vida diaria.
Orientem per afrontar els possibles trastorns
emocionals i conductuals que poden coexistir al llarg
de la malaltia.

NEURO-
PSICOLOGIQUES

Control Neuropsicologic Evolutiu

Establim controls evolutius de seguiment anual que ens permeten valorar la
influencia i I'impacte de l'estimulacié en les capacitats cognitives i aixi poder
adaptar el programa de manera personalitzada a cadascuna de les persones
afectades. Indiquem que els nostres afectats també tenen el seguiment
evolutiu dins dels seus hospitals de referéncia.

Reorientem en tot moment a les families per afrontar
12 els nous deficits cognitius, conductuals i emocionals

CONTROLS que puguin anar apareixent en cada nou control
EVOLUTIUS ‘ evolutiu i, en cas necessari, fem derivacions a d’altres
ANUALS A

( professionals del sector.

ACMAH - Memoria 2018 21
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Neuropsicologia

Arees de Treball Desenvolupades

Taller d’Estimulacié Cognitiva Grupal

40 K, LUestimulacio cognitiva engloba
TALLERS % totes aquelles activitats dirigides al
D’ESTIMULACIO . . C e e -
manteniment funcional i 'activitat
COGNITIVA itiva de | £ d
GRUPAL cognuilva ela perso-na afectada,
el major temps possible.

Des del nostre Programa afavorim la neuroplasticitat cerebral mitjancant la
presentacid d’activitats que estimulen les capacitats cognitives, emocionals i
relacionals.

Els objectius dels tallers passen per minimitzar, pal-liar i compensar el déficits
de les funcions cognitives superiors causades per la malaltia. Volem disminuir
I'aillament social, millorar l'estat d’anim, les habilitats socials, la comprensio
de la propia malaltia i les seves conseqiiéncies, millorant la seva acceptacio i
fomentant I'autoestima a través de la preservacié del rol (terapia de dignitat)

Les capacitats cognitives que s'estimulen en els nostres tallers son: atencio,
memoria, llenguatge, velocitat de processament de la informacio, percepcio i
funcions executives.

Utilitzem metodologies de revisio, correccid i supervisié dels exercicis
d’estimulacié cognitiva individuals realitzats, tenint en compte sempre l'estadi
de la malaltia i el grau d’afectacio de cada persona.
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Neuropsicologia

Arees de Treball Desenvolupades

Taller d’Estimulacié Cognitiva Grupal

Des del nostre Programa d’Atencié Integral ACMAH destaquem la importancia
de treballar en grup amb persones que experimenten la mateixa problematica.

Aquest treball grupal permet compartir vivéncies, intercanviar recursos per
pal-liar I'afliccio i possibilita una adaptacio més facil a les noves situacions,
ajudant a la comprensio de la malaltia. Pot reduir I'aillament i augmentar
I'autoestima, facilitant la recuperacié del projecte personal de vida.

Establim Grups de Treball, segons el deteriorament cognitiu que presenten les
persones afectades, i cada dimecres es fem un treball multidisciplinari on, a
banda de l'estimulacié cognitiva, les mateixes persones usuaries també
assisteixen a sessions d’altres disciplines terapéutiques com poden ser la
logopédia i |a fisioterapia.

= Setmanalment, Grup amb deteriorament cognitiu moderat-greu

= Quinzenalment, Grup amb deteriorament cognitiu lleu

Tipologia de les sessions del 2018

v' Psicoeducacié i activitats de foment de 'autoestima i terapia de
dignitat

Jocs cognitius i tallers especials de preparacié d’activitats dACMAH
Exercicis d’estimulacié cognitiva per fer als propis domicilis
Sessions de millora d’habilitats socials i de capacitats d’empatia.
Sessions de role-playing per desenvolupar estrategies
d’afrontament de situacions relacionals dificils.

Sessions de millora conductual i d’acceptacié de la malaltia.

ANANENEN

<\
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Psicologia

LAtencio Psicologica dins del nostre Programa
es treballa des de 3 marcs: I'Atencio
Individual , I'Atencio Grupal i els GAM.

Arees de Treball Desenvolupades

Atencid Psicologica Individual per a
Persones Afectades

Jaume Petit  Alba Corredera
Psicoleg Neuropsicologa Té com objectiu atendre a aquelles persones

Clinic Clinica que presentin aspectes a nivell cognitiu o
Col. Nim. 2852, Col-NUm. 18627, ional que requereixin d’una intervencic
meés especialitzada, no assumible en un
tractament a nivell de grup, o que es trobin
en dificultats per poder assistir als tallers
grupals.

4

2018

Aquest any 2018 hem augmentat el nombre de sessions d’atencio psicologica
individual per afectats/des per atendre casos de recent diagnostic, amb
simptomatologia emocional significativa, o baix suport familiar o social, que
comporten un risc afegit.

Hem derivat a la Unitat Polivalent Nord de SES::I?)NS
I’Hospital Mare de Deu de la Mercé a les ATENCIO
persones amb alteracions neuropsiquiatriques PSICOLOGICA
gue requerien d'un tractament especialitzat i INDIVIDUAL
continuat. AFECTATS/DES
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Psicologia

Arees de Treball Desenvolupades

Atencid Psicologica Individual per a Familiars

LU'Atencio Psicologica individual a familiars, en situacions de crisis emocionals
o conductuals, es realitza en el moment en el que es valora la necessitat
d’una intervencio immediata i es detecti la necessitat de suport emocional.

Normalment, son sessions destinades a afavorir I'afrontament de situacions
relacionades amb el diagnostic recent, |'inici dels simptomes de la malaltia,
dificultats per afrontar els problemes conductuals i emocionals derivats de la
malaltia o situacions de davallada funcional.

37
SESSIONS
' ATENCIO
PSICOLOGICA
INDIVIDUAL
FAMILIARS

ACMAH - Memoria 2018

Hem assessorat a les families sobre el tipus de
tractament, o seguiment per part d’unitats
especialitzades en la Malaltia de Huntington, que
necessita la persona afectada i sobre el
corresponent centre per area de residéncia, aixi
com d’altres recursos o cobertures que puguin
tenir a 'abast.
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Psicologia

Arees de Treball Desenvolupades

Grup de Suport Psicologic per a Familiars

A l'octubre de l'any 2018 vam iniciar el Grup de Suport Psicologic per a
Familiars, que presenten impacte emocional degut a recent diagnostic o
derivat dels canvis evolutius de la malaltia.

Intercanvi grupal de vivéncies i recursos per pal-liar el patiment i aconseguir
una millor adaptacio als canvis i reptes de les noves situacions que vagin
esdevenint

Facilitacio de la identificacio dels propis

recursos i d’eines per reduir I'aillament, 3 Q
augmentant  l'autoestima i  guanyant SE::'&:'S -
confianga. SUPORT

: .. : PSICOLOGIC
Psicoeducacio respecte dels processos de dol i FAMILIARS

del curs evolutiu de la propia malaltia.

Grup d’Ajuda Mutua

El Grup d’Ajuda Mutua (GAM) té com a objectiu proporcionar a familiars o
cuidadors eines per l'aprenentatge de meétodes d’organitzacio i millora de
l'atencio a la persona afectada, a través de la propia ajuda mutua d’altres
cuidadors o familiars, pel fet de que comparteixen situacions que els hi son
comunes.
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Psicologia

Arees de Treball Desenvolupades

Grup d’Ajuda Mutua

Valorem molt aquest tipus d’intervencions on els familiars i cuidadors poden
tenir el seu propi espai d'atencio i no tot queda ocupat en l'atencid exclusiva a la
persona afectada per la malaltia.

El psicoleg/a proporciona mensualment l'espai terapéutic perque es puguin
expressar aquestes emocions, sentiments i actituds que sorgeixen de i en la
convivéncia amb les persones afectades. Sempre actuant com a catalitzador/a
extern, oferint suport emocional i facilitant recursos, en cas necessari.

Alguns temes treballats al llarg de I'any 2018:

v Capacitat per observar-nos, cém estem?

v Fases i adaptaci6 a la malaltia

v'Larelaxacié i la respiracid, la rigidesa, flexibilitat,
11 tolerancia i acceptacio

SESSIONS v' Pensaments disfuncionals: com combatre’ls
DE GAM v’ Els comportaments problematics i les
alternatives
v’ Estils de comunicacié i habilitats socials
v' Organitzacié d’activitats agradables, planificacié

del futur i actituds utils per a la convivéncia
v' Suggeriments del propi grup
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Logopedia

Maria Castro ~ Helena Gadella

Logopeda Logopeda
Col. NGm. Col. Nim.
08-2065 08-2065

2018

La malaltia de Huntington és una patologia
gue suposa una neurodegeneracio de
diferents zones cerebrals que déna com a
consequéncia simptomatologia que incapacita
la persona en les seves activitats de la vida
diaria, sent alguna d’aquestes la comunicacio i
la seva alimentacio.

La manca de tractament médic especific, que
aconsegueixi frenar aquests deficits, limita la
intervencid logopéedica. Aixo no fa pero, que
no sigui efica¢ i necessaria en la malaltia de
Huntington i que es concentri en proporcionar
una millora substancial de la qualitat de vida
de la persona i els seus familiars, preservant
al maxim possible les seves capacitats.

Les nostres logopedes actuen com a guia en matéria de deglucié i comunicacio
al llarg de la malaltia, oferint les solucions oportunes depenent de I'estadi i les
caracteristiques de cada persona. El seu paper passa per diferents funcions,

entre d’altres:

=  Executar programes d'intervencio en motricitat orofacial i
comunicacio i llenguatge.

= Oferir solucions en materia d'adaptacio a la ingesta de
solids i/o liquids que assegurin una adequada nutricio i

hidratacio.

* Informar dels canvis que es produeixen en la
comunicacié: llenguatge oral, escrit i parla/veu i del
mecanisme de deglucio i simptomes comuns de disfagia.

ACMAH - Memoria 2018
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Logopedia
Metodologia

Metodologia d’intervencid geneérica

Valoracié
Logopédica
-~ Individual i
Devolucio de
Resultats {

Intervencid i
Estimulacié
Personalitzada i
Treball Grupal

y
"1

ACMAH - Memoria 2018

Des de I'any 2014 realitzem valoracions i/o
tractaments individuals per persones afectades que
aixi ho sol-licitin. D’igual forma, des del nostre propi
servei logopéedic, podem realitzar aquesta
intervencio individual, si I'avaluacio realitzada ho fa
aconsellable. En tots els casos, es fa un informe amb
la devolucio dels resultats.

La intervencié de grup es porta a terme en Tallers
Grupals i, actualment, s’intervé en 2 grups
diferenciats en funcié de les caracteristiques de
deteriorament cognitiu que presenten:

patro cognitiu moderat i patro cognitiu lleu.

Informem, formem i assessorem, de totes aquelles
questions vinculades a aquesta disciplina de manera
que, tant la persona afectada con els familiars i
cuidadors, tinguin una visié de la situacio real al llarg
de tot el procés evolutiu de malaltia. C

Informacio,
Formacio i
Assessorament

29



1998V2018

3- Programa d’Atenci6 Integral ACMAH
Logopedia

Metodologia d’intervencié especifica

Intervencid especifica en:
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Logopedia

Treball Desenvolupat

Durant els tallers totes les persones participants presentaven actituds
col-laboradores i amb un alt grau d’implicacio vers el propi grup. S’ha pogut
observar el vincle que es genera entre les persones i com sorgeix el
companyerisme a I’"hora d’ajudar a superar els reptes que la propia malaltia
els hi planteja.

40 \ =  Grup amb Patro Cognitiu Moderat

TALLERS Sessions setmanals d’1h
2z LeTEialHE L =  Nou Grup amb Patro Cognitiu Lleu
GRUPAL

Sessions quinzenals d’1h
(inici d’activitat al Setembre del 2018)

Estem satisfets amb la creacidé del nou grup de lleus i dels seus resultats
positius.

De cara a lany 2019 volem establir millores que passarien per la incorporacio
de la figura d’un/a professional dietista o nutricionista que realitzés xarrades
formatives especifiques adrecades a les persones afectades i als seus
familiars, de manera que es millori els abordatges relatius a les textures i els
tipus de menjars més adients, en funcio dels graus d’afectacio.

D’altra banda, també realitzarem millores en l'aportacio documental i els
dossiers d’educacio sanitaria relacionats amb la intervencié logopédica:
deglucio, llenguatge, parla i veu, entre d’altres.
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Fisioterapia
Degut a la neurodegeneracié 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.

Fisioterapia
La intervencio fisioterapeutica es centra en
preservar al maxim les capacitats dels
(A afectats, procurant mantenir-les en el temps
( Fisioterapeuta en la mesura possible i aixi alentir la
Col. Num. degeneracié.
12541

L'any 2018 és el segon any que realitzem
2018 intervencions fisioterapéutica amb sessions

. grupals setmanals.
Metodologia

La metodologia d’intervencidé s’ha continuat aplicant a través de sessions grupals
setmanals de treball de trets fisics i funcionals afectats, com son les alteracions
motores, de I'equilibri i la coordinacid, posturals i de marxa i transferencies.

K Els objectius es centren en el manteniment de la
Intervencié funcionalitat i el rang de moviment general de la
i Treball Grupal persona afectada, augmentant el seu control postural i
la consciéncia corporal, aprenent a prevenir caigudes i
saber actuar davant d’elles.

infotmacios Paral-lelament, també s’ha fet un treball informatiu i
formacio | formatiu sobre els canvis motors i funcionals ee
assessorament 'u . u " qu 5
produeixen al llarg de la malaltia, amb l'aportacio

també de fitxes d’exercicis.
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Fisioterapia

Treball Desenvolupat

Aquest 2018 hem continuat treballat les sessions de fisioterapia grupal
setmanalment, mitjangant un sol grup de persones afectades, amb sessions

d’1 hora de durada.

A cada sessio ens hem centrat en un objectiu
concret, de manera que cada setmana s’han anat
treballant diferents alteracions de la propia
malaltia, segons les necessitats del propi grup.

Principals punts treballats al llarg de les sessions:

40 .

TALLERS
DE FISIOTERAPIA
GRUPAL

ACMAH - Memoria 2018

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

Treball de coordinacié (ja sigui estirats,
asseguts o dempeus) com també del ritme a
través de sons corporals i/o musica.

Treball d’equilibri des de [I'estabilitzacié del
tronc (tant dempeus com amb exercicis de terra
a les marfegues) i prevencio de caigudes a
través de propi equilibri, aixi com entrenament
post caiguda.

Treball de relaxacio i respiracio tant estirats
com asseguts.

Reentrenament de transferéncies a tots els
nivells amb ajuda externa i sense.

Reentrenament de la marxa i cada una de les
seves fases
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Fisioterapia
Treball Desenvolupat

Una de les sessions mensuals sempre es centra en la relaxacio i
respiracio, tant de forma estatica com en moviment, ja que n’és
una necessitat a potenciar i que habitualment no es destaca. De
fet, s’"ha convertit en un dels tallers que agrada més i, alhora, dels
que menys practiquen les persones afectades degut a les
dificultats especifiques que cadascuna presenta. Aquest tipus de
sessions han acabat esdevenint un dels recurs més important.

Hem continuat amb l'aportacio de fitxes d’exercicis de I'area
motora i funcional que les persones usuaries han treballat a casa
de manera diaria i externa als tallers setmanals del dimecres.

S’ha potenciat el treball informatiu i formatiu i l'assessorament en
les adaptacions fisiques de I'espai i I’habitatge, no només cap a
les persones afectades si no també cap a les seves families.

La valoracio de I'any 2018 es certament positiva, les persones
usuaries han mostrat ganes, interés i molta motivacio. Al seguir
donant continuitat al programa de l'any passat, s’han pogut
treballar molts aspectes a nivell motor que als han estat de gran
ajuda.

En activitats externes als tallers setmanals, desenvolupades en
ACMAH, s’han introduit tallers de relaxacio i activitat fisica també
per a familiars.

ACMAH - Memoria 2018

34



9

[HUNTINGTON
ia dlle 1o Malalti
[ E——— R 1998V2018

ACMAH i

3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Assessorament Juridic

El nostre Servei d’Assessorament Juridic és
fruit de les necessitats detectades
d’assessorament, tant de les persones amb
malaltia de Huntington com de les seves
families, en temes juridics.

El nostre Advocat Col-laborador, des de

Alejandro Vila  sempre  ha  estat  solidaritzat amb

Advocat associacions sense anim de lucre i dona

\ Col.Num.20118  gservej | recolzament, facilitant un tracte

amable, directe i eficag, oferint servei de

2018 manera personalitzada i adaptada a les
necessitats concretes de cada cas.

Metodologia

El nostre servei s’adreca a les persones associades i, fonamentalment, els
proporciona un primer consell orientador, no directiu i gratuit amb relacid a
gualsevol questiod o aspecte juridic que se’ls plantegi.

Aquesta primera consulta pot derivar, posteriorment, en una necessitat
d’assessorament més especifica que sera atesa amb un descompte especial per
tractar-se de persones associades a ’ACMAH.

El servei es presta a través de consultes telefoniques o visites presencials de les
propies persones associades.
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Assessorament Juridic

Treball Desenvolupat

Aquest any 2018, en relacio a I'anterior, s’han

34 comptabilitzat 6 consultes més on, majoritariament,
ol e s’han tractat els seglients aspectes d’assessorament,
orientacio i informacio:
Tematica de Dret Laboral
65% * |ncapacitat transitoria, problematica d’altes i
CONSULTES baixes mediques, incapacitat permanent,
DE DRET compatibilitat d’activitats de rere la incapacitat i
2ol d’altres temes concordants.
Tematica de Dret Civil i de Familia
. * |ncapacitat, poders, problematiques de
45% separacions i divorcis i voluntats anticipades.
CONSULTES DE . . . .. .
DRET CIVIL | =  Minusvalia, llei de dependencia, conflictes amb
FAMILIAR assegurances i entitats bancaries i pensions no

contributives.
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Formacié Multidisciplinar

En 'ACMAH entenen la formacio sobre la
malaltia de Huntington i leducacio en
activitats terapéutica com instruments
transversals i imprescindibles dins dels
nostres ambits d’intervencio.

En el Programa d’Atencio Integral ACMAH
desenvolupem moduls formatius interns
multidisciplinaris i material educatiu amb
I'objectiu de proporcionar eines, tant a les
persones afectades com a les seves families i
persones cuidadores, per a la gestié propia
de la malaltia.

Per altra banda, des de fa 17 anys, portem a terme les Jornades sobre la
Malaltia de Huntington en col-laboracio amb diferents hospitals de Catalunya.

Metodologia

La nostra metodologia formativa multidisciplinar s’executa i fomenta per
diferents canals, de manera que pugui arribar a un nombre més elevat de

persones.

Jornades Anuals
Malaltia de

Huntington
& Modul Formatiu

Y4 Abordatge Intern

(

e\
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Material Educatiu

Multidisciplinari

‘/
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Assessorament Juridic

Treball Desenvolupat

ACMAH - Memoria 2018

Cada any realitzem, juntament amb els principals
hospitals de referéncia de Catalunya, les nostres
Jornades Anuals sobre la Malaltia de Huntington.
Aquestes Jornades estan dirigides a professionals de
I'ambit sanitari, malalts de Huntington, familiars,
persones cuidadores i d’altres persones
interessades.

Aquest 2018, hem assolit la nostra jornada
numero XVII en col-laboraci6 amb I’Hospital Mare
de Déu de la Merceé de Barcelona:
« NOVES NECESSITATS, NOVES ESTRATEGIES.
AVANCANT. CONSTRUINT»

D’altra banda, també anualment, seleccionem una
tematica formativa d’abordatge i la desenvolupem
dins del Modul Formatiu Intern ACMAH. Aquest any
2018, ha estat el seguient: «Taller Teoric-

Practic: d’abordatge de problemes conductuals i
cognitius en la malaltia de Huntington»

Paral-lelament, des de cada area del nostre
Programa d’Atenciod Integral, proporcionem material
terapeutic educatiu de manera constant, a través de
dossiers, fitxes i d’altre material informatiu i
divulgatiu, facilitat dins les activitats terapeutiques.
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4-Altres Activitats Desenvolupades

Trobada Anual de Socis/es i Families — SAU 2018

Des de fa 16 anys, dins de les activitats de participacié interna d’ACMAH,
realitzem la Trobada Anual de Socis/es i Families que organitzem a Vilanova de
Sau. Any rere any, s’ha anat materialitzat com un espai participatiu integrat

dins I'entitat.

84 1 800\ L)
17/6/2018
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Trobada Anual de Socis/es i Families — SAU 2018

Aquest 2018 la trobada s’ha
portat a terme els dies 16 i 17 de
juny, sent una experiéncia
enriquidora on hem compartit,
afectats, familiars i professionals,
dies de convivencia, intercanvi
de moments de lleure i esbarjo,
tallers, manualitats i piscina. Dins
les vetllades nocturnes hem
gaudit d’actuacions artistiques
com a colofé de cada fi de festa.

ACMAH - Memoria 2018
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4-Altres Activitats Desenvolupades
XVIl Jornades Sobre la Malaltia de Huntington

Fa 17 anys, que des de T ACMAH portem a terme les Jornades sobre la Malaltia
de Huntington que tenen com a objectiu informar sobre els ultims avengos
cientifics en relacié a la malaltia i els
tractaments més efectius de I'actualitat.

Les jornades esdevenen un espai de
trobada entre diferents professionals
especialitzats en la Malaltia de
Huntington, les propies persones
afectades i els seus familiars, on
s’estableixen vincles comunicatius i
d’expressio de necessitats.

CONSTRUINT

% ‘ : NOVES NECESSITATS, NOVES ESTRATEGIES. AVANGANT,

“ XVII JORNADA
L L : : ASSOCIACIO CATALANA DE LA MALALTIA DE HUNTINGTON
AC Germanes Hospitalaries
HOSPITAL MARE DE DEU DE LAMERCE X ANIVERSARI
\\ / UNITAT POLIVALENT BARCELONA NORD HOSPITAL MARE DE DEU
DE LA MERCE.
ﬁomité Organitzador
ACMAH: Inscripcié gratuita
Angelina Prades. :
Monftserrat Comas Informacié i inscripcions 10 de Octubre de 2018
Hospital Mare de Déu de la Secretaria Técnica
Mercé: Esther Escot Seu:
Rosario Martinez Hospital Mare de Déu de 2 Merce Collegi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona.
Jose Roman Passeig Universal 34-44 Carrer de Pujades, 350, 08019 Barcelona
Pedro Roy 08042Barcelona

Isabel Haro Tel. 93 4275250, Fax 93 4271078

Jests Ruiz E-mail: eescot. merced@hospitalarias.es
Anna Olivé

Ménica Guasch

Dolores Laguna
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XVIl Jornades Sobre la Malaltia de Huntington

El 10 d’Octubre del 2018
vam celebrar la XVII Jornada
Cientifica i Tecnica de
'ACMAH, en col-laboracio
amb I’Hospital Mare de Déu
de la Merce i coincidint amb
el X Aniversari de la seva
Unitat Polivalent Barcelona
Nord, on desenvolupa la
seva activitat el Servei de
Neuropsiquiatria.

Aquesta jornada t& com a objectiu informar sobre la situacié actual de Q .
TAULA 2. ASSISTENCIA EN NEUROPSIQUIATRIA.

malalties neurcldgiques que afecten la salut mental, tant en els nous avengos L'ENFOCAMENT INTEGRADOR.
en neurociéncies com en la provisid de serveis; aixi com generar sinérgies
entre els diferents agents implicats en I'atencid de les persones afectades. Modera: Liuis Espinosa. Oficina Técnica AIS Barcelona Dreta. RSB/CSE.
Desitgem una trobada que permeti el dialeg constructiu, posi al descobert les Servei Catala de |z Salut (CatSalut)
necessitats, i aclareixi €l cami conjunt gue sha de seguir per amibar a
I'objectiu final: una atencié adequada a les necessitats, de qualitat i humana. 12.00-1220 iquiatria i dany cerebral
_’/ Susana Redriguez Gonzalez. Unitat de Rehabilitacid Meurclégica i
Dany Cerebral. Vall d'Hebron Hospital
X 12.20-12.40 Neuropsiquiatria i Esclerosi Miiltiple
9.00-5.15 Benvinguda . X Elisendz Anglada. ! icéloga. Unitat de ilitacia
Haspital Mare de Déu de |a Merce . Uniitat de Neuroimmunalogia Clinica Centre d'Eclerasi Miltiple de
ACMAH Catzlunya [CEMCAT)
9.15-3.30 Apertura i » 12 40-13 00 Neuropsiquiatria i trastorn per iis de substancies. Calia Mareca
Consellera de Salut H. Sra. Alba Vergés. (pendent confirmacié) Viladeich tcéloga Unitat de N ensiatris. Hospita
9.30-10.15 Conferéncia inaugural Mare c2 Déu de [2 Merce
Ignacio Mufioz-Sanjuin. PhD. Vicepresident. Biology. CHDI
Foundation/CHDI Management, Inc. TAULA 3. NOVES NECESSITATS, NOVES ESTRATEGIES. AVANCANT,
CONSTRUINT.
TAULA 1. NOVEDADES EN LA INVESTIGACION EN LA EH. Moderen
Pedra Roy. Director Médic. Hospital Mare de Déu de la Mercé
Modera: Roser Francisco. Secratiria de ls Comissi Assessora en Malaltiss Tosauin Bicis Voral ACMAH T e e aslamers

Minoritiries. Servei Catali de la Salut. Catsalut.
13.00-1400 Taula rodo
10.30-10.50 Estudi de la prevalenga de simptomes no motors en la malattia aula rodona
de Huntington
Estehan Mufioz - Consultor sénior de Neurclogia Hospital Clinic i
Provincial Barcelona.

Cristina Molina. Diractora del Plz Director de Salut Mental | Addiccions.
Direccié Genersl de Planificaci =n Salut Departsment de Salut
_ . ] ; 3 Eva Ferrédn. Subdiractors General d'Andlisi | Programacié. Depanament de
1050- 1110 Tema a concretar Or Jaime Kulisevsky _ Director Gentific Hospital Sencetar i Familia,

Sant Pau

Sebastia Santzeugénia. Director del Pla director Sociosanitari. Direccid General

11.10-11.30 Factors relacionats amb la ilitat de pres de Planificacié en Salut Depamament de Salut
en la M. de Jesus Ruiz
EM rzdor Unitat de Hospital Mare de Déu de Gemma Tarafa. Comissionada de Saluty de Diversitat Funcional. Ajuntament
aree. de Barcelona
1130-12.00 Pausa café. 1400 - 1415 Clausura

f Jaume Estany Ricart Gerent Consorci Sanitari de Barcelona Cons
ﬁm José Roman. Gerent Hospital Mare de Déu de 2 Mercé
e a riospreaisrine
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Modul Formatiu Intern: Tallers Teorics-Practics sobre la

Malaltia de Huntington

‘ Amb la col-laboraci6 de:

-

& Ajuntament
de Barcelona
[re——— o Molaise

ACMAH IMPD

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

MONOGRAFICS 2018 / ESPAI DE PARTICIPACIO | D'INTERCANVI
Dates:

Dimecres, 16 de maig 2018
Dimecres, 13 de juny 2018
Dimecres, 24 d’octubre de 2018
Dimecres, 21 de novembre de 2018

Hora: 17:30ha 19:30h
Ala seude |'Associacio/ Sala Catalunya 6€ pis

S’ofereixen 4 Tallers que pretenen donar informacio i estratégies
a malalts, familiarsocuidadors per afrontar diferents problemes
cognitius i conductuals que sovint es presenten en la malaltia i
que s6n de dificil maneig. Aspectes que s abordaran:

e APATIA

* ANOSOGNOSIA (Falta de consciencia de déficit)

¢ [MPULSIVITAT

* PROBLEMESDE COMUNICACIO
e ALTERACIONSDE MEMORIAIATENCIO

Inscripcions gratuites al teléfon o E-mail de 'ACMAH

acmah@acmah.org 93314 56 57

ACMAH - Memoria 2018

Cada any definim wun
aspecte  especific a
tractar, entorn la
malaltia de Huntington,
per desenvolupar-lo en
format Taller Teoric -
Practic dins d’'un Modul
Formatiu Intern.

LUany 2018 hem portat a
terme: «l’Abordatge de
problemes conductuals i
cognitius en la Malaltia
de Huntington»
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Aquest any 2018 ha estat el nostre 20é Aniversari, vam realitzar un acte
d'agraiment i acomiadament de la Presidenta Fundadora de |'entitat, Carme
Masdeu, i vam donar la benvinguda a la nova Presidenta, Montserrat Comas.

El dinar celebracio va tenir lloc al Restaurant La Fourchette de Collserola -
INOUT de Vallvidrera, que incloia un espectacle de magia i una rifa. El llarg de
la diada es van donar diferents mostres d'agraiment a la Presidenta i Fundadora
d’ACMAH, aixi com missatges de benvinguda a la nova Presidenta i, elles
mateixes, també van tenir la possibilitat de fer parlaments d'agraiment per la
vinculacio dels assistents amb l'entitat i I'ajut a l'assoliment de la seva
trajectoria de 20 anys.
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Paraules d'agraiment de la Presidenta Fundadora Carme Masdeu:

“Vint anys ja des del dia que F'ACMAH va comencgar a caminar sola per treballar
per a les persones amb malaltia de Huntington. En aquest anys hem hagut de
superar adversitats personals i institucionals, de diferents intensitats, pero res
ens ha fet moure’ns del nostre objectiu de donar suport a les persones afectades
i als seus familiars.

Vull expressar-vos a tots/es el meu afecte personal i traslladar-vos com ha estat
d’enriquidora la meva tasca en TACMAH. Gracies a totes les persones que heu
confiat en mi, a l'equip que m’ha acompanyat aquests anys i també, i
especialment, als professionals que m’han expressat el seu reconeixement per la
feina feta a TACMAH.

Hem de seguir avangant, en aquests moments, hi ha moltes portes obertes en la
investigacio de la malaltia i, com associacié, ens hem de mantenir sempre
actius front tot allo que faci referéncia a la millora de la qualitat de vida del
nostre col-lectiu.”

Carme Masdeu
Presidenta Fundadora
d’ACMAH
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Nadal ACMAH 2018

El dia 20 de desembre vam celebrar el Nadal ACMAH, espai de trobada amb les
persones associades i les seves families, de caire familiar i engrescador, on
sempre gaudim amb cantates nadalenques i regalem les postals de nadal fetes
per les persones associades. Va ser un dia de record i enyoranca dels que ja no
hi son i d’alegria i goig per poder compartir moments amb les persones
estimades.

08
5 mES '3?\‘\
)
o semt

nt.

e O
P
s Que : 2
2, K - m »
elices e 2019

. fastes >
,30”{,\ {!“ r"r/_'(iz ?\no
2019 -

Ron ﬁ”y

ACMAH - Memoria 2018 47



$

| u \ hm(g;:]

acié dife la b

ACMAH

5-Agraiments

Ajuntament
de Barcelona

Il Generalitat
Y. de Catalunya

CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I
@SAN I PAU

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Hermanas
Hospitalarias
HOSPITAL MARE DE DEU DE LA MERCE
SOCIEDAD ESPANOLA
DE NEUROLOGIA
Hestia )
il Alliance Obra Social
Senior Care @ Fundacién "la Caixa”
PALAU
DE LA
MUSICA TO U S
ORFEO
CATALA
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Diputacié
Barcelona

||”| Bellvitge

Hospital Umversnan

Societat Catalana
de Neurologia

Universitat
de Barcelona
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Hotel d’Entitats La Pau
Pere Vergés, 1 Planta 7 Despatx 7.1
08020 Barcelona
933 145 657
acmah@acmah.org
www.acmah.org
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