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Aquest any 2020 ens hem adonat de com de vulnerables som com a societat i com d’important és
preservar el bé comu. Ens hem vist obligats a reaccionar junts front 'amenaca del COVID19 i ens
hem de felicitar per la resposta de les nostre families que, tot i les dificultats i pérdues de persones
estimades, han demostrat ser un bassal de forga i enteresa. Com molt bé descriu la nostra frase de
capcalera de la Memoria d’enguany, definida per persones usuaries dels nostres tallers, “La forga
que ens mou per lluitar és la nostra voluntat”. Gracies a tots i totes per continuar lluitant.

Com Entitat, al llarg de I'any, vam activar els nostres recursos disponibles per arribar a les persones
associades, reorientant les nostres linies estrategiques, activitats i serveis i intensificant les nostres
accions, no presencials, a través del contacte telefonic, les trobades i formacions online i els
enviaments de dossiers, circulars i mailings massius. Donant una continuitat a les accions el més
propera possible a la normalitat, sempre adaptant-nos als diferents protocols establerts pel
Govern, pero accedint a aquelles persones i families que necessitaven més suport. Vam intensificar
els nostres canals de derivacié amb les entitats soci-sanitaries i hospitals que ens va permetre
atendre fins i tot a persones no associades que es van posar en contacte amb nosaltres com a
recurs social. Vam reforgar el contacte online amb la xarxa del nostre col-lectiu estatal i dels
circuits federatius, reafirmant els nostres objectius comuns, les ganes de tenir una participacid
cada cop més activa i la proximitati caliu de tots i totes, a pesar de la distancia imposada.

El 2020 ha estat I'any del nostre canvi d’imatge corporatiu, que ha tingut una molt bona acollida i
repercussio. Les nostres xarxes socials han estat un canal comunicatiu indispensable i molt present,
on hem pogut compartir I'escalf i la participacié de les nostre families ACMAH tot i els durs
moments viscut.

Vull acabar donant les gracies al nostre equip professional que va saber articular tots aquests
canvis sobrevinguts amb rapidesa, esfor¢ i molta professionalitat i humanitat, sense la seva tasca
no hagués estat possible arribar a assolir els nostres objectius associatius.

Desitjo de tot cor que els propers mesos siguin de recuperacio i retrobada i tornem a gaudir-nos
tots i totes amb una forta abracadal
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Es una malaltia minoritaria,
hereditaria | degenerativa
del cervell. Esta causada
per la mutacic del gen que
codifica una proteina
anomenada Huntingtina,
que porta a la mort de les
NeuUrones en algunes arees
del cervell.

Siun dels progenitors té
la malaltia la possibilitat
' heretar-la és d'un 50%
ila poden heretar i
desenvolupar per igual
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Els primers simptomes
son lleus i poden
consistir en petits canvis
en la personalitat o el
caracter, la manca de
memdria, la dificultata
I"agafar determinades
coses o els moviments
erratics dels dits de les
mans o dels peus.
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ACMAH és una entitat no
lucrativa, amb més de 20 anys
d"historia, que té com a finalitat
la defensa dels drets de les

persones afectades per la
Malaltia de Huntington.

/I;ESEWDIupem la nostratasca
associativa a través de la creacid,
promocio i difusio de diferents
programes, serveis i activitats
amb I'objectiu de millorar la

qualitat de vida i Fentorn de
les families afectades perla
\Malaﬂia de Huntington.

ﬁjitem per la visibilitzacio del

nostre col-lectiu i per la
promocid i generacio d'espais
de formacid i informacidé sobre
els ditims avengos i estudis
meédics, tractaments
rehabilitadors o coneixements
especifics de la Malaltia de
Huntington, de la ma de
professicnals técnics,
rehabilitadors, médics i

Qentiﬁcs.
|
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Per nosaltres res no pren sentit sense les
persones associades que constitueixen el
motor motriu de I'entitat i el perqué 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 mutacié
genetica o de se portadors asimptomatics de
la mateixa.

En ACMAH representem a 267 persones
associades de reu de Catalunya i les que
atenem dins del nostre Programa d’Atencié
Integral ACMAH i d’altres activitats
participatives programades.

Mantenim una participacié activa dins la
xarxa estatal del nostre col-lectiu i de les
entitats nacionals federatives. Defensem el
drets de les nostres families potenciant el
desplegament d’accions de millora dels
models de servei a les persones amb
discapacitat i malalties minoritaries, de
manera especifica, lluitem per la promocid i
visibilitzacié del nostre col-lectiu.
Actualment pertanyem, o col-laborem
estretament, amb les seglients entitats:
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Promovem la millora dels canals de
derivacié de la xarxa soci-sanitaria amb una
col-laboracié estreta amb els departaments
de Neurologia, Geneética i Psiquiatria dels
principals hospitals de Catalunya.

Rebem el suport d’Administracions
Publiques com: Generalitat de Catalunya,
Ajuntament de Barcelona i Diputacié de
Barcelona.



L’Assemblea és el nostre organ sobira,
organ maxim de decisi6 que delega Ia
responsabilitat a la Junta Directiva com a
organ gestor, administratiu i de
representacio de I'entitat.

La nostra Junta Directiva actualment esta
constituida per 9 persones (5 Dones i 4
Homes) i la seva disposicio és la seglient:

Presidenta Montserrat Comas Mafiosa

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

Al llarg de I'any han realitzat la seva tasca
professional 6 persones (5 Dones i 1 Home)

Fisioterapeuta
Sandra Cobo

Logopeda
Maria Castro

Neuropsicologa
Alba Corredera

Logopeda
Helena Gadella

Tecnica de Gestid Advocat

Luz Garcia Alejandro Vila

Han desenvolupat la seva tasca voluntaria
un total de 13 persones (9 Dones i 4
Homes), 4 de les quals col-laborant de
forma continuada des de fa molt anys 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 participacio.

Xarxes Socials
Laura Nogueira

Coordinacio
Telma Amalrich

Treball Social
Angelina Prades

Disseny i Imatge
Marta Sanmartin



Al llarg de l'any 2020, hem abordat
I’atencid, a 36 families afectades per la
Malaltia de Huntington, a través del
nostre:

Programa d’Atencié Integral ACMAH

Programa definit per diferents arees
d’intervencié com: Acollida i Atencid a les
Persones, Informacié i Assessorament
Especific i Juridic, Neuropsicologia i
Psicologia, Logopédia, Fisioterapia,
Formacié i Educacié multidisciplinar i
Espais de Participacio i Respir.

Finalitat
Proporcionar una atencid integral a les
persones i families afectades per la MH,
amb I’objectiu de millorar la seva qualitat
de vida.

Metodologia

Treballem per la millora de la salut, el
benestar, |'autonomia, I'apoderament i la
inclusid social de les persones i families.
Promovent la seva sostenibilitat social, i
la de la propia xarxa del col-lectiu, a
través de la cerca de vinculacié amb els
diferents agents dels territoris.

Abordatge

- Personalitzacio.

- Promocié de I'autonomia personal.
- Enfocament global.

- Integracio social i participacié activa.

tencid a
les Persones
Acollidai atencid a personesi
families afectadesi
assessorament iinformacio
zobre la malaltia, 'ACMAH i

els diferents serveisde la
xarxa soci-sanitaria.

Formacio Multidisciplinaria
zobre la Malaltia de
Huntington i educaciden
activitats rehabilitadores amb
jornades técnigues, maduls
formatius i material educatiu

kmultidisl:iplinari. _/
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Qersun esafectadesi familiars.

m Formacid |
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Fisioterapia

Assessorament
fisioterapéutic, sessions
individuals i tallers
terapéutics per a persones
afectades perla MH.

i Psicologia

Aszzessorament neuropsicologic,
cessions i tallers de terapia
cognitiva pera persones afectades
de MH i sessions de terapia

psicolagica individual i en grup per

L Logopédia
Servei Juridic .
Aszessorament logopédic,
sessions individuals i tallers
terapéutics pera persones

l\_afectades perla MH.

Assessorament pera persones
associades on es proporciona
orientacio en tramitacions i
processos juridics. _/J

Participacio
i Respir

Espais de trobada i respir per a families i
promocio de |la participacio activa del

Knostre col-lectiu.




Entrevistes
Acollida

14

Entrevistes
Seguiment

Plans
Intervencio

Una de les principals tasques del nostre
programa és l|'‘acolliment de les
persones afectades i les seves families
que 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’atencié especifics.

També hem ates necessitats de suport amb un
seguiment i acompanyament continuats,
online i telefonic, a persones afectades i
families associades que aixi ho van sol-licitat,
derivant a circuits d’altres serveis socials o
soci-sanitaris especifics els casos on no els
hem pogut oferir la cobertura necessaria.

Hem abordat, amb més celeritat, les
necessitats de suport emocional que, en un
primer diagnostic, esdevenen prioritaries. |
hem dissenyat, en cas necessari, protocols de
seguiment de plans d’abordatge
interdisciplinaris, individuals o familiars,
elaborats de manera conjunta entre
cadascuna de les nostres arees d’intervencid.
Facilitant aixi una cobertura més ample de les
necessitats detectades i un seguiment
posterior amb una avaluacié esfeérica.

Hem proporcionat assessorament i
informacio, 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 nostres persones associades.

Hem respost dubtes i qlestions
especifiques, aixi com  facilitat
informacié d’importancia rellevant per
la salut, al llarg del confinament i de les
diferents fases de desescalada.

Hem donat resposta a consultes de
noves persones i families interessades,
professionals o estudiants de I’ambit
soci-sanitari o social, que s’han posat en
contacte amb  nosaltres cercant
assessorament i informacio.

Assessoraments
Especifics

32

Assessoraments
Juridics

21

El nostre servei juridic s‘'ha adregat a les persones associades i,
fonamentalment, els ha proporcionat un primer consell orientador,
no directiu i gratuit amb relacié a qualsevol qiiestié o aspecte juridic
que se’ls ha plantejat. Aquesta primera consulta ha pogut derivar,
posteriorment, en una necessitat d’assessorament més especifica
que ha estat atesa amb un descompte especial per tractar-se de

persones associades a ’ACMAH.



Al 2020, el programa Neuropsicologic i
Psicologic de ’ACMAH es va veure alterat per
la situacid de pandemia, I'estat d’alarma
decretat i les fases de desescalada. El dos
primers mesos i mig de l'lany vam fer les
activitats sense cap incidéncia pero, de
mitjans de mar¢ fins al desembre, el
programa es va haver de reestructurar.

Vam definir la no presencialitat per preservar la cura del nostre col-lectiu,
com a poblacié d’alt risc. Es va mantenir aquest format telematic pels
tallers de neuropsicologia amb les limitacions que comporta aplicar
aquesta técnica en les terapies grupals. Es va prioritzar I'atencié
telefonica de suport emocional, tant per persones afectades com
familiars, amb videotrucades individuals i grupals facilitadores de pautes
d’exercicis i d’activitats o amb dossiers per realitzar al domicili, de
forma autonoma o amb supervisid del familiar o cuidador referent. Al
llarg d’aquest periode també es va desenvolupar un seguiment telefonic
continuat amb les persones afectades i les seves families per tal d’oferir-
los assessorament sobre la realitzacid de les activitats proposades, sobre
els problemes cognitius i conductuals que podien presentar-se en el seu
dia a dia, facilitant-los suport i eines especifiques per afrontar la situacié.

1 Taller per persones
amb afectacio greu

1 Taller per persones
amb afectacio greu

2 4

Assistents
Assistents

5 Tallers per persones
amb afectacid lleu

11 Tallers per persones
amb afectacio greu

7 5

Assistents

28
— Persones 18
Persones ateses
afectades Familiars
46 44
Sessions Sessions
online online

3 Tallers online
per persones

amb afectacid lleu

A |'octubre, es van reiniciar les visites
presencials individuals seguint les
mesures de proteccid establertes i tenint
en compte la prioritzacié, sempre que fos
possible, de l'atencid telematica. També
es van reiniciar les activitats grupals
malgrat que, degut al nou risc de rebrot,
es van haver de tornar a anul-lar,
mantenint el format telematic de nou per
les activitats grupals i un model hibrid
per les individuals, fins finalitzar I’any.



Al llarg del 2020 es va mantenir |’Atencié Psicologica Grupal per
Familiars amb els mateixos dos grups actius de I'any 2019. De Gener a
mitjans de marg¢ es van poder portar a terme algunes sessions
presencials que, despres del decret d’alarma i confinament, van ser
substituides per grups d’intervencio telematica.

2 Sessions Grupals
per familiars

g

2 Sessions Grupals
Assistents per familiars

Assistents

3 Sessi6 Grupal Online
per familiars

4

Assistents

Pel que fa a les activitats d’atencié psicologica individual per
persones afectades hem ates a aquells casos que han presentat
aspectes a nivell cognitiu o que requerien d’una intervencié més
especialitzada, no assumible en un tractament a nivell de grup. Hem
informat, format, assessorat i/o derivat, a la Unitat Polivalent Nord
de I'Hospital Mare de Deu de la Merce, a aquelles persones que
presentaven alteracions neuropsiquiatries de tractament especific.

En relacid a I'atencié psicologica individual per familiars es va
fonamentar, principalment, en el seu enfortiment personal, a través
de la terapia personalitzada, fent-los més presents en les seves
propies realitats, permetent-los posar en practica tot allo aprés,
facilitant la potenciacié d’habilitats i reduccié d’angoixa i malestar
emocional. 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 propis de la malaltia, potenciats pels
periodes de confinament.

12 Hores d’atencié 9 Hores d’atencié
presenciali/o online presenciali/o online
3 6
Persones Familiars

afectades



5 Tallers per persones 11 Tallers per persones
amb afectacié lleu amb afectacié grueu
5 3
Assistents

10 Hores d’atencié
personalitzada

10
Persones
1 Taller per persones 1 Taller per persones
amb afectacio greu amb afectacié greu
2 4
Assistents

La Malaltia de Huntington és una patologia que
comporta una neuro-degeneracié de diferents zones
cerebrals i que doéna com a conseqiiencia
simptomatologia que incapacita a la persona en les seves
activitats de la vida diaria, sent alguna d’aquestes la
comunicacié i la seva alimentacié. La nostra intervencio
logopedica actua com a guia en materia de deglucid i
comunicacid, oferint solucions especifiques depenent de
I'estadi i caracteristiques de cada persona.

La pandémia, amb l'estat d’alarma i confinament, va provocar la impossibilitat de
desenvolupar amb normalitat els nostres tallers grupals i les entrevistes de valoracid i
seguiment. Vam haver de definir nous abordatges no presencials, mantenint els
nostres objectius rehabilitadors, des d’un prisma més personalitzat i no presencial.

Vam informar, formar i assessorar de totes aquelles qiiestions vinculades a aquesta
disciplina de manera que, tant la persona afectada con els familiars i cuidadors, van
poder tenir una resposta a cada situacid, amb l'aportacié de fitxes d’exercicis i
dossiers educatius que els van servir de guia al llarg dels mesos d’aturada obligada de
les nostres activitats logopédiques.

Es va realitzar un seguiment més continuat en els que van requerir un abordatge
urgent o més especific, a través de trucades telefoniques o valoracions online.

3 Tallers online per persones
amb afectacié lleu

Assistents



5 Tallers per persones
amb afectacio lleu

11 Tallers per persones
amb afectacié grueu

Assistents

9 Hores d’atencié
personalitzada

10

Persones

1 Taller per persones
amb afectacio greu

1 Taller per persones
amb afectacio greu

Assistents

Degut a la neuro-degeneracié de les diferents zones
cerebrals que provoca la malaltia, les afectacions a nivell
motor i funcional de les persones afectades per la
Malaltia de Huntington, es fan evidents rapidament,
afectant el dia a dia de les persones amb la Malaltia de
Huntington. La intervencid fisioterapéutica es centra en
preservar al maxim les capacitats de les persones
afectades, procurant mantenir-les en el temps en la
mesura del possible, alentint la degeneracid.

-

La metodologia d’intervencié s’ha continuat aplicant, durant els primers mesos de
I'any, a través de sessions grupals setmanals de treball de trets fisics i funcionals
afectats, com soén les alteracions motores, de I'equilibri i la coordinacio, posturals i de
marxa i les transferéncies.

Arrel de la pandémia hem hagut d’adaptar els tallers de fisioterapia preservant els
mateixos objectius de treball. Hem realitzat diferents dossiers i activitats centrades
en treballar els aspectes fisics afectats per la malaltia i que, a més a més, es van veure
agreujats per la immobilitat secundaria al confinament. Paral-lelament, es van dur a
terme tallers online de seguiment de necessitats de les persones usuaries i
programes d’exercicis el més personalitzats possibles. Tant de forma presencial com
online, ens vam centrar 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,
hem desenvolupat un treball formatiu sobre els canvis motors i funcionals, que es
produeixen al llarg de la malaltia, amb I’aportacié de fitxes i dossiers educatius.

3 Tallers online per persones
amb afectacid lleu

Assistents



A I'ACMAH entenen la formacié sobre la Malaltia de Huntington i 'educacié en activitats terapéutica com
instruments transversals i imprescindibles dins dels nostres ambits d’intervencié. Desenvolupem la nostra
formacié a través de jornades, moduls formatius i material educatiu multidisciplinari amb |’objectiu de
proporcionar eines, tant a les persones afectades com a les seves families i persones cuidadores, per a la gestié de
la malaltia i, de forma general, apropar informacio a la ciutadania en general. Pero aquest 2020 ha comportat una
no presencialitat que ha fet dificil la nostra tasca formativa i educacional, que hem pogut assolir adaptant les
accions previstes a abordatges formatius online i I'enviament de dossiers via e-mail.

Al llarg dels mesos d'Octubre, Novembre i
Desembre vam seleccionar petites tematiques
formatives en forma de 3 Tallers Monografics
Online amb I'objectiu de proporcionar estrategies a
les nostres families des de les arees d’intervencio:
Neuropsicologica, Logopédica i Fisioterapeutica.

Moduls Persones Hores de
Formatius receptores preparacié
3 13 9

Hem elaborat i entregat material educatiu
multidisciplinari per capacitar a les persones i families
en la millora de la gestié6 de la malaltia i la seva
evolucid. El seu contingut els va facilitar la continuitat a
casa dels exercicis i treball formatiu, atenent a la
impossibilitat de desenvolupar les sessions formatives
en els espais d’intervencid presencial habituals.

73h de

Preparacid

Logopédia Fisioterapia Terapia
Cognitiva
12h 18h 34h

Dossiers
entregats

290

Suport
Emocional

9h

Persones
receptores

28



Anualment ACMAH promociona les Jornades Tecniques de la Malaltia de Huntington amb I'objectiu de fer-la més visible, d’informar sobre els
ultims avencos i estudis medics relacionats, dels tractaments rehabilitadors més efectius i/o de tots aquells temes especifics que circumden les
particularitats de la propia malaltia. Aquest 2020, degut a les circumstancies provocades pel COVID19, d’'impossibilitat de poder portar a terme
activitats grupals presencials, ens vam definir, per primer cop, com a jornades online.

Enguany eren les nostres XVIII Jorndas Técnicas de Enfermedad de Huntington: Presente y Futuro i es van desenvolupar al llarg dels dies 23, 26 i
30 de Novembre, on totes les ponéncies es van emetre via Plataforma Zoom amb possibilitat de fer preguntes en directe. Van estar promogudes
per '’ACMAH amb la col:-laboracid, en la seva definicid, contingut i exposicid, de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona a través de la
participacié desinteressada de doctors i professionals ponents. |, aquest any 2020, van contar amb el suport desinteressat de Roche Farma SA que
va proporcionar els medis virtuals, pero sense influéncia ni decisid en els continguts de les Jornades, a través de la facilitacié de la plataforma i dels
materials técnics i personals que van permetre el seu desenvolupament online.

.
Ponéncies Taula Debat
23, 26 y 30 de Noviembre 2020 XVIIl Jornadas Técnicas de la Enfermedad de
De 17:00h 0 19:00h Huntington
% Noviembre
00h - 1900
xv'“ Jornadqs Técnlcqs de Ia | Tiempo pora planificar y decidir en la Enfermedad de
Enfermedad de Huntington Hndingtan
5 1 Presente y Futuro
Orgunkzadas por: 4Qué es la Enfermedad de Huntington? a3 "
ACMAH en colaboracién con lo Unidad de Trastornos sei G Mesa Debate
del Movimiento del Servicio de Neurologia y la Escuela
Professionals Dies de ponéncia Clinica de Neuropsicologia y Patologia del Lenguaje del tuales y futuros en lo de Huntington
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona s
- o

Acceso alas Jornadas Online: Q snovemire

Enlace Zoom: https:/ 7o /1/9508574868¢ .

21;;}0 ::z::;?m:hezozn Apoyo internacional a la investigocién y a los personas con Enfermedod de Glarvs: de los. Jornados ——
I G . Huntington 0. Ao Corredaro
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per dia
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Pal que fa a les accions de participacié dins ’ACMAH, de forma
bianual, la nostra Entitat elabora Plans especifics per consolidar
i treballar la seva millora participativa. Des del Pla de
Participacié, Policromia ACMAH 2019-2020, haviem previst
petits espais participatius utils, facils i atractius on tothom podia
ser protagonista actiu.

L’any 2020 ens ho va posat dificil, i vam haver d’ajornar moltes de les accions que teniem
previstes, sobretot aquelles que ens han caracteritzat sempre com a entitat del col-lectiu
com: La Trobada Anual de Families amb Malaltia de Huntington i les Festes d’Aniversari i
Nadal ACMAH. Pero, tot i aquest escenari de no presencialitat i de molts mesos de
confinament, la Policromia ACMAH seguia present i es va crear una iniciativa espontania i
tendre que seguidament exposem:

A I'abril de 2020 es va presentar “Cor amb H” una
iniciativa de I'Equip de ’'ACMAH que, en un any que
estava resultant tant dificil per moltes persones, va
proposar la creacié d’'un espai virtual participatiu
d’expressié de sentiments i transmissié de forga.
Van voler potenciar un espai des del cor i en positiu
on, les propies persones amb Malaltia de Huntington i
els seus familiars, infants en especial, poguessin
expressar suport, caliu i sentiments a través de
dibuixos, fotografies, videos, en definitiva, tot allo
que sortis del Cor i la imaginacié. Aquests son alguns
exemples que vam compartir a les xarxes socials.

Malauradament, aquest any
2020 els espais de respir que
anualment desenvolupa
'ACMAH no s’han pogut
portar a terme amb la
corresponent abséncia de les
families que, en un escenari
de normalitat, haguessin
tingut aquests petits espais de
suport i cohesio.
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Nou Logotip de 'ACMAH

NOVA IMATGE CORPORATIVA ACMAH

Nou Web www.acmah.org

Nou Triptic Corporatiu

Al Marg¢ de 2020 vam
fer la presentacio
oficial del nou
logotip ACMAH, un
dels projectes que la

nostra  Entitat va
e estar preparant, al
llarg de I"altim

trimestre del 2019.

Aquesta tasca I’ha va portar a terme de forma
voluntaria la Dissenyadora Grafica Marta
Sanmartin, a qui volem agrair la seva feina i el
resultat final que ha aconseguit definir mol bé el
que voliem transmetre visualment.

Associacié Catalona Trueans Escriv-nos
de Malolts de Huntington | S ocmah@acmahorg

La forca que ens mou per
lluitar ég'le nostra voluntat

)

Al mes de Desembre del 2020 vam fer la
presentaci6 del Nou Web de [FACMAH
www.acmah.org. Pagina amb un disseny renovat,
amb concordanga amb la nova imatge corporativa,
més visual i practicc amb un menu senzill que
permet accedir a diferents seccions i continguts,
adaptats per a tots els dispositius.

També al Desembre del 2020 i,
continuant amb el nostre canvi
d’imatge, vam presentar el Nou
Triptic de I’Associacid.

Un document informatiu sobre
la Malaltia de Huntington,
I’Entitat i els serveis i activitats
qgque desenvolupem per les
nostres persones associades.

Podeu descarregar-lo en PDF
des del nostre web a través
d’aquest enllag:
https://www.acmah.org/wp-
content/uploads/2020/12/TRIP
TIC-ACMAH-Catalal.pdf

Conceptes representats

Fen-te Soci/a o Collaborador/a

_ Les acclons quo reslitzem no serlan possibles

Ml sense o suport de les persones | familles
L associades. Gracies & 1 seva contribudé | a ls

seva confianga podem continuar assolint els

nostres objectius.

quisom?

QuE FEm?

v R _
@ ;- =\
o BECCIY frming pe—

sessions  allers de tecdpin
comita pera perzones e

Els elements grafics caracteritzen a la persona com a
centre de tot, i I'’entorn familiar, social i la comunitat
soci-sanitaria i cientifica com a suport i
acompanyament, que adopten una funcié simbolica
d’un tot dins del logotip.

—

.
- @
B ‘Sorvei suridic

Espaisde

Fes-te so¢i/a o collaborador/all

k4

Assodacit Catatana de Malaits do Huntington
Hotel dEntitats La Pau
Carrer Pere Vergés 1, 7& 1a.
08020 Barcelona

Desenvolupem li ncstra tasca

associathaa través dela creacid,

933 145 657
scmah@acmah.org
www.acmah.org

o

< Logopidia
N asaceamentlogosédic
Formacis

sobre a il de

Fumtingion | educacden

acttat reh ey e

Jormadesthiniues, mdis

formatius  rtacs aut ot

mantazpinart

" | purcipacie
iRespr

osadn reswsers e

raam colect

El cromatisme suau i amb tres colors diferents que
representen la nostres base social essencial: les
persones afectades, les families i entorn social
proper i la comunitat soci-sanitaria i cientifica.

Generalitat 5 tament
[[[fr i & Py

@DIMmio @
Barcelona &

wocigel Obra Social
e I Lol

e
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a Mlskis de
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L'l de Febrer de 2020 es va portar a terme a
Madrid la 1a Trobada d’Associacions de
Huntington Espanyoles i Europees, trobada
dirigida exclusivament al nostre col-lectiu.

Es van establint objectius i linies
estrategiques comunes per definir un full de
ruta a curt i llarg termini que,

malauradament |'efecte del COVID19 va
aturar parcialment, tot i que les accions del
col-lectiu es van continuar portant a terme de
forma online al llarg de I'any.

Vam tenir el plaer de retrobar-nos amb
persones de molt valor, forca i compromis,
sense por al recorregut, amb molts projectes
nous que encarar i una maleta plena d’il-lusié
pel futur.

El diumenge dia 1 de marg de
2020 es va celebrar a Badalona un
acte solidari i esportiu en
commemoracié del Dia Mundial
de les Malalties Minoritaries. La
diada va estar promoguda per
I’Organitzacio Europea de

Malalties Minoritaries (EURODIS).

LACMAH va tenir la millor
representacié possible amb la
participacio de I'Alba Corredera
(Neuropsicologa de I’Associacid) i
els seus familiars, Miquel Mayans
i David Corredera, que van correr
en representacio del nostre
col-lectiu.

El 28 d’Octubre de 2020 vam signar un Conveni
Col-laborador amb la Fundacié de Gestié Sanitaria
de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Ambdues
entitats estem compromeses en la millora de serveis
d’atencié a persones afectades per la Malaltia de
Huntington i I'establiment d’aliances estrategiques
que comparteixin aquesta finalitat. Aquesta
col-laboracié també regulara la utilitzacié, per part de
I’ACMAH, d’espais de I'Escola de Patologia del
Llenguatge de I'hospital, en cessié d’Us gratuita pel
desenvolupament de diferents activitats grupals.

El 19 de Novembre de 2020 vam celebrar
I’Assemblea General que, per primer cop, es va
desenvolupar virtualment. Es van haver de definir
estrategies i formes de fer noves com a col-lectiu que
moltes s’establiran de forma permanent.



INFORME ECONOMIC

Procedéencia dels Ingressos

Resultat de I’Exercici

I Quotes pers. associades
 Subvencions publiques
[ Altres ingressos

wsamze wla sasme o sase

' Generalitat de Catalunya

1 Ajuntament de Barcelona
1 Diputaci6 de Barcelona .
Despeses per Projecte

PROCEDENCIA INGRESSOS IMPORT
Quotes pers. Associades 12.556,00 €

 Programa d'Atencid Integral
[ Pla de Participacio

ENTITAT IMPORT
Generalitat de Catalunya 19.806,50 €

PROJECTE IMPORT
Programa d'Atencid Integral 35.275,44 €
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