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QUE ES LA MALALTIA DE

HUNTINGTON? A QUI REPRESENTEM?

Es una malaltia minoritaria,

s : ACMAH és una entitat no
hereditaria i degenerativa
el ol Esdteégcausada Siun dels progenitors té lucrativa, amb més de 20 anys
per la mutacio del gen que ::malalt:::zo:s:l;l&t d'histéria, que té com a finalitat ACMAMH re prese nta a
codifica una proteina i lalmznl I ri la defensa dels drets de les .
anomenada Huntingtina, % \upar per igual persones afectades per la 267 persones aSSOC|adeS
que porta a lamort de les . Malaltia de Huntington.

de reu de Catalunya

neurones en algunes arees
del cervell.

o
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/Desenvclupem la nostratasca
associativa a través de la creacid,
promocio i difusic de diferents
programes, serveis i activitats
amb I'objectiu de millorar la
qualitat de vida i Fentorn de
les families afectades per la

\Malaltia de Huntington.

mftem per la visibilitzacié del

nostre col-lectiu i per la
promocio i generacit d’espais
de formacio i informacio sobre
els dltims avengos i estudis
medics, tractaments
rehahilitadors o coneixements
especifics de la Malaltia de
Huntington, de la ma de
professionals técnics,
rehabilitadors, médics i
cientifics.
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RELACIONS INSTITUCIONALS

. . . . . . Entitats federatives autonomiques, nacionals i europees
Hem mantingut una participacié activa dins la Xarxa Estatal

d’Entitats de Malaltia de Huntington i d’altres entitats

federatives autonomiques, nacionals i europees, defensant

els drets de les nostres families, potenciant el desplegament ‘2 20 aos )

d’accions de millora dels models de servei a les persones @) fé%eg?lﬁ) feder . FECAMM

amb discapacitat i malalties minoritaries i, de manera

especifica, lluitant per la promocié i visibilitzacié del nostre )

col-lectiu. Actualment pertanyem, o col-laborem amb les D3 1 .
EH’N HUNTINGTON'S

[ ]
seglients entitats: IO EURORDIS i DisEASE

RARE DISEASES EUROPE

Xarxa Estatal d’Entitats de Malaltia de Huntington

Hem promogut la millora dels canals de
derivacié de la xarxa soci-sanitaria amb
= ry una col-laboracié estreta amb els
%@uefh 480& ¥ departaments de Neurologia, Geneética i

ukrgomiamesy: . : EH. Psiquiatria dels principals hospitals de
Catalunya.
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FE UNTING & ASOGIACION COREA DE HUNTINGTON DE CASTILLA Y LEON.
ToN

Hem rebut el suport d’Administracions

Drosiag s _ 2 0 - .
h o S Cocereda de ‘ §,1{W_3 X Publiques com: Generalitat de Catalunya,
ol usshiems 2 - i ‘1‘1‘:‘-&'-‘:-: Si ﬂluntington Ajuntament de Barcelona i Diputaci6 de

Barcelona.
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PROGRAMA D’ATENCIO INTEGRAL ACMAH

Neuropsicologia

Atencid a .. .
i Psicologia

les Persones

Fisioterapia

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

Aszeszorament neuropsicologic,
sessions i tallers de terapia
cognitiva per a persones afectades
de MH i sessions de terapia
psicolagica individual i en grup per
persones afectadesi familiars.

Acollidai atencio a personesi
families afectadesi
asseszorament i informacio
zobre la malaltia, 'ACMAH i
els diferentsserveisde la
xarxa soci-sanitaria.

J

* L Logopédia
Servei Juridic L
Assessorament logopédic,

Formacio Assessorament per 3 persones sessions individuals i tallers
; e associades on es proporciona terapéutics pera persones
DlE AL ' SEIDIaR orientacio en tramitacions i afectades per la MH.
sobre la Malaltia de SrETIssTaiiiiea _/J "\
Huntington i educacio en

activitats rehabilitadores amb

jornadestécnigues, moduls
formatius | material educatiu
/J Espais de

\multidisciplinari.

Participacio
i Respir

Ecpais de trobada i respir per a families i
promocio de la participacid activa del

k\r‘lostre collectiu.

L'any 2021 ha estat marcat, de nou, per la situacié
de pandémia que ens ha obligat a redefinit les
nostres accions i activitats. Amb la finalitat de
protegir la salut i seguretat de les families vam
adaptar les accions presencials a un format
telematic o hibrid en alguns periodes de I'any.

Com a novetat a ressaltar vam poder proporcionar
atencié domiciliaria a 7 persones afectades amb
necessitat urgent de terapies rehabilitadores.

Hem abordat I'atenci6 directa a 37 families
afectades per la Malaltia de Huntington, a través
del nostre:

Programa d’Atencié Integral ACMAH
Abordatge multidisciplinar amb diferents arees
d’intervencio: Acollida i Atencid a les Persones,
Informacié i Assessorament Especific i Juridic,
Neuropsicologia i Psicologia, Logopédia, Fisioterapia,
Formacié i Educacié multidisciplinaria i Espais de
Participacid i Respir.

Finalitat

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

Metodologiai Abordatge
Treballem la millora de la salut, el benestar,
I’'autonomia, I'apoderament i la inclusié social de les
nostres families afectades amb:

—-> Personalitzacié.

- Promocié autonomia personal.
- Enfocament global.

-> Integracid i participaci6 activa.



ACOLLIDA | ATENCIO

A LES PERSONES

Una de les principals tasques del nostre
Programa és I'acolliment de les
persones afectades i les seves
families, tant d’aquelles que es posen
en contacte amb nosaltres per primer
cop, com de les que ja sén associades

INFORMACIO | ASSESSORAMENT

ESPECIFIC | JURIDIC

Hem proporcionat assessorament i
informacio, actualitzada i verag sobre
la malaltia, la nostra entitat i els
diferents tramits o serveis de la xarxa
soci-sanitaria propers als territoris de
les nostres families afectades.

de la nostra Entitat. Atenem les seves
necessitats de suport amb un
seguiment i acompanyament
continuat, presencial, online i
telefonic, derivant a circuits d’altres
serveis socials o socisanitaris especifics
els casos on no podem oferir
directament la cobertura necessaria.

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
informacié.

Assessoraments
Especifics

Noves Entrevistes
d’Acollida i
Acompanyament

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

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
relaci6 a qualsevol qliesti6 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

Assessoraments
Juridics

Nous Plans
d’Intervencio Familiar




NEUROPSICOLOGIA | PSICOLOGIA

La Malaltia de Huntington provoca pérdua de capacitat Grups de
cognitiva i origina la inflexibilitat mental i la perseveracid Terapia Cognitiva
en la conducta, trets tipics del trastorn cognitiu que
caracteritza a la MH. Afecta a la memoria, la funcié
executiva i les funcions visuoespacials. Des d’ACMAH
treballem a través de la terapia cognitiva grupal per

Deteriorament

. . nitiu Il
persones afectades i facilitem acompanyament eI Dones
emocional tant a persones amb afectacié com a familiars.
De gener a marg vam proporcionar exercicis i pautes de Terapia Cognitiva per realitzar Deteriorament 3
a domicili amb acompanyament i seguiment telefonic per oferir assessorament cognitiu
personalitzat i aclarir dubtes. D’abril a desembre es van reiniciar les visites presencials moderat-greu Dones

individuals i activitats grupals seguint les mesures de proteccié establertes i donant
opcié a una atencié telematica o hibrida. Pel que fa al Suport Psicologic, de gener a
marg va ser telefonic i d’abril a desembre presencial. Tallers Grupals

de Terapia Cognitiva

Grups de Suport Psicologic
per Familiars

Sessions Grupals de Suport

i Deteriorament
Psicologic per Familiars Online de 3

Gener a Marg cognitiu lleu
11 Familiars Online de 3 Deteriorament
Gener a Mar¢ ) 23 cognitiu lleu
Presencials
8 _ d’Abril a
Presencials Desembre Deteriorament
d’Abril a 5 17 cognitiu
Dones m Desembre moderat-greu
sessions Individuals Sessions Individuals de
de Suport Psicologic 12 4 Dones 8 3 Dones

Suport Paidologic per
Persones Afectades




LOGOPEDIA

FISIOTERAPIA

Grups de
Logopedia

Sessions
Domiciliaries

de Logopedia

14
Sessions

Grups d’Intervencid

Deteriorament
cognitiu lleu

Deteriorament
cognitiu
moderat-greu

Deteriorament
cognitiu
Jove -lleu

La Malaltia de Huntington és una patologia que comporta una
neuro-degeneracié de diferents zones cerebrals i que déna com a
conseqliencia simptomatologia que incapacita a la persona en les

seves activitats de la vida diaria.

La nostra Intervencioé Logopedica actua principalment com a guia en
materia de deglucié i comunicacid, oferint solucions especifiques

depenent de |'estadi i caracteristiques de cada persona.

La nostra Intervencié Fisioterapéeutica preserva al maxim les
capacitats de les persones afectades, procurant mantenir-les en el

temps en la mesura del possible, alentint la degeneracié.

8
Online de 4
Gener a Marg
Dones
m Dones Presencials
d’Abril a 20

Desembre

Tallers Grupals desenvolupats

Deteriorament
cognitiu lleu

Deteriorament
cognitiu lleu

Deteriorament
cognitiu
moderat-greu

Deteriorament
cognitiu
Jove -lleu

Grups de
Fisioterapia

Sessions
Domiciliaries

de Fisioterapia

54
Sessions



FORMACIO | EDUCACIO MULTIDISCIPLINAR

A  IACMAH entenen la Moduls Formatius Especifics

formacié sobre la Malaltia de
Huntington i l'educacié en
activitats terapéutica com a

Perfils de Formadores

\ Moduls \

instruments transversals i 1

imprescindibles dins dels \'Neuropsicbloga\

nostres ambits d’intervencié. /
1

families per

N
9 Mitjana de
modul

( Fisioterapeuta }
La nostra formacié es proporciona a través de jornades,
moduls formatius especifics i material educatiu ,
multidisciplinar amb I'objectiu de proporcionar eines, tant a Dones Formadores
les persones afectades com a les seves families i persones

e Logopeda
cuidadores, per a la gesti6 de la malaltia i, de forma

transversal, apropar informacié a la ciutadania en general. Material Educatiu Multidisciplinari

XIX Jornades Técniques sobre la
Malaltia de Huntington

110 11

\ Dossiers \ { Nuclis familiars

Nombre de Ponents

5

—— Perfils de Ponents
‘ Dies de ‘

_ ponéncia 5 Ponents

2 1

35 w n —— ,
Mitjana de ‘ 1 ’ \&Lblegs:/\ (W} Advocat

persones ‘
assistents per
\ ponéncia y Dona

’ Directora de Centre d’Atenci6 Dilirn



Abordatge multidisciplinar
i nous escenaris

del 15 al 24 de Novembre
de 2021

Vam definir les nostres XIX
Jornades ACMAH, des
d’una visi6 ample de nous
contexts sobre la Malaltia
de Huntington amb un
contingut més divulgatiu i
practic per les persones i

families afectades. Cinc
dies de ponéncies sobre
diferents tematiques,

passant per la importancia
de la presa de decisions en
primera persona,
I'apoderament i proteccio
juridica de les persones

afectades, el treball
sociosanitari des d’un
prisma d’atencié

multidisciplinar i el
coneixement de les
caracteristiques cliniques
de la malaltia i la seva
simptomatologia.

XIX Jornadas Técnicas Online de la
Enfermedad de Huntington
ACMAH 2021

Abordaje multidisciplinar
y nuevos escenarios

Associaci6 Catalana de
Malalts de Huntington
933 145 657

Hotel de Entidades La Pau
Pere Vergés, 1 Planta 7 .1
08020 Barcelona
acmah@acmah.org
www.acmah.org

Acceso a las Jornadas Onlin

Enlace Zoom: https://roche.zoom.us/j/91821329033
1D: 918 2132 9033

Cédigo de acceso: 623322

(YN PROGRAMA

YN PSS

i‘w« A, - XIX Jornadas Técnicas Online de la
Enfermedad de Huntington

ACMAH 2021

15 de Noviembre
17:30h a 19:00h

Sra. Montserrat Comas Mafiosa
de la Assoclacié Catalana de Malalts de Huntingt

Apertura de las XIX Jornadas ACMAH:
Bienvenida y presentacién

Ley Orgénica 3/2021 de Regulacion de la Eutanasia:
Protocolos desde el contexto hospitalario

cuando

Dr. Saiil Martinez Horta

dad de Hunt jad

XIX Jornadas Técnicas Online de la
Enfermedad de Huntington
ACMAH 2021

e ] b AR

gl 'A< B ¥
Ley Orgdnica 8/2021 de Reforma de la legislacion de la
Capacidad Juridica de las Personas con Discapacidad:
Repercusién en las personas con Enfermedad de Huntington

17 de Noviembre
18:00h a 19:00h

Alejandro Vila Indurdin

de Barcelona (AFAB)

18 de Noviembre

La atencién a personas afectadas por la Enfermedad de 17:00h a 18:00h
Huntington desde el prisma de un recurso asistencial diurno
Sra. Marta Ferndndez Lobera
na Especializado en el Tratamiento

pia de Les Escole

23 de Noviembre
17:00h a 18:00h

Associacié Catalana de
Malalts de Huntington

933 145 657

acmah@acmah.org

ww.acmah.org

XIX Jornadas Técnicas Online de la
Enfermedad de Huntington
ACMAH 2021

ROGR
RETY
o
-— 24 de Noviembre
.
enla

de Huntington: Recurso para su atencién. Una lista de deseos

Dr. Jesiis M. Ruiz Idiago
idad

Cierre de las XIX Jornadas ACMAH:
Despedida y agradecimientos

Sra. Montserrat Comas Maiiosa
£
ta de la Associacié Catalana de Malalts de Huntingtor

Im Generalitat PR Ajuntament Diputacié
de Catalunya de Barcelona Barcelona

Degut de nou a les circumstancies front la COVID19 vam mantenir el format virtual
des de la Plataforma Zoom, amb el suport desinteressat de Roche Farma SA que ens
va proporcionar els medis virtuals, pero sense influencia, ni decisié en els continguts
gue presentats, a través de la facilitacié de la plataforma i dels materials técnics i
personals que van permetre el seu desenvolupament online.

Enllag a l'apartat web on descarregar el
Programa de les XIX Jornades ACMAH i els
Videos de les 5 Ponéncies:
https://www.acmah.org/jornades-tecniques-

sobre-la-malaltia-de-huntington/
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PARTICIPACIO | CAMPANYES DEL

COL-LECTIU DEL MES DE MAIG

Pla de Participacio Pal que fa a les accions de participacio, de forma bianual, la nostra
bianual entitat elabora plans especifics per consolidar i treballar la seva
millora participativa. El nostre actual Pla de Participacié actiu és:
“ACMAH en moviment: MOVIMENT ACMAH- 2021-2022"

Accions Unitaries del Col-lectiu Els seus objectius sén: L’enfortiment democratic, visibilitzacid i
i Campanyes del Mes de Maig promocio social i comunitaria del Col-lectiu de Families Afectades
per la Malaltia de Huntington. | dins del qual hem portat a termes
les seglients Campanyes Reivindicatives:

Signatura de Conveni i Campanya Unitaria
de Visibilitzacié del nostre Col-lectiu Campanya d’ll-luminacié per Conscienciar sobre

Emotiva Trobada de

les Presidentes d’ACMAH

Estatal #Huntington2021 la Malaltia de Huntington #Lightlt4HD

L’Abril del 2021 el Col-lectiu Estatal d’Entitats Com a entitat vam aconseguir, després de . b .
. ; n En motiu de la Campanya d’ll-luminacio,
de Malaltia de Huntington vam signar un molts anys de perseveranga en la nostra ) .
. . ., . e . del 5 de Maig, es va propiciar el
Conveni Col-laborador iniciant la 1a accié sol-licitud, l'il-luminat de la facana del Palau .
U e e . ) ) retrobament de les Presidentes de
unitaria dins la Campanya Reivindicativa del de la Generalitat de Catalunya, i de 5 espais 0 ) .
. . ) o I’ACMAH: Carme Masdeu, presidenta
mes de Maig amb els colors blau i porpra. més de la provincia de Barcelona.

fundadora, i Montserrat Comas,
presidenta actual de ’ACMAH.

COMPARTE

NUESTROS COLORES
VISIBILIZA

NUESTRA ENFERMEDAD




DADES ECONOMIQUES

Resultat de I’Exercici 2021

l Ingressos I Despeses l Resultat

974,81 €

56.209,86 € 55.235,05 €

Financament Public

28%

ENTITAT IMPORT

21.920,54 €
9.500,00 €
2.218,32 €
33.638,86 €

eneralitat de Catalunya

Ajuntament de Barcelona

Diputaci6 de Barcelona
TOTAL

Procedeéncia dels Ingressos

16%

60% PROCEDENCIA DELS INGRESSOS
Quotes Associats i Donatius
Subvencions Publiques

ubvencions Privades

IMPORT
13.736,00 €
33.638,86 €
8.835,00 €
56.209,86 €

TOTAL

Despeses per Projecte

83%

PROJECTE
Programa d'Atencid Integral
Pla de Participacid

IMPORT
45.849,24 €

9.385,81 €
55.235,05 €

TOTAL

12



COL-LABORADORS

Generalitat
Y, de Catalunya

Hermanas
Hospitalarias
HOSPITAL MARE DE DEU DE LA MERCE
' - sant
Investigacit Biormadica | Barcelona

‘/i\ Ajuntament
A 78 de Barcelona

BARCELONA
Hospital Universitari

CLINIC _||||I

g Creatio

Centre per a la produccié
i validacié de terapies avancades
UNIVERSITAT pe BARCELONA

E08 UNIVERSITAT.:
lii+= BARCELONA

Facultat de Medicina
i Ciéncies de la Salut

Hestia
|= Alliance

Senior Care

Hotel d’Entitats La Pau

Pere Vergés 1, Planta 7 Despatx 1
08020 Barcelona

933 145 657

"

Bellvitge

| Hospital Universitari

Diputacio
Barcelona

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I

SANT PAU

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Obra Social

Fundacién "la Caixa”

GRADHERMETIC

acmah@acmah.org - www.acmah.org
https://www.facebook.com/acmah.org
https://twitter.com/AcmahO

https://www.acmah.org



