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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 avangats 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 génica
estan també en fase avancada.

Un estil de vida activa, intel-lectual i fisicament,
confereix més proteccio enfront de Ia
neurodegeneracio, retardant ['aparicio de
simptomes discapacitants 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 nam. 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 més de 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 marg de I'any 2018 va haver renovacio de Junta Directiva i la seva disposicid
actual n’és la seguient:

Presidenta Montserrat Comas Manosa
Vice-president Benjamin Megias Cantillo
Secretari Joaquin Bielsa Esteban
Tresorera Sandra Megias Barbero
Vocals Toni Buceta Alegre

Teresa Lozano Granero
Anna Roig Masdeu
Lourdes Sanchez Nogales
Alejandro Vila Indurain
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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 l'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 mutacid
genetica o portadors asimptomatics de la mateixa.

En ACMAH representem a 267 persones associades de reu de Catalunya i les
gue atenem dins del nostre programa d’atencid integral i d’altres activitats
participatives programades.

91,02%

Procedéncia de les
persones associades
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2- LUAssociacio ACMAH Les Persones

Professionals

Neus Barbosa Maria Castro Sandra Cobo Alba Corredera
Consultora Logopeda Fisioterapeuta Neuropsicologa

NS g
L < -~
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Helena Gadella Luz Garcia Jaume Petit Alejandro Vila
Logopeda Técnica de Gestio i Recursos Psicoleg Advocat

Al llarg de l'any han realitzat la seva tasca professional 8 persones, 1 d’elles com a
personal assalariat i les altres 7 com a professionals externs. Les tasques
desenvolupades estan reflectides en aquesta memoria dins de l'apartat 3 - Programa
d’Atencié Integral ACMAH.
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2- LUAssociacio ACMAH Les Persones

Voluntaries

Telma Amalrich Laura Nogueira Angelina Prades Marta Sanmartin
Coordinacié Xarxes Socials Treball Social Disseny Imatge Corporativa

Aquest any hem dissenyat el nou Pla de Voluntariat (Itinerari de Voluntariat ACMAH)
amb l'objectiu de ser una primera eina de millora en pro del suport de l'accio
voluntaria. Hem estructurat mecanismes de gestid i coordinacié del voluntariat amb la
sistematitzacié de processos que cobriran les seves necessitats organitzatives al llarg
de l'itinerari que realitzin dins d’ACMAH, a fi d’aconseguir que les persones voluntaries
tinguin una millor atencié i obtinguin un millor resultat en la seva col-laboracié
desinteressada.

Al llarg de I'any han desenvolupat la seva tasca voluntaria un total de 13 persones, 4 de
les quals ho fan, des de fa molts anys i de forma continuada, amb els perfils concrets
indicats a dalt i les altres 9 ho han fet de forma intermitent a través de tasques
d’acompanyament a persones afectades o de suport en activitats de participacié que
hem desenvolupat al llarg de I'any.

Volem agrair la tasca del nostre voluntariat, amb mencié especial per Angelina Prades i
Telma Almarich, que sén l'anima de I'Entitat des de fa més de vint anys.

ACMAH - Memoria 2019 7



$

[HUNTINGTON|

ACMAH

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 cessid de lloguer al 7¢ pis que disposa de mobiliari i equipament
especific i d’'espais comuns compartits amb sales polivalents.

La seu social d’ACMAH és l'espai on es dissenyem i gestionem 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 |'abast
dels nostre col-lectiu: informacié actualitzada sobre la malaltia, serveis als que
poden accedir, cobertures socials i sanitaries, centres residencials i ajudes
técniques o serveis especialitzats i gestions personalitzades.

Disposem de fonts de
finangament diversificats 7%
que ens  possibiliten
establir millores dins dels
nostres programes i la
posada en marxar de nous | sgx%
projectes. Lany 2019 vam
gestionar 39,865,94 £ INGRESSOS 2019
d’ingressos.

32%

M Ingressos per activitats
W Quotes i donatius associats/des
Subvencions publiques

M Altres donatius i ajuts
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2- ’Associacio ACMAH Recursos i financament

Seguidament indiquem els fonts de financament que han estat de procedéncia

publica.

GESTIO DE FINANCAMENT PUBLIC ANY 2019

Entitat Finangadora

Ambit o Departament Import Atorgat

Diputacio de Barcelona Gerencia de Serveis de Benestar Social 1.009,44 €

. Area de Salut 3.000,00 €
Ajuntament de Barcelona - — - -

Institut Municipal de Persones amb Discapacitat 3.000,00 €

Benestar Social i Familia (COSPE H.1) 9.180,00 €

Generalitat de Catalunya |Participacid i associacionisme (COSPE F.5) 3.000,00 €

Departament de Salut (Heréncies Intestades) 3.937,50 €

Total any 2018 23.126,94 €

70%

B 1.009,44€

4%

B 6.000,00€
26%

FINANCAMENT PUBLIC
2019

M Diputacio de Barcelona

B Ajuntament de Barcelona

16.117,50€

Generalitat de Catalunya

ACMAH - Memoria 2019
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2- Associacio ACMAH Relacions Institucionals

v' Des dACMAH 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 visibilitzacié del nostre col-lectiu.

Actualment pertanyem a les seglients entitats:

% .' de Malalties Minoritaries

s FEOA \ feder

federacio ———

ecom

&
EURORDIS

Rare Diseases Europe

v' Treballem amb col-laboracié amb els Departaments de Neurologia,
Genetica 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
= Diputacié de Barcelona

ACMAH - Memoria 2019 10



4
HUNTINGTON|

i dlle la Malal

ACMAH

3-Programa d’Atencio Integral ACMAH

Abordem l'atencié a persones afectades per la Malaltia de Huntington i les
seves families a través del nostre Programa d’Atencidé Integral ACMAH.
Conformat per diferents arees com: acollida i atencid a les persones,
informacid i assessorament especific i juridic, neuropsicologia i psicologia,
logopedia, fisioterapia i formacio i educacié multidisciplinar.

Finalitat

Proporcionar una atencié integral a les
persones i families afectades per la MH, amb

I'objectiu de millorar la seva qualitat de vida.

Complerta
Facilitar cobertura global a
families amb formacio /
educacio sobre la MH,

Metodologia informacié sobre recursos
Treballem per la millora de lautonomia, besanalietiaviitadars;
, . . ., . terapéutics i de serveis amb
I'apoderament i la inclusié social de les v

) - una atencio centrada en la
persones i families. Promovent la seva persona i Iajut entre iguals.
sostenibilitat social, i la de la propia xarxa
del col-lectiu, a través de la cerca de

vinculacié amb entorns i agents del territori.

Evolutiva Flexible
Proporcionar una Respectar que cada
atencid i intervencié que persona/familia te el seu
evolucioni al ritme de les temps d’assimilacié de tot
necessitats canviants de allo que tingui a ver amb

la propia malaltia i de les la seva realitat.
situacions personals i
familiars.

ACMAH - Memoria 2019 11
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3-Programa d’Atencio Integral ACMAH

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 2019

Promocié 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.

12
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Arees d’intervencio

3.1- Acollida i atencid a les persones i families

Una de les principals tasques del nostre
programa és lacolliment de les persones
afectades i les seves families que, per primer

Acollida i cop, es posen en contacte amb la nostra
atencio a les entitat. Majoritariament aquest  primer

persones contacte ve de la ma dels propis neurolegs que
aconsellen, a partir del primer diagnostic, la
cerca de suport i vinculacid a través, entre
d’altres, d’entitats com la nostra amb
programes d’atencié especifics.

19

Entrevistes
d’acollida

Hem atés necessitats de suport amb un seguiment i
acompanyament continuats a les persones afectades i
families que aixi ho han sol-licitat. Derivant-les a circuits
d’altres serveis socials o socisanitaris especifics en aquells
casos on no els hem pogut oferir la cobertura necessaria.

11
Hem abordat, amb més celeritat, les necessitats de suport Entrevistes de
emocional que, en un primer diagnostic, esdevenen seguiment
prioritaries. | hem dissenyat, en cas necessari, protocols de
seguiment de plans d’abordatge individuals/familiars
interdisciplinars elaborats de manera conjunta entre 7
cadascuna de les nostres arees d’intervencio. Facilitant aixi Plans
una cobertura més ample de les necessitats detectades i d’intervencié
un seguiment posterior amb una avaluacié esferica.

ACMAH - Memoria 2019 13
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

3.2- Informaciod i assessorament especific i juridic

Hem proporcionat  assessorament i
informacid, actualitzada i verag¢ sobre la
malaltia, la nostra entitat o els diferents
tramits o serveis de la xarxa soci-sanitaria
propers als territoris de les persones
interessades.

Informacio i assessorament especific

Informacio
continuada amb
189 socis/es
Actius/ves

Hem informat a les persones associades dels dubtes,
o questions concretes que ens han fet arribar, de les
nostres activitats, aixi com de tota aquella informacid
d’importancia rellevant pel col-lectiu.

Informacio a
17 noves
persones
interessades

Hem informat a noves persones i families interessades,
professionals de I'ambit socisanitari o tecnics d’entitats
socials que s’han posat en contacte amb nosaltres
cercant assessorament.

D’igual forma, hem rebut sol-licituds d’informacié de
grups d’estudiants o grups de recerca amb interes per
Informacié a 16 la malaltia, donant resposta a les seves demandes.

professionals
i estudiants

ACMAH - Memoria 2019 14



$

[HUN |:m(q:]

i dlfe la Mal

ACMAH

3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Assessorament Juridic

El nostre servei s’ha adrecat a les persones associades i,
fonamentalment, els ha proporcionat un primer consell
orientador, no directiu i gratuit amb relacid a qualsevol
glestio o aspecte juridic que se’ls ha plantejat.

28

Aquesta primera consulta ha pogut derivar, posteriorment, Consultes
en una necessitat d’assessorament més especifica que ha

estat atesa amb un descompte especial per tractar-se de

persones associades a TACMAH.

El servei s’ha prestat a través de consultes telefoniques o
visites presencials de les propies persones associades amb
tematiques, majoritariament, relatives a:

Tematica de Dret Laboral

27%
Consultes de
Dret Laboral

» |ncapacitat transitoria, problematica d’altes i
baixes mediques, incapacitat permanent,
compatibilitat d’activitats de rere la incapacitat
i d’altres temes concordants.

Tematica de Dret Civil i de Familia

® |ncapacitat, poders, voluntats anticipades i
problematiques de separacions o divorcis.

73%
Consultes de
Dret Civil i
Familiar

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

ACMAH - Memoria 2019 15
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

3.3- Neuropsicologia i psicologia

El deteriorament cognitiu i les alteracions
conductuals son simptomes de la Malaltia de
Huntington i evolucionen de forma
progressiva, repercutint de manera
determinant en la vida de la persona
afectada, en la seva capacitacié funcional,
laboral, social, en la seva autonomia, pressa
de decisions o finances, entre d’altres. La
intervencid neuropsicologica i psicologica és
necessaria per pal-liar necessitats de suport,
tant d‘afectats com de familiars, dins

Neuropsicologia d’aquests processos evolutius.

La neuropsicologia intervé en el coneixement, avaluacid, seguiment i
tractament dels déficits cognitius i conductuals que poden manifestar les
persones afectades. Aquesta intervencid, permet un millor ajustament a la
malaltia i té repercussions directes positives en la persona afectada, la seva

familia i entorn proper.
Hem realitzat avaluacions neuropsicologiques amb la

persona afectada i la seva familia, en entrevistes de
valoracié de l'estat funcional i I'afectacid cognitiva,
conductual i emocional amb sessions de devolucid
de resultats posteriors per assessorar i proporcionar
orientacions terapeutiques.

Avaluacio
personalitzada i
devolucio de
resultats

Programes
d’estimulacio
i treball en grup

S’han dissenyat programes personalitzats segons el
patré de deteriorament cognitiu i I'estat emocional
de cada persona afectada, a través de diferents
tallers  d’estimulacié  cognitiva  grupals de

manteniment funcional.
ACMAH - Memoria 2019 16
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

S’han portat a terme 34 sessions setmanals anuals,
d’l hora de durada cadascuna i 2 grups
d’intervencié segons el seu deteriorament
cognitiu: 7 persones del grup de moderats-greus i
6 persones del grup de lleus.

34
Tallers setmanals
grupals lI'any

13 persones
usuaries als
diferents tallers

Hem realitzat assessorament i orientacié constant,
tant a les persones afectades com a les seves
families a través d’exercicis i dossiers educatius.

Psicoeducacio,
assessorament
i orientacio

S’han portat a terme 3 nous controls evolutius de
seguiment anual per coneixer el impacte del
programa d’estimulacié i en cas necessari, s’ha fet
derivacions a professionals externs.

3 nous controls
neuropsicologics
evolutius i
derivacions

Psicologia

L'acompanyament psicologic i el suport emocional han estat imprescindibles en
el nostre abordatge familiar per poder facilitar un prisma d'apoderament
personal. Hem treballat aquesta atencid a les persones i families des de 2
marcs: Atencid Psicologica Individual i Atencié Psicologica Grupal.

Atencio Psicologica Individual per persones afectades

Hem ates a aquelles persones afectades que han presentat
aspectes a nivell cognitiu o emocional que requerien d’una
intervencidé més especialitzada, no assumible en un
tractament a nivell de grup.

12h de sessions
individuals I'any
a 3 persones
afectades

S’han portat a terme 12 hores de sessions individuals per a
persones afectades, a un total de 3 persones.

ACMAH - Memoria 2019 17



$

[HUNTINGTON|
Associacia dlle lo Malalti

ACMAH

3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Hem informat, format, assessorat i derivat, a
la Unitat Polivalent Nord de I'Hospital Mare
de Deu de la Merce, a aquelles persones que
presentaven alteracions neuropsiquiatriques
de tractament especific.

Derivacié de
casos a
serveis
especifics

Informacio,
formacio i
assessorament

Atencio Psicologica Individual per familiars

L'enfortiment personal dels familiars, a través de la terapia
individual, far que siguin més presents en les seves propies
realitats, els permet posar en practica tot allo aprés,
facilitant la potenciacio de les seves habilitats, reduint
I'angoixa i el malestar emocional.

23h de sessions
Individuals I'any
a 7 familiars

S’han proporcionat sessions destinades a afavorir
I'afrontament de situacions relacionades, entre d’altres, amb
el diagnostic recent, l'inici dels simptomes o canvis a la
malaltia dels seus familiars afectats o dificultats per tractar
els problemes conductuals i emocionals derivats.

Informacio,
formacio i

assessorament

S’han portat a terme 23 hores de sessions individuals, a un
total de 7 familiars i se’ls ha informat,format i assessorat de

forma continuada. Grup de Suport Psicologic per a Familiars

Intercanvi de vivencies i recursos per millorar
I'adaptacid als canvis i reptes de les situacions que

10 sessions

2
Fany amb 11 vagin esdevenint amb els seus familiars.
persones ) ., e ) ) )
.. Psicoeducacié, participacié activa del propi grup i
participants per . e ey o
sessié identificacid dels recursos i eines persones per

reduir l'aillament i la sobrecarrega, augmentant
I'autoestima i el guany de confianca. S’ha portat a
terme 10 sessid I'any de periodicitat mensual, amb
ACMAH - Memoria 2019 de 2 grups de 5i 6 participants. 18
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH
3.4- Logopedia

La Malaltia de Huntington és una patologia

gue suposa una neurodegeneracid de

diferents zones cerebrals que ddéna com a

conseqliencia simptomatologia que incapacita

la persona en les seves activitats de la vida Logopedia
diaria, sent alguna d’aquestes la comunicacio6 i

la seva alimentacid.

La nostra intervencid logopédica actua com a
guia en materia de deglucié i comunicacio al
llarg de la malaltia, oferint les solucions
oportunes depenent de l'estadi i les

caracteristiques de cada persona.
Hem realitzat valoracions individuals amb

informes de devolucio del resultats.

Intervencio
i treball
grupal

S'han desenvolupat 42 sessions setmanals
anuals, d’1 hora de durada cadascuna i 2
grups d’intervencid segons el
deteriorament cognitiu: 7 persones del
grup de moderats-greus i 6 persones del
grup de lleus.

Informacio,
Formacio i
Assessorament

42
Tallers setmanals
grupals I'any

Hem informat, format i assessorat de totes
aquelles questions vinculades a aquesta
disciplina de manera que, tant la persona
afectada con els familiars i cuidadors, han
tingut una visidé real de cada situacid amb
I'aportacid de fitxes d’exercicis i dossiers
educatius.

ACMAH - Memoria 2019 19
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3.5- Fisioterapia

Degut a la neurodegeneracid 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 intervencid fisioterapeutica es centra en
preservar al maxim les capacitats dels afectats,
procurant mantenir-les en el temps en la
mesura del possible, alentint la degeneracio.

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

Intervencio
i treball
grupal

Informacio,
formacio i
assessorament

29
Tallers setmanals
grupals I'any

5 persones
usuaries per
taller

ACMAH - Memoria 2019

Ens hem centrat en el manteniment de la
funcionalitat i el rang de moviment general
de la persona afectada, augmentant el seu
control postural i la consciéncia corporal,
aprenent a prevenir caigudes i saber actuar
davant d’elles.

Paral-lelament, també hem desenvolupat un
treball informatiu i formatiu sobre els canvis
motors i funcionals, que es produeixen al
llarg de la malaltia, amb l'aportacié també
de fitxes d’exercicis i dossiers educatius.

Hem portat a terme 29 sessions setmanals
anuals d’1 hora i un unic grup unificat de 5
persones usuaries.

20
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3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

3.6- Formacio i educacio multidisciplinar

En 'ACMAH entenen la formacié sobre la
Malaltia de Huntington i I'educacié en
activitats terapeutica com instruments
transversals i imprescindibles dins dels nostres
ambits d’intervencié.

Desenvolupem jornades, xerrades, moduls
formatius i material educatiu multidisciplinari
amb l'objectiu de proporcionar eines, tant a
les persones afectades com a les seves
families i persones cuidadores, per a la gestid
de la malaltia i, de forma general, apropar
informacid a la ciutadania en general.

Xerrada Técnica sobre la Realitat Psicologica a la
Malaltia de Huntington portada a terme pel Psicoleg
Francisco José Uruela el 27 de Novembre. Al llarg de la
mateixa va fer la presentacid de la seva Guia Practica,
document, fet amb la sinceritat, il-lusié i proximitat de
Xerrada qui comparteix la seva experiencia amb la Malaltia de
tecnica Huntington, en primera persona. Va apropar les seves
anual vivencies dins del seu propi procés de diagnostic a
través d'una presentacid oberta: "Possible realitat
psicologica de la Malaltia de Huntington: Comprenent
i Actuant", on es va donar veu a les persones
assistents perque interactuessin compartint les seves
experiéncies. Aquesta activitat va tenir una
assisténcia total de 42 persones.

ACMAH - Memoria 2019 21



$

HUN |;[q1.m

i dlfe la Mal

ACMAH

3- Programa d’Atencio Integral ACMAH

Al llarg dels mesos d'abril, maig, juny i octubre vam
seleccionar petites tematiques formatives en forma de
Tallers Monografics amb l'objectiu de proporcionar
estrategies a les nostres families per afrontar diferents
aspectes cognitius i conductuals que sovint es
presenten a la malaltia.

Moduls

formatius

Tallers monografics facilitadors que s’han desenvolupat
amb una mitjana de 28 persones assistents i les
seglients tematiques: apatia, impulsivitat, problemes de
comunicacio i alteracions de memoria i atencid.

Hem entregat material educatiu multidisciplinari amb
I'objectiu de capacitar a les persones i families per a la
millora de la gestié de la malaltia i la seva evolucié.

L'entrega ha estat mensual, al llarg dels 10 mesos de
durada de les intervencions grupals per a persones
afectades i families. El contingut dels dossiers ha
facilitat la continuitat a casa del treball presencial
desenvolupat als diferents espais d’intervencio.

Material
educatiu

Multidisciplinari

Han intervingut 3 professionals i s’han necessitat 66
hores de preparacido de dossiers multidisciplinaris i
exercicis educatius especifics: Logopedia (12h),
Fisioterapia (4h), Terapia Cognitiva (34h) i Suport
Emocional i d’'Habilitats Personals (16h)

S’han distribuit un total de 130 dossiers educatius al
llarg de 10 mesos per un total de 13 persones usuaries i
11 familiars/cuidadors.
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4-Altres Activitats Desenvolupades

Trobada Anual de Socis/es i Families — SAU 2019

Des de fa 17 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’han materialitzat com a
pesa imprescindible de cohesié de
I'entitat.
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Trobada Anual de Socis/es i Families — SAU 2019

Aquest 2019 la trobada s’ha
portat a terme els dies 15 16 de
juny, sent una experiéncia
enriqguidora on hem compartit,
afectats, familiars i professionals,
dies de convivencia, intercanvi
de moments de lleure i esbarjo,
taller d’olors, d’estampacio, de
rotulacid, de relaxacié i piscina.
Les vetllades nocturnes van tenir
actuacions artistiques i jocs en
grup com a colofd de fi de festa.
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4-Altres Activitats Desenvolupades
Festa d’Aniversari ACMAH 2019

El dia 27 de novembre vam celebrar la festa d’aniversari de I'entitat on es va
aprofitar per incloure la Xerrada Téecnica del Psicoleg Francisco José Uruela:
"Possible realitat psicologica de la Malaltia de Huntington: Comprenent i
Actuant”
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Nadal ACMAH 2019

El dia 18 de desembre vam celebrar el Nadal ACMAH, espai de trobada i
cloenda on persones associades, families, professionals i voluntaris de
I'associacio vam gaudir de I’tltim espai de I'any de caire familiar i engrescador,
amb cantates nadalenques i la rebuda d’obsequis de Nadal fets per les persones
usuaries dels nostres tallers. Dia de record i enyoranca dels que ja no hi son i
d’alegria i goig per poder compartir moments amb les persones estimades.
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5-Agraiments

I Generalitat
¥, de Catalunya

Ajuntament Diputacioé
de Barcelona Barcelona

CLINIC HOSPITAL DE LA
SANT PAU ||||| Bellvitge

— Hospital Umversntan

Hosp_ital Universitari UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Hermanas
Hospitalarias

HOSPITAL MARE DE DEU DE LA MERCE

Societat Catalana

SOCIEDAD ESPANOLA de Neurologia
DE NEUROLOGIA
WA Hestia Obra Social =
A j- SAI I I g nce L] Fundacién "la Caixa" Universitat
enior are

de Barcelona
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