A ) WER

& IRy i

I} ':' ' 0

< e ‘
L L7 kR b3

g A

"a fuerza que r?os na

-,‘;\g
‘para Iuehar es nué {r o
VOIW“tdd‘r

Associacio Catalana
de Malalts de Huntington

Entitat d’Utilitat Publica




La ACMAH

https://youtu.be/els8qWocjys

25 Anos al lado de las
Familias Afectadas por la
Enfermedad de Huntington

4

Llevamos 25 anos trabajando en diferentes proyectos,
servicios y actividades terapéuticas y de formacion e
informacion, llevados a cabo para dar respuesta a las
necesidades de nuestras familias afectadas por la
Enfermedad de Huntington. Desde una vision de
promocion, difusion vy sensibilizacion de nuestro
colectivo de enfermedad minoritaria, hereditaria y
neurodegenerativa.



https://youtu.be/eIs8qWocjys

La ACMAH

https://www.acmah.org/es/quienes-somos/

éQuienes somos?

Referentes dentro de
los Equipos de

Agentes Activos de
Visibilizacion de la EH

Unica Entidad de

EH de Cataluifa y
y de Promocion de su

Investigacion

Neurologiay la Red
Sociosanitaria de EH

Declarada de
Utilidad Publica

Somos la unica asociacim ; Damos visibilidad a nuesm Formamos parte activa de la /Somos la Entidad de referencia,h

de atencion a familias colectivo vy generamos Red Estatal de Entidades de apoyo a familias afectadas por la
afectadas por la espacios de formacidon e Enfermedad de Huntington Enfermedad de Huntington, para
P
Enfermedad de Huntington informacién sobre los Gltimos y otras entidades los Equipos de Neurologia de las
de Cataluiia, constituida en avances y estudios médicos, federativas  autondmicas, principales areas sanitarias de
el afo 1998 y Declarada terapias  rehabilitadoras o nacionales y europeas, Cataluiia. Como Entidad de una
Entidad de Utilidad Publica. conocimientos especificos defendiendo los derechos enfermedad de baja prevalencia
de nuestras familias vy trabajamos optimizando nuestro
sobre la Enfermedad de
Llevamos a cabo programas, Huntington, siempre de la potenciando la mejora vy tejido profesional y relacional
servicios y actividades con Mano d’e ch)ersionaIes creacion de modelos creando circuitos de atencion
el objetivo de mejorar la o E)d' publicos de atencion para personalizados y especificos en
calidad de vida y el entorno t?cnllcc.)s, Meaicos y Personas con Enfermedad colaboraciéon con las entidades
cientificos, promoviendo su

de nuestras familias ) o de Huntington, Enfermedad publicas, la red sociosanitaria y las
kfectadas. / Qlestlgacmn. j Minoritaria y Discapacidad. W hospitalarias. /



https://www.acmah.org/es/quienes-somos/

La ACMAH

https://www.acmah.org/es/transparencia/

Nuestra razon de ser

Nuestra mision es la de representar y defender los intereses, las
necesidades y los derechos de las personas y familias afectadas
por la Enfermedad de Huntington.

Nuestros valores tienen que ver con el compromiso adquirido
como Entidad, de mejora de l|la calidad de vida de nuestro
colectivo, a través de las acciones, servicios y actividades que
llevamos a cabo con criterios de:

Defensa de derechos

Transparencia

Responsabilidad social

Atencion orientada en las personas

Participacion activa y mejora continua



https://www.acmah.org/es/transparencia/

La ACMAH

https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2023/07/Memoria-ACMAH-2022.pdf
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por la Enfermedad de Huntington.

| ,
—> Asesorar y dar apoyo a las personas y familias afectadas 1 =

—> Promover la investigacion cientifica de la Enfermedad de
Huntington.

—> Visibilizar a nuestro colectivo y divulgar y sensibilizar
sobre la Enfermedad de Huntington.

—> Facilitar una respuesta a las necesidades de las personas
y familias afectadas por la Enfermedad de Huntington.

—> Representar y defender sus intereses ante las
administraciones, instituciones y comunidad en general.


https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2023/07/Memoria-ACMAH-2022.pdf

Programa de Atencion Integral ACMAH

https://www.acmah.org/es/programa-de-atencion-integral-acmah/

¢Que hacemos?

Abordamos la atencidon a nuestras familias a través del
Programa de Atencidn Integral ACMAH, conformado por

diferentes areas de apoyo y atencion directa multidisciplinar a
nuestras personas afectadas o cuidadoras.

— Atencidn y Acogida a las Familias

—> Informacidn Especifica y Asesoramiento Juridico
—> Neuropsicologia y Psicologia

—> Terapia Cognitiva, Fisioterapia y Logopedia

—> Jornadas Técnicas de la Enfermedad de Huntington

—> Formacion Multidisciplinar

—> Espacios de Respiro y Participacion Activa


https://www.acmah.org/es/programa-de-atencion-integral-acmah/

Malaltia de Huntington

sQueé es?

https://www.acmah.org/es/que-es/

Hereditaria

Es una enfermedad sin cura,
minoritaria, hereditaria vy
neurodegenerativa causada
por la mutacion del gen que
codifica una proteina llamada
Huntingtina, que lleva a la
muerte de las neuronas en
algunas areas del cerebro.

Si un de los progenitores
tiene la enfermedad la
posibilidad de heredarla
es de un 50% y pueden
desarrollarla por igual
hombres y mujeres.

Los primeros sintomas son leves
y pueden consistir en pequeiios
cambios en la personalidad o el
caracter, la falta de memoria, la
dificultad en coger las cosas o
los movimientos erraticos de los
dedos de las manos o los pies.

La mayoria de las personas desarrollaran
la enfermedad a lo largo de su vida adulta,
entre los 35 y 55 afios. Segun va en
progresion la enfermedad, sus sintomas
son mas graves e invalidantes, hasta que
la persona es totalmente dependiente.


https://www.acmah.org/es/que-es/

Colectivo de Familias ACMAH

https://www.acmah.org/es/galeria/campana-derechos-mh/

Nuestro motor

Nuestras familias cuidadoras son el motor de la ACMAH, las
gue hicieron posible su nacimiento y que impulsan su
crecimiento, el corazén sin el cual no podriamos latir.

Actualmente, tenemos 267 personas asociadas que

representan a mas de 80 familias afectadas por la Enfermedad " ////
de Huntington. 4

Todas y cada una de nuestras acciones se vertebran “” .,,/,ﬁ
potenciando su participacion e integracion social. A través de ; /
Campanas Anuales de Difusion y Concienciacion en 12
persona damos visibilidad a nuestro colectivo que, por las
caracteristicas especificas y complejas de la enfermedad y su
temprana edad de inicio, tiene falta de coberturas publicas y
elevados factores de estigma y de riesgo de exclusion social.



https://www.acmah.org/es/galeria/campana-derechos-mh/

Colaboran con nosotros

https://www.acmah.org/es/colaboradores/
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https://www.acmah.org/es/colaboradores/

Datos de la ACMAH

https://www.acmah.org/es/contacto/

Contactanos AsOciate Siguenos

Hotel de Entidades La Pau
Calle Pere Vergés 1, 72 12 Asdciate O n
08020 Barcelona
Tel. +34 933 145 657

acmah@acmah.org

www.acmah.org

Associacid Catalana
de Malalts de Huntington
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