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Associacio Catalana
de Malalts de Huntington

Entitat d’Utilitat Publica




LACMAH

https://youtu.be/els8qWocjys

25 Anys al costat de les
Families Afectades per la
Malaltia de Huntington

Portem 25 anys treballant en diferents projectes,
serveis i activitats terapeutiques i de formacio i
informacid, desenvolupats per donar resposta a les
necessitats de les nostres families afectades per la
Malaltia de Huntington. Des d’una visido de promocio,
difusid i sensibilitzacio del nostre col-lectiu de malaltia
minoritaria, hereditaria i neurodegenerativa.



https://youtu.be/eIs8qWocjys

LACMAH

Qui som?

https://www.acmah.org/qui-som/

Unica Entitat de
MH a Catalunyaii

Declarada
d’Utilitat Publica

Som lUnica associach

d’atencioé a families
afectades per la Malaltia
de Huntington de
Catalunya, constituida I'any
1998 i Declarada Entitat
d’Utilitat Publica.

Desenvolupem programes,
serveis i activitats amb
'objectiu de millorar Ia
qualitat de vida i I'entorn

Agents Actius de
Visibilitzacio de la

MH i de Promocioé la
seva Investigacio

de les nostres families
kfectades. j

; Donem visibilitat al nosth

col-lectiu i generem espais
de formacié i informacid
sobre els ultims avencos i
estudis medics, terapies
rehabilitadores 0
coneixements especifics
sobre la Malaltia de
Huntington, sempre de la
ma de professionals tecnics,
medics i cientifics,
promovent la seva

Qvestigacié. /

Formem part activa de la
Xarxa Estatal d’Entitats de
Malaltia de Huntington i
altres entitats federatives
autonomiques, nacionals i
europees, defensant els
drets de les nostres families
i potenciant la millora i
creacio de models publics
d’atencid per Persones amb
Malaltia de Huntington,
Malaltia  Minoritaria i
Discapacitat.

Referents dins dels
Equips de Neurologia i

Y

la Xarxa Sociosanitaria
de MH

Som [|'Entitat de referencia, de
suport a families afectades per la
Malaltia de Huntington, pels Equips
de Neurologia de les principals arees
sanitaries de Catalunya. Com a
Entitat d’'una malaltia de baixa
prevalenca treballem optimitzant el
nostre teixit professional i relacional
creant circuits d’atencio
personalitzats i especifics amb
col-laboracié amb entitats publiques,
la xarxa de serveis sociosanitaris i les

QEC hospitalaries. /



https://www.acmah.org/qui-som/

LACMAH

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

La nhostra rao de ser

La nostra missiO és la de representar i defensar els interessos,
necessitats i drets de les persones i families afectades per la
Malaltia de Huntington.

Els nostres valors tenen a veure amb el compromis adquirit com
Entitat, de millora de la qualitat de vida del nostre col-lectiu, a
través de les accions, serveis i activitats que desenvolupem amb
criteris de:

Defensa de drets

Transparencia

Responsabilitat social

Atencio orientada a les persones

Participacio activa i millora continua



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

LACMAH

https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2023/07/Memoria-ACMAH-2022.pdf
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—> Assessorar i donar suport a les persones i families
afectades per la Malaltia de Huntington.

-

—> Promoure la investigacid cientifica de la Malaltia de
Huntington.

—> Visibilitzar al nostre col-lectiu i divulgar i sensibilitzar
sobre la Malaltia de Huntington.

—> Facilitar una resposta a les necessitats de les persones i
families afectades per la Malaltia de Huntington.

—> Representar i defensar els seus interessos davant les
administracions, institucions i comunitat en general.


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

Programa d’Atencio Integral ACMAH

https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/

Que fem?

Abordem Vl'atencid a les nostres families a través del

Programa d’Atencid Integral ACMAH, conformat per
diferents arees de suport i atencid directa multidisciplinar a
les nostres persones afectades o cuidadores.

—> Atencid i Acollida a les Families

—> Informacio Especifica i Assessorament Juridic
— Neuropsicologia i Psicologia

—> Terapia Cognitiva, Fisioterapia i Logopédia

—> Jornades Técniques de la Malaltia de Huntington

— Formacié Multidisciplinar

—> Espai de Respir i Participacié Activa


https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/

Malaltia de Huntington

Hereditaria

Que és

Es una malaltia sense cura,
minoritaria, hereditaria i
neurodegenerativa causada
per la mutacié del gen que
codifica una proteina
anomenada  Huntingtina,
que porta a la mort de les
neurones en algunes arees
del cervell.

Si un dels progenitors té
la malaltia la possibilitat
d’heretar-la és d’un 50% i
poden desenvolupar-la
per igual homes i dones.

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

Els primers simptomes son lleus i
poden consistir en petits canvis
en la personalitat o el caracter, la
manca de memoria, la dificultat
en agafar les coses o els
moviments erratics dels dits de
les mans o dels peus.

La majoria de les persones desenvolupen
la malaltia al llarg de la seva vida adulta,
entre els 35 i 55 anys. Segons va en
progressio la malaltia, els seus simptomes
son més greus i invalidants, fins que la
persona és totalment depenent.


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

Col-lectiu de Families ACMAH

https://www.acmah.org/galeria/campanya-drets-mh/

El nostre motor

Les nostres families cuidadores son el motor de ’ACMAMH, les
gue van fer possible el seu naixement i que impulsen el seu
creixement, el cor sense el qual no podriem bategar.

Actualment, tenim 267 persones associades que representen a
més de 80 families afectades per la Malaltia de Huntington.

Totes i cadascuna de les nostres accions es vertebren
potenciant la seva participacio i integracid social. A través de
Campanyes Anuals de Difusio i Conscienciaciéo en 1a persona
donem visibilitat al nostre col-lectiu que, per les
caracteristiques especifiques i complexes de la malaltia i Ia
primerenca edat d’inici, t¢ manca de cobertures publiques i
elevats factors d'estigma i de risc d'exclusio social.



https://www.acmah.org/galeria/campanya-drets-mh/

Col-laboren amb nosaltres

https://www.acmah.org/col-laboradors/

) Generalitat %‘“} Ajuntament Diputacié
Y de Catalunya L& de Barcelona Barcelona

Hermanas HOSPITAL DE LA
Hospltalarlas SANTA CREU I q Escola Clinica
@ \\ \ I l);\ L i Sant ' de Neuropsicologia i I‘”I BG“V't €
Imvestigacis Bormddica | Barcelona

® Patologia del Lienguatge Hospital Unwersﬂan

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

4 .
C L I N I C gCreotlo Institut de Neurociéncies 9 EXCELENCIA ‘ Hestia

MARIA o
B AR C ELONA Centre per a la producci6 & UNIVERSITAT pE BARCELONA ) DE MAEZTU I. A"'ane
Hospital Universitari i validacio de terapies avancades Senior Care

UNIVERSITAT pe BARCELONA

o federacio e
FEPAER  TEEAMM snecom  feder 9..0,

UMM EMAHE
[ T ETHTC T

[ATTIERL] | P

bizcabar

SERVEIS IMMOBILIARIS

Fundacion "laCaixa

GRADHERMETIC ] @ Obra Social
- =



https://www.acmah.org/col·laboradors/

Dades de '/ACMAH

https://www.acmah.org/contacte/

Contacta'ns Associa’t Segueix-nos

Hotel d’Entitats La Pau

Carrer Pere Vergés 1, 7& 1a Associa't O n

08020 Barcelona
Tel. +34 933 145 657

acmah@acmah.org

www.acmah.org
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