


QUE ES LA MALALTIA DE HUNTINGTON? J

Es una malaltia minoritaria,
hereditaria i degenerativa
del cervell. Esta causada ‘
per Ia mutacio del gen que
codifica una proteina
anomenada Huntingtina,
que porta a la mort de les
neurones en algunes arees
del cervell.
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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.
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/Desenvclupem la nostra tasca
associativa a través dela creacid,
promocio i difusié de diferents
programes, serveis i activitats
amb I"objectiu de millorar la
qualitat de vida i Fentorn de
les families afectades perla

\Malaltia de Huntington.

ﬁul‘tem per la visibilitzacié del

nostre col-lectiu i per la
promocio i generacio d’espais

els dltims avengos i estudis
médics, tractaments
rehabilitadors o coneixements
especifics de la Malaltia de
Huntington, de la ma de
professionals técnics,
rehabilitadors, medics i

&ientl‘ﬁcs.

de formacio i informacié sobre
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A QUI REPRESENTEM?

ACMAH representa a
267 persones associades
de reu de Catalunya
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RELACIONS INSTITUCIONALS | XARXES DE COORDINACIO J

2022 ha estat un any amb noves relacions institucionals que van propiciar, entre d’altres accions, reunions amb carrecs publics de la
Generalitat de Catalunya que, malauradament, no han tingut I'efecte esperat en relacié a la millora de serveis, o d’ajuts
complementaris, per a les nostres families. Continuarem pero amb la nostra tasca de promocioé i defensa dels drets del nostre
col-lectiu front les Administracions com a prioritat del nostre Pla Estratégic 2023.

Hem rebut el suport de les segiients d’Administracions Publiques:

AN Generalitat Ajuntament Diputaci6
de Barcelona Barcelona

WY de Catalunya

Reunions amb carrecs publics J

El 12 de Gener, vam mantenir una reunid virtual amb la Sra. Meritxell Budé Secretaria
d'Atencié Sanitaria i Participaci6 del Departament de Salut per traslladar-li les
reivindicacions del nostre col-lectiu vers una atencio sanitaria que doni cobertura real a
les persones afectades d’una malaltia amb simptomatologia tan complexa com la
Malaltia de Huntington.

El 30 de mar¢ ens vam reunir presencialment amb la Sra. Violant Cervera, Consellera de
Drets Socials, on vam poder transmetre les demandes socials del nostre Col-lectiu de
Families Cuidadores.




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 d’accions de millora dels
models de servei a les persones amb discapacitat i malalties minoritaries i, de manera especifica, lluitant per la promocid i visibilitzacio
del nostre col-lectiu. Actualment pertanyem i col-laborem amb, entre d’altres, les seglients entitats:

Xarxa Estatal d’Entitats de Malaltia de Huntington J Xarxa Federativa J
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Xarxa Hospitalaria de Barcelona J

Hem promogut la millora dels canals de derivacié de la xarxa sociosanitaria amb una col-laboracié ***#* *
estreta amb els departaments de Neurologia, Genética i Psiquiatria dels principals hospitals de Enroll- HD . :{:
Barcelona que estan vinculats als “Projecte Enroll-HD”, una col-laboracié entre les families afectades CELEBRATING "”‘Em *
per la Malaltia de Huntington, els metges i els investigadors per accelerar el progrés cap a *****
tractaments efectius.
SANTA CREU 1 Hermanas_ CLINIC ||| Bellvitge

&P SANT PAU Hospialarias L Rospital Universitar
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Hem reforcat el nostre Conveni de Col-laboracié amb la Fundacié de HOSPITAL DE LA

Gestiéo Sanitaria de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de SANTA CREU%

Barcelona, signat l'any 2020, per a la millora dels recursos ™ SANT PAU

rehabilitadors i formatius adregats al nostre col-lectiu. FUNDACIO DE GESTIO SARITARLA

UMNIVEREITAT AUTONDMA DE BARCERDNA



Xarxa de Suport a Families Cuidadores (XSFC)
de ’Ajuntament de Barcelona

Treballem amb la XSFC facilitant, a les nostres Families Cuidadores de I'Area de Barcelona, informacid i assessorament,
connectar-les amb els i les professionals dels diferents serveis, socials i de salut, i sensibilitzant a I’'hora a la societat
sobre la tasca que fan les nostres persones cuidadores.

Els ultims dos anys, de forma molt activa, hem estat formant part de les Entitats Participants en la creacié d’una
targeta per a identificar a les persones que cuiden (que viuen a Barcelona) i vincular-hi una série de “beneficis”, la
denominada Targeta Cuidadora que, finalment, ’Ajuntament de Barcelona va presentar aquest any 2022.

La #TargetaCuidadora de Barcelona, es un e
reconeixement a la tasca de les 355.000

persones cuidadores de la ciutat i tots els GU[”DAM@S
recursos i serveis gratuits que ofereix han A @UHEN

estat ideats de manera col-laborativa amb @UH@A
entitats, com la nostra, professionals i

familiars cuidadors.
Codi Etic de les Associacions de Barcelona J

CO [) l Des del Juliol del 2022 som Entitat Adherida al Codi Etic de les Associacions de
- — Barcelona. Eina de referencia que posa en valor la forma juridica d’Associacio,
.I ’T l C instrument d’assessorament, conducta i autoregulacié, que recull les premisses
i i necessaries per a que, les diferents associacions de la ciutat que treballen dins d’un
DE LES ASSOCIACIONS marge de valors comuns, civics, de transparencia i responsabilitat, hi estiguin

DE BARCELONA reflectides.




PROGRAMA D’ATENCIO INTEGRAL J

2022 ha estat I'any del retorn progressiu a les
activitats presencials, pero, amb la finalitat de
protegir la salut i la seguretat del nostre perfil
d’afectacio de risc, enfront del COVID-19, vam
continuar incorporant un abordatge adaptatiu, en
format presencial, telematic o hibrid, segons
marcaven les circumstancies de risc.

Vam proporcionar una atencié directa a 37 families
afectades per la Malaltia de Huntington, a través del
nostre:

Programa d’Atencio Integral ACMAH
Abordatge multidisciplinari amb diferents arees
d’intervencid: Acollida i Atencid a les Persones,
Informacié i Assessorament Especific i Juridic,
Neuropsicologia i Psicologia, Logopedia, Fisioterapia,
Formacié i Educacié multidisciplinaria i Espais de
Participacié 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 i 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.

- Integracio i participacio activa.

Mandales i dibuixos pintats per persones afectades de
Malaltia de Huntington que han participat als nostres tallers.



Acollida i Atencio a les Persones J

Informacid i Assessorament Especific i Juridic

Una de les principals tasques del nostre
Programa és l'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 son associades 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 sociosanitaris especifics els casos on no
podem oferir directament la cobertura
necessaria.

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’intervencid. Facilitant aixi una cobertura més
ampla de les necessitats detectades i un seguiment posterior amb una
avaluacio esferica.

Nous Plans d’Intervencio Familiar

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

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

Assessoraments Especifics

El nostre servei juridic s‘ha adre¢at a les persones associades i,
fonamentalment, els ha proporcionat un primer consell orientador,
no directiu i gratuit amb relacié a qualsevol qiestié o aspecte juridic
gue 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




Neuropsicologia i Psicologia J

La Malaltia de Huntington provoca pérdua S TeraplafCotgr;ltlva
de capacitat cognitiva i origina Ila Per persones atectades

inflexibilitat mental i la perseveracié en la
conducta, trets tipics del trastorn cognitiu
d’aquesta malaltia, que afecta la memoria,
la funcio executiva i les funcions
visuoespacials.

Al llarg del 2022 hem treballat, amb les persones afectades, a través de @
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Deteriorament

cognitiu lleu

Deteriorament
cognitiu
moderat-lleu

la terapia cognitiva grupal i, amb les families cuidadores, amb
acompanyament emocional i psicologic a través de grups d’atencié
psicologica, GAM o sessions individuals.

Grups de Suport Psicologic GAM Sessions Individuals de Suport
per Familiars per Familiars Psicologic per Familiars

Dones

D @ . o
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Dones m Dones m
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Logopeédiai Fisioterapia

La Malaltia de Huntington és una patologia que comporta una neurodegeneracié de

diferents zones cerebrals i que dona com a conseqiéencia simptomatologia que
incapacita a la persona en les seves activitats de la vida diaria. Hem abordat I'atencid
rehabilitadora per a persones afectades a través de la intervencié logopédica i
fisioterapeutica grupal i domiciliaria.

\ .. < - L . ..
La nostra Intervencié Logopédica actua principalment com a guia en matéria de

deglucié i comunicacid, oferint solucions especifiques depenent de I'estadi i
caracteristiques de cada persona.

La nostra Intervencio Fisioterapeutica preserva al maxim les capacitats de les persones

afectades, mantenir-les en el temps en la mesura del possible, alentint la degeneracié.

Grups de Logopedia J Grups de Fisioterapia J

. 10
Deteriorament Deteriorament ie
cognitiu lleu cognitiu lleu
Dones Dones
. 3 Deteriorament 3
Deteriorament cognitiu
cognitiu moderat-lleu
moderat-lleu Dones Dones

Sessions de Logopeédia a Domicili J

Deteriorament 0
cognitiu

moderat-lleu m

Sessions de Fisioterapia a Domicili

Deteriorament 3 °
cognitiu

moderat-greu Dones m




Formacio, Educacio i Assessorament Multidisciplinari

La formacié sobre la Malaltia de Huntington i I'educacié en activitats terapéutiques son instruments
transversals i imprescindibles dins dels nostres ambits d’intervencidé. La nostra formacié s’ha proporcionat a
través de material formatiu / educatiu multidisciplinari amb I'objectiu de capacitar i facilitar, a les persones
afectades i families cuidadores, en la gestié de la malaltia.

A través de dossiers mensuals proporcionem pautes de seguiment de les activitats rehabilitadores que portem a
terme setmanalment de manera que les persones afectades, si s’escau, amb el suport dels propis familiars
cuidadors, porten a terme exercicis multidisciplinaris als seus domicilis que, posteriorment, sén corregits i posats
en comu de forma grupal.

Material Formatiu / Educatiu J Perfils de Formadores J Hores de dedicacio J

209 1 [ Neuropsicologa } 23h [ Neuropsicologia }
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CAMPANYES DE VISIBILITZACIO | PARTICIPACIO ACTIVA DEL COL-LECTIU J
2022 ha estat un any amb molta activitat del J
Col-lectiu  Huntington (europeu, estatal i

autonomic). Pal que fa a les accions de participacio
activa del nostre col-lectiu, de forma bianual, la
nostra entitat elabora plans especifics per consolidar i
treballar la seva millora participativa i I'enfortiment
democratic, visibilitzacié6 i promocié social i
comunitaria del Col-lectiu de Families Afectades per
la Malaltia de Huntington. El nostre Pla de
Participacid actual és: “ACMAH en moviment:
MOVIMENT ACMAH” i dins del mateix hem portat a
termes, entre d’altres, les seglients accions
destacables:

X Cursa Benefica per les Malalties Minoritaries

El 27 de Febrer, dins les accions de commemoracié del Dia
Mundial de les Malalties Minoritaries i com a activitat de
suport a la seva investigacio, ACMAH va participar en la X
Cursa Benefica de Badalona organitzada per I’Associacié de
Veins Cerro Caritg, la Plataforma Acci6 Badalona i
I’Associacié de Comerciants Piferrer Salut Alta amb
col-laboracié de I’Ajuntament de Badalona. Va ser una diada
inoblidable on ens vam poder retrobar després de mesos
sense compartir-nos.

XIV_Caminada Popular _de Collbaté Organitzada per
I’Associacié Excursionista Collbatd.

El 21 de Juny vam participar en la caminada veterana de
Collbato, que entitats, el Patronat de la Muntanya de
Montserrat (FEEC) i I’Ajuntament de Collbatd, realitzant
cada any. Enguany, vam ser-hi representats, com a
Col-lectiu Huntington, a través de la participacié activa ggs
de families afectades (un total de 10 persones / 4
Homes i 6 Dones) que van fer visible al nostre col-lectiu.

12



Cohesi6 Estatal i Europea J

Hem mantingut una forta cohesid, Estatal i Europea, en defensa dels nostres drets
amb la generacid d’accions conjuntes continuades. Hem desenvolupat reunions
periodiques online amb el Col-lectiu Estatal d’Associacions de Malaltia de Huntington:
13 Reunions d’11 Entitats de 9 comunitats autonomes; 2 reunions presencials amb el
Col-lectiu Estatal i Europeu dins del marc de dues accions del Col-lectiu Huntington,

desenvolupades a Bolonya i Valéncia.

Bolonya 16, 17 i 18 de Setembre

Reunié plenaria de la Xarxa Europea de
Malaltia de Huntington (EHDN) a Bolonya,
dins del Congrés Europeu de Malaltia de
Huntington. Tres dies de Congrés amb més
de 900 persones assistents, de reu d’Europa
i del mén, on vam poder establir contacte
presencial amb I’Associaci6 Europea de
Huntington, 7 Associacions Estatals i més
de 30 persones representants del
Col-lectiu Professional, Médic i Cientific de
Malaltia de Huntington d’Espanya.

PDF Programa EHDN Bolonya 2022
https://ehdn.org/wp-
content/uploads/2022/09/EHDN-
2022 Program Status Sept-13-

homepage.pdf

Fotos EHDN Bolonya 2022
http://www.artifox.com/ehdn2022-

bologna/
WELCOME

Valéncia 11, 12 i 13 de Novembre

Jornada “Descomplicando la CiEHncia para la
Comunidad Huntington” - Proyecto Moving
Forward de la Asociacidon Europea de Huntington

Dins d’aquesta activitat de 3 dies vam establir
contacte presencial amb: Persones i Families
afectades per la MH de Valéncia, 4 Entitats del
Colectivo Estatal de Asociaciones de EH, 3
Membres de la European Huntington Association,
Professionals del IIS La Fe, Biobanco La Fe i Projecto
Enroll-HD, tenint com a Entitat amfitriona a
I’Asociacion Valenciana de Enfermedad de
Huntington - AVAEH

PDF Programa

https://avaeh.org/web nueva 2021/2022/10/21/jo
rnada-descomplicando-la-investigacion-para-la-
comunidad-huntington/

Videoresum de la jornada

https://avaeh.org/web nueva 2021/2022/11/30/vi
deo-resumen-jornada-descomplicando-la-
investigacion-para-la-comunidad-huntington/



https://avaeh.org/web_nueva_2021/2022/10/21/jornada-descomplicando-la-investigacion-para-la-comunidad-huntington/
https://avaeh.org/web_nueva_2021/2022/11/30/video-resumen-jornada-descomplicando-la-investigacion-para-la-comunidad-huntington/
https://ehdn.org/wp-content/uploads/2022/09/EHDN-2022_Program_Status_Sept-13-homepage.pdf
http://www.artifox.com/ehdn2022-bologna/

El Mes de Maig és el Mes de
Conscienciacid vers la Malaltia de
Huntington on, tot el Col-lectiu
Huntington, fem diferents
campanyes de visibilitzacié al llarg
dels 30 dies amb [|'objectiu
d’apropar la nostra realitat a la
ciutadania.

Campanya d’ll-luminacié
#Lightit4HD

ES L’HORA D’IL-LUMINAR!

#HUNTINGTON2022

#LightitUp4HD

Catalunya

s’il-lumina per la

pr @ },_’ Huntington sﬁ.‘ 3en
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Enguany vam fer una campanya
d’il-luminacié perque les
families poguessin participar,
il-luminant el “Fanalet de
I’Amaril-lis”, flor representativa
de la Malaltia de Huntington.

MAYO DE 2022 ES EL MES DE
CONCIENCIACION DE LA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

;Haciendb realidad la esperanza!

Un any més, vam encetar el Mes
de Maig, amb la nostra participacio
dins la Campanya d’ll-luminacié
Global “LightitUp4HD”

El 5 de Maig, conjuntament amb
les Entitats Estatals del nostre
Col-lectiu, vam fer visible la nostra
malaltia a través de la il-luminacié
d’indrets emblematics de tota
Espanya de blau i porpra.
Catalunya va tenir la participacio
de 21 municipis, amb 25 edificis
emblematics il-luminats.
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Campanya de Reivindicacié de Drets J

Després de finalitzada la nostra Campanya d’ll-luminacié,

i per

primer cop, vam iniciar una Campanya de Drets de manera unificada
amb el Col-lectiu Estatal Huntington:

#HUNTINGTON2022
VISIBILITZA
la malaltia L “
DEFENSA P
els nostres -
DRETS

Maig mes de la
Malaltia de
Huntington

Col-lectiu
Esml
d’Entitat

de Malallla

de Huntington

GANEH P2 e

b 9%= & ‘?s.ﬂm.m

Van participar 36 Persones de 22
Families Afectades de Catalunya.

Aguesta accid de reivindicacio va
propiciar la  creaci6 d’un
“Document Reivindicatiu del
nostre Col-lectiu Estatal” amb el
recull de les 10 Reivindicacions
més importants de les nostres
Families Huntington.

“Les
convivim amb
Huntington,
PARAULA.

families i entorn que
la Malaltia de
PRENEM LA

La nostra salut importa, els
nostres recursos importen, les

nostres necessitats d’atencio
importen, les nostres emocions
importen”.




Altres Accions de Comunicacié i Campanyes
Unitaries amb el Col-lectiu Estatal Huntington

Vam participar en altres accions de
visibilitzacié del col-lectiu al llarg de
I'any 2022 com, entre d’altres, les
Campanyes del: 28 de Febrer: Dia
Mundial de les Malalties
Minoritaries, 8 de Marc: Dia de la
Dona, 25 de juliol: 10 Anys del
Projecte Enroll-HD, 10 d’Octubre:
Dia de la Salut Mental, 11 de
Novembre: Dia Internacional de la
Malaltia de Huntington, 3 de
Desembre: Dia Mundial de les
Persones amb Discapacitat, 5 de
Desembre: Dia del Voluntariat, ...

VIDA™" ACCESIBIL/DAD
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Algunes de les aparicions als Mitjans de Comunicacio

2022, ha estat un any de molta presencia del nostre Col-lectiu
Huntington, tant als mitjans de comunicacié com a les xarxes

socials, us deixem alguns dels
representatius:

Ho explica
@ivetnunezpinar

Traducir Tweet

elmon.cat
Malaltia de Huntington:
I’herencia maleida ignor...

02/06/2022
Terrassa Digital (Canal Terrassa)
“Els malalts de
demanen més recursos i ajudes”
https://terrassadigital.cat/els-
malalts-de-huntington-demanen-
mes-recursos-i-ajudes/

Entrevista a la nostra Presidenta i a
una Familia afectada i Socia de

I’ACMAH

Video-Reportatge

Huntington

reportatges i entrevistes més

22/05/2022

Video-Reportatge EIMon.cat
“Malaltia de Huntington:
I’heréncia maleida ignorada per
I’Administracié”
https://elmon.cat/societat/mal
altia-huntington-herencia-
maleida-administracio-421194/
Entrevista a la Familia Megias
Barbero, Socia de ’ACMAH.

terrassadigital.cat
Els malalts de Huntington

demanen més recursosii ...

26/05/2022

Reportatge Betevé Programa
Vial5 (Canal Terrassa)

“El mes de maig és el mes de la

visibilitat de la Malaltia de
Huntington, en parlem amb
I'ACMAH”

https://youtu.be/bRQx1VzoDSs
Entrevista a la Presidenta de

I’ACMAH, Montserrat Comas.

Montserrat Comas
Presidenta ACMAH

El mes de maigésel ~
mes de la visibilitat ...

03/10/2022 Entrevista de Radio
“La Malaltia de Huntington
amb Albert Esteller”

Entrevista a un soci de la nostra
entitat, Albert Esteller, com a
familiar cuidador de la seva
mare afectada per Malaltia de
Huntington
https://cadenaser.com/audio/1

664805675217/

23/05/2022 Programa de Radio
El Submari (Canal Terrassa)
“Campanya de drets: Pren la
Paraula!, de la Malaltia de
Huntington”
https://t.co/eCCIELxSoU
Intervencié de la nostra Tresorera
del minut 22:37 al 37:30.

Q| Associacio Catalana de la Malaltia de Huntington
&) sublicado por Luz Garcia Femandez @ 2 de novembe de 2022 - @

Entrevista malaltia de Huntington amb Albert Esteller | Radio Reus | Audio |
Cadena SER
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https://terrassadigital.cat/els-malalts-de-huntington-demanen-mes-recursos-i-ajudes/
https://t.co/eCClELxSoU
https://cadenaser.com/audio/1664805675217/
https://youtu.be/bRQx1VzoDSs
https://elmon.cat/societat/malaltia-huntington-herencia-maleida-administracio-421194/

DADES ECONOMIQUES

Procedéncia dels Ingressos J
Resultat de I'Exercici 2022 J 7%

[

PROCEDENCIA DELS INGRESSOS IMPORT
Quotes AssSOcCIa Donag 376,00

Finangament Public J

49% TOTAL 47.300,51 €

Despeses per Projecte J

17%

ENTITAT IMPORT

de Barcelona 0.700,00
d 000,00
TOTAL 31.026,38 €

PROJECTE IMPORT
Programa d'Atencié Integral 49.542,59 €
Pla de Participacio 10.147,28 €

TOTAL  59.689,87 € |
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ENTITATS COL-LABORADORES J

Ajuntament Diputacié
de Barcelona Barcelona

Ml Generalitat
¥, de Catalunya

***
dende  fadap  FECAMM  fgimoms M
oecom e er T %oad® noxatsmos s e ‘ RARE DISEASES EUROPE I NU\/ORK
HOSPITAL DE LA i
ap ermonss Il Bellvitge
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA HOSPITAL MARE DE DEU DE LA MERCE Hospital Universitari HOSpltal Ur‘llverSItarl
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