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25 ANYS 
AL COSTAT DE LES FAMÍLIES AFECTADES PER LA MALALTIA DE HUNTINGTON

Enguany ha estat l’any del nostre aniversari, 25 anys de trajecte, i ens
hem permès parar per fer una mirada enrere i gaudir del que hem
aconseguit entre tots i totes.

El nostre camí no hagués estat possible sense el primer pas que van
donar les famílies afectades que, l’any 1998, van decidir iniciar el
viatge associatiu de l’ACMAH. Trajecte ple de dificultats, però també
de gratificacions i de la reafirmació constant de saber que havien
començat quelcom molt important per a les persones afectades i per
la millora de la seva qualitat de vida.

Anys en els que, com a Entitat, vam aprendre en temps real juntament
amb les mateixes famílies cuidadores, creant petites xarxes de suport
per complementar-nos amb les poques cobertures públiques existents
per a perfils d'alta complexitat, de malaltia neurodegenerativa,
minoritària, hereditària i sense cura, com el nostre.

Des de llavors hem estat desenvolupant projectes, serveis i activitats multidisciplinàries i de formació i informació,
per donar resposta a les necessitats específiques de les famílies afectades per la Malaltia de Huntington. Sempre des
d’una visió de capacitació i promoció del nostres col·lectiu, reivindicació de drets i difusió i sensibilització de la
Malaltia de Huntington.

Volem donar les gràcies a totes les persones que, d’una manera o altra, han fet 
possible aquests 25 anys d’ACMAH, famílies afectades, junta directiva 
constituent, junta directiva actual, equip tècnic, persones voluntàries i  

professionals mèdics i del sector sociosanitari.

Gràcies per acompanyar-nos en aquest trajecte!
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QUÈ ÉS LA MALALTIA DE HUNTINGTON?

És una malaltia sense cura, minoritària,
hereditària i neurodegenerativa causada
per la mutació del gen que codifica una
proteïna anomenada Huntingtina, que
porta a la mort de les neurones en
algunes àrees 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.

Es caracteritza per la
combinació d’alteracions
motores (moviment),
psiquiàtriques(caràcter o
personalitat) i cognitives
(pensament).

Els primers símptomes són lleus
i poden consistir en petits
canvis en la personalitat o el
caràcter, la manca de memòria,
la dificultat en agafar les coses
o els moviments erràtics 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
progressió la malaltia, els seus símptomes
són més greus i invalidants, fins que la
persona és totalment depenent.

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

https://www.acmah.org/que-es/
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QUI SOM?

Les famílies cuidadores són el motor de l’ACMAH, les
que van fer possible el seu naixement, fa 25 anys, el cor
sense el qual no podríem bategar.

Totes i cadascuna de les nostres accions es vertebren
cercant la millora de la seva qualitat de vida i
potenciant la seva participació activa i integració social.

A qui representem? ACMAH representa a 
267 persones associades

de reu de Catalunya



8 Persones 9 Persones 

5

Junta Directiva
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Dones
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22 Persones 

15

Dones

7

Homes

Equip Professional
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Perfils Professionals

2

3

2

Neuropsicòloga

Fisioterapeutes
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1 Tècnica de Gestió 
i Projectes
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1

1

Presidenta

Vice-President

1 Secretari
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de Gestió

18 Voluntariat d’Activitats de
Participació i Formació
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EQUIP HUMÀ
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RELACIONS INSTITUCIONALS I XARXES DE COORDINACIÓ

Hem mantingut contacte institucional amb les següents Administracions Públiques:

Enguany vam ser l’entitat amfitriona del “III
Encuentro Nacional de Entidades Estatales
de Enfermedad de Huntington” que va tenir
lloc el 29 d’abril a Barcelona, a l’Espai Teatre
del Casal de Barri La Pau.

Trobada associativa on vam formalitzar, com
una de les entitats constituents, la signatura
de l’Acta de Constitució i Estatuts de la
Federación Española de Personas Afectadas
por la Enfermedad de Huntington (FEPAEH).

Constitució de la “Federación Española de Personas Afectadas por la Enfermedad de Huntington” FEPAEH  

Entitat que va ser inscrita oficialment el 23 de Novembre del 2023 i que aglutina a 9 associacions membres
representants de 52 províncies espanyoles i que vetllarà pels drets de les nostres famílies, potenciant el
desplegament d’accions de millora de serveis per a les nostres persones afectades, visibilitzant i conscienciant
sobre la Malaltia de Huntington i promovent la seva investigació.



Hem promogut la millora dels canals de derivació de la xarxa hospitalària i
sociosanitària en col·laboració estreta amb les Unitats d’Expertesa Clínica i els
Departaments de Neurologia i Psiquiatria dels principals hospitals de Barcelona
que estan vinculats al “Projecte Enroll-HD”, una col·laboració entre famílies
afectades per la MH, metges i investigadors per mirar d’accelerar l’avenç cap a
tractaments cada cop més efectius.
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Xarxa Federativa

Xarxa Hospitalària de Barcelona

Hem mantingut i reforçat el nostre Conveni de
Col·laboració amb la Fundació de Gestió Sanitària de
l’Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona,
signat l’any 2020, per a la millora dels recursos
rehabilitadors i formatius adreçats al nostre col·lectiu.

Formem part d’altres federacions autonòmiques, estatals i europees de Malaltia de Huntington, Malaltia
Minoritària i Discapacitat amb les que lluitem per la promoció i visibilització dels nostres col·lectius. Actualment,
pertanyem i col·laborem amb les següents entitats federatives:



Treballem amb la XSFC facilitant, a les nostres Famílies Cuidadores de l’Àrea de Barcelona, informació i
assessorament, connectar-les amb els i les professionals dels diferents serveis, socials i de salut, i sensibilitzant a
l’hora a la societat sobre la tasca que fan les nostres persones cuidadores.
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Xarxa de Suport a Famílies Cuidadores (XSFC) de l’Ajuntament de Barcelona

Codi Ètic de les Associacions de Barcelona

Som Entitat Adherida al Codi Ètic de les Associacions de Barcelona.
Eina de referència que posa en valor la forma jurídica d’Associació,
instrument d’assessorament, conducta i autoregulació, que recull les
premisses necessàries perquè, les diferents associacions de la ciutat
que treballen dins d’un marge de valors comuns, cívics, de
transparència i responsabilitat, hi estiguin reflectides.

Hem estat entitat col·laboradora en el procés de creació
de la targeta per a identificar a les persones que cuiden
(que viuen a Barcelona), denominada Targeta Cuidadora
de l’Ajuntament de Barcelona.



Al llarg del 2023 hem proporcionat atenció directa a les nostres famílies afectades, a través del:
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PROGRAMA D’ATENCIÓ INTEGRAL 

Finalitat
Proporcionar una atenció integral a les
persones i famílies afectades per la MH,
amb l’objectiu de millorar la seva qualitat
de vida.

Programa d’Atenció Integral ACMAH
Abordatge multidisciplinari amb diferents àrees d’intervenció: Acollida i Atenció a les Persones, Informació i
Assessorament Específic i Jurídic, Neuropsicologia i Psicologia, Logopèdia, Fisioteràpia, Formació i Educació
multidisciplinària i Espais de Participació i Respir.

Metodologia i Abordatge
Treballem la millora de la salut, el
benestar, l’autonomia, l’apoderament i la
inclusió social de les nostres famílies
afectades amb:

→ Personalització.

→ Promoció autonomia.

→ Enfocament global.

→ Integració i participació activa.

https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/
https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2020/12/TRIPTIC-ACMAH-Catala-jordi-1.pdf

https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/
https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2020/12/TRIPTIC-ACMAH-Catala-jordi-1.pdf


Nous Plans 
d’Intervenció Familiar

Entrevistes d’Acollida i 
Acompanyament
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Una de les principals tasques del
nostre Programa és l'acolliment i
l’acompanyament de les persones
afectades i les seves famílies. tant
d’aquelles que es posen en
contacte amb nosaltres per
primer cop, com de les que ja són
associades de la nostra Entitat

Informació i Assessorament Específic i Jurídic

15

7

Hem abordat, amb més celeritat, les necessitats de
suport emocional que, en un primer diagnòstic,
esdevenen prioritàries. Dissenyant protocols de
seguiment de plans d’abordatge interdisciplinaris,
individuals o familiars, elaborats de manera conjunta
entre cadascuna de les nostres àrees d’intervenció.
Facilitant un seguiment i avaluació esfèrica i una
cobertura més ampla de les necessitats detectades.

Hem proporcionat assessorament i
informació, actualitzada i veraç
sobre la malaltia, la nostra entitat
i els diferents tràmits o serveis de
la xarxa sociosanitària propers als
territoris de les nostres famílies
afectades.

El nostre servei jurídic s‘ha adreçat a les persones
associades proporcionant-les un primer consell
orientador, no directiu i gratuït. Que ha pogut derivar,
posteriorment, en una necessitat d’assessorament més
específica que ha estat atesa amb un cost especial per
tractar-se de persones associades a l’ACMAH.

Acollida i Atenció a les Persones

Hem atès les seves necessitats de suport amb un
seguiment i acompanyament continuat, presencial,
online i telefònic, derivant a circuits d’altres serveis
socials o sociosanitaris específics els casos on no podem
oferir directament la cobertura necessària.

Hem donat resposta a consultes de noves famílies
interessades, professionals o estudiants de l’àmbit
sociosanitari.

80% 10% 10%

Persones informades 
fora del col·lectiu

Consultes 
telefòniques

Famílies ateses 
presencialment

Famílies afectades 
assessorades34

19

50

15
Àmbit 

Laboral
Altres 

Consultes
Àmbit 

Familiar

Matèries tractades



Neuropsicologia i Psicologia
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Grups de T. Cognitiva 
i Psicoeducació

Afectació 
cognitiva 
Lleu 

Home

Hem ofert assessorament a les famílies cuidadores
respecte a, entre d’altres, com estimular a la persona
afectada en el dia a dia, mitjançant l'ús d'estratègies
compensatòries ambientals, o d'altre tipus, que els han
ajudat en el maneig dels dèficits i trastorns que
existeixen amb la malaltia. Els hem proporcionat suport
emocional i espais de Grups d’Ajuda Mútua.

Home

49 
Hores

A través de la intervenció neuropsicològica hem avaluat el grau d’afectació
cognitiva i conductual de les persones afectades així com, la seva repercussió en
el seu dia a dia i en la seva funcionalitat podent fer un abordatge personalitzat.
Hem elaborat programes d’estimulació cognitiva grupal per potenciar les seves
capacitats cognitives (atenció, memòria, llenguatge, velocitat de processament de
la informació, funcions executives...).

El deteriorament cognitiu i les alteracions conductuals
són símptomes de la Malaltia de Huntington i evolucionen
de forma progressiva, estant presents inclús en fases
preclíniques. Aquestes alteracions tenen repercussions
determinants en la vida de la persona afectada, entre
d'altres, en la seva capacitació funcional, laboral, social,
grau d'autonomia, presa de decisions o finances.

Hem proporcionat atenció psicològica a persones
afectades, abans del diagnòstic (possibles portadores de
la MH), després del diagnòstic i al llarg dels diferents
processos d’evolució de la malaltia. Derivant a altres
professionals multidisciplinaris en cas necessari.

6

2

Afectació 
Cognitiva 
Alta

Afectació 
Cognitiva 
Moderada

1

3 Dones

Dona

Dones

1

2 Homes

GAM de Familiars Suport Psicològic Individual Familiars Suport Psicològic Individual Persones Afectades

10  
Sessions

7 2

HomesDones

32  
Sessions

4 4

Dones Homes

28  
Sessions5

Dones

2

Homes

Avaluacions i 
Assessoraments

6
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Logopèdia

Grups de 
Logopèdia

Logopèdia a 
Domicili

D’igual forma, a causa de la mateixa neurodegeneració de les diferents zones cerebrals
que provoca la Malaltia de Huntington, la persona afectada, presenta problemes de
comunicació i deglució.

La nostra intervenció logopèdica s’ha encarregat de
prevenir, avaluar, diagnosticar i abordar aquests trastorns,
treballant en la millora de la parla, la veu, el llenguatge
(compressió i expressió) i la deglució.

Per uns millors resultats en aquest abordatge logopèdic és aconsellable una
prompta intervenció, que ajudarà a millorar la musculatura implicada en la parla
i deglució, per preservar-la el màxim possible abans inclús de l'aparició de la
simptomatologia.

Afectació 
cognitiva 
Lleu 

Home

Home2

Afectació 
Cognitiva 
Alta

Afectació 
Cognitiva 
Moderada

1

3 Dones

Dona

Dones

1

2 Homes

6

66 
Hores

Avaluacions i 
Assessoraments

6

Afectació 
Cognitiva 
Alta

12 
Sessions

1 Home

Hem elaborat programes d’intervenció logopèdica
grupal, sessions individuals a domicili i
assessorament personalitzat a les famílies
cuidadores, majoritàriament, per la detecció i
avaluació de possibles problemes en la deglució
donat que, l’avanç de la malaltia, implica l’aparició de
disfàgia el que pot comportar un risc d’ennuegament
i ingressos hospitalaris reiterats.

Hem portat a terme un assessorament més continuat, al llarg de tot el procés
evolutiu de la malaltia, en els casos amb més afectació amb derivació a altres
professionals multidisciplinaris en cas necessari.
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Fisioteràpia

A causa de la neurodegeneració de les diferents zones
cerebrals que provoca la Malaltia de Huntington, les
afectacions en l'àmbit motor i funcional, es fan evidents
ràpidament, repercutint en el dia a dia i en la capacitat
de desenvolupament de les AVD (activitats de la vida
diària) de les persones afectades.

La nostra intervenció fisioterapèutica ha abordat els trets físics i funcionals
deteriorats per l’evolució de la malaltia, preservat al màxim les capacitats,
mantenint, en la mesura del possible, la funcionalitat i independència de les
persones afectades, endarrerint l'evolució de la degeneració.

Hem fet una intervenció fisioterapèutica grupal i sessions individuals a
domicili que ens ha permès examinar i potenciar, entre d'altres, la marxa,
postura, equilibri, rigidesa, força muscular de les persones afectades, així com
la seva capacitat per tenir cura de si mateixa i de la seva llar reduint el risc de
caiguda. Derivant a altres professionals multidisciplinaris en cas necessari.

Grups de 
Fisioteràpia

Afectació 
cognitiva 
Lleu 

Home

Home2

Afectació 
Cognitiva 
Alta

Afectació 
Cognitiva 
Moderada

1

3 Dones

Dona

Dones

1

2 Homes

6

66 
Hores

Fisioteràpia a 
Domicili

Afectació 
Cognitiva 
Alta

48 
Sessions

Avaluacions i 
Assessoraments

9
Hem portat a terme un assessorament continuat a
les famílies cuidadores per possibles adaptacions
de les seves llars o d’incorporacions d'ajudes
tècniques. Derivant a altres professionals
multidisciplinaris en cas necessari.

4 Dones
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La formació sobre la Malaltia de Huntington i l’educació en activitats terapèutiques són
instruments transversals i imprescindibles dins dels nostres àmbits d’intervenció. Hem
desenvolupat les nostres XX Jornades Tècniques sobre la Malaltia de Huntington i
proporcionat material formatiu / educatiu multidisciplinari amb l’objectiu de capacitar, a les
persones afectades i famílies cuidadores, en la gestió de la malaltia.

Materials i 
destinataris

Perfils 
Formadors

1 Neuropsicòloga

1 Fisioterapeuta

1 Logopeda

135 Dossiers

15 Nuclis 
familiars

Formació / Educació Multidisciplinària 

Autoritats 

Hem facilitat material formatiu / educatiu
amb exercicis i pautes de reforç dels tallers
rehabilitadors setmanals de manera que, les
persones afectades, si s’escau, amb el suport
dels propis familiars cuidadors, han realitzat
exercicis multidisciplinaris als seus domicilis
que, posteriorment, han estat corregits i
posats en comú als tallers grupals.

Hem portat a terme les nostres XX Jornades Tècniques Anuals de
la Malaltia de Huntington adreçades a famílies cuidadores,
professionals i estudiants de l’àmbit sociosanitari i obertes a la
ciutadania. 7 hores de ponències mediques, científiques i
tècniques amb intervencions en 1a persona de famílies afectades.

Ponents

Voluntaris Inscripcions

Dones

Dones Dones

Homes

7

3 4

Dones

17

9 8

HomesHomes

Homes

11715

7313 2 44
9 Dossiers 

per família
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XX Jornades Tècniques de la Malaltia de Huntington 

Vam celebrar les XX Jornades Tècniques de la Malaltia de
Huntington el 28 d’Abril al Paranimf de la Universitat de
Barcelona, gràcies al suport del Rector de la Universitat de
Barcelona Dr. Joan Guàrdia Olmos.

Espai majestuós que va acollir la nostra trobada tècnica
anual, canal d’informació i formació necessari, veraç i
imprescindible, entre professionals especialitzats en la MH,
famílies afectades i comunitat.

Enguany van ser unes jornades amb una perspectiva
cientificomèdica, multidisciplinària, sociosanitària, però,
d’enfocament en primera persona, on famílies afectades
van poder compartir les seves experiències vivencials.

Una gran jornada de felicitació compartida amb moments
molt especials de reconeixement i agraïment a totes les
persones que han fet possible aquests 20 anys. Camí que no
hauria estat possible sense la col·laboració desinteressada
dels i les ponents que sempre ens han acompanyat,
compartint els seus coneixements a través de ponències
definides des de l’àmplia experiència professional però amb
una gran calidesa i sensibilitat personal.

https://www.acmah.org/galeria/20-anys-de-jornades-acmah/

https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2023/04/Programa-ACMAH-XX-jornadas.pdf

ACTIVITATS DESTACADES DE L’ANY I DEL NOSTRE 25è ANIVERSARI

https://www.acmah.org/galeria/20-anys-de-jornades-acmah/
https://www.acmah.org/wp-content/uploads/2023/04/Programa-ACMAH-XX-jornadas.pdf
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20 anys de Jornades Tècniques donen per a
moltes xifres, però només n'hem seleccionat
algunes:

 Hem realitzat 18 Jornades presencials i
2 en línia.

 Hem tingut la sort de comptar amb 12
entitats amfitriones diferents.

 Han participat, desinteressadament, 111
ponents (44 homes i 67 dones)

 Han assistit 32 representants
institucionals (16 homes i 16 dones)

 Un total de 143 persones
participants/col·laboradores (60 homes
i 83 dones)

 Hem aconseguit una important xifra de
més de 1800 persones assistents en
aquests 20 anys.

Enllaç per accedir als 10 vídeos de les XX Jornades ACMAH:
https://www.acmah.org/xx-jornades-tecniques-sobre-la-malaltia-de-huntington/

https://www.acmah.org/xx-jornades-tecniques-sobre-la-malaltia-de-huntington/


17

El Temple de la Sagrada Família Il·luminat per la Malaltia de Huntington

Fem un agraïment molt
especial a les famílies que
ens van poder acompanyar
en aquest emotiu acte, en
representació del nostre
Col·lectiu Huntington.

Gràcies a la Fundació del Temple de la
Sagrada Família per la seva
solidaritat, vestint de blau i porpra la
façana de la Basílica, vers les famílies
afectades i el 25è aniversari ACMAH.

Com cada any, dins la Campanya Internacional #LightItUp4HD
del Mes de Conscienciació de la Malaltia de Huntington, la nit
del 5 de Maig es van il·luminar 33 espais emblemàtics de 27
ciutats de Catalunya. Compartim una imatge que recull 21
fotografies d'alguns dels espais il·luminats.

https://www.acmah.org/galeria/campanya-illuminacio-2023/

https://www.acmah.org/galeria/campanya-illuminacio-2023/
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Dissabte 11 de Novembre, a l’Espai Teatre del Casal de Barri La
Pau de Barcelona, vam poder gaudir de la Festa del nostre 25è
Aniversari i del Dia Internacional de la Malaltia de Huntington.
On vam poder celebrar i felicitar-nos, tots i totes, per aquests
25 anys de trajectòria.

Jornada Commemorativa del 25è Aniversari ACMAH i del Dia Internacional de la Malaltia de Huntington
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L’ACMAH Declarada Entitat d’Utilitat Pública

Medalla de Bronze pels 25 Anys de Trajectòria 
de l’ACMAH  en els 61ns Premis Sant Martí

El 9 d’Octubre, la Generalitat de Catalunya ens va comunicar oficialment que
l’ACMAH havia estat Declarada d’Utilitat Pública des del 20 de Setembre de
2023. Una declaració lluitada i merescuda, un clar aval públic de la nostra
trajectòria associativa, que ens enorgulleix, i un fantàstic regal en el nostre
25è Aniversari.

El 15 de Novembre de 2023, el
Districte de Sant Martí de
l’Ajuntament de Barcelona, dins
dels seus 61ns Premis Sant
Martí, ens va atorgar la Medalla
de Bronze pels nostres 25 Anys
de trajectòria associativa.

Volem agrair al consistori i,
especialment, al nostre Districte
de Sant Martí, aquest guardó.

https://www.acmah.org/acmah-declarada-entitat-dutilitat-publica/

https://www.acmah.org/61ns-premis-sant-marti/

https://www.acmah.org/acmah-declarada-entitat-dutilitat-publica/
https://www.acmah.org/61ns-premis-sant-marti/
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Ingressos Despeses Resultat

66.359,44 € 65.296,48 € 1.062,96 €

19%

59%

22%

DADES ECONÒMIQUES
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Resultat de l’Exercici 2023 Procedència  dels Ingressos

Finançament Públic

ENTITAT IMPORT

Generalitat de Catalunya 22.650,23 €   

Ajuntament de Barcelona 11.200,00 €   

Diputació de Barcelona 5.000,00 €     
TOTAL 38.850,23 €      

Despeses per Projecte

PROCEDÈNCIA DELS INGRESSOS IMPORT

Quotes Associats i Donatius 12.691,00 €   

Subvencions Públiques 38.850,23 €   

Subvencions Privades 14.818,21 €   

TOTAL 66.359,44 €   

PROJECTE IMPORT

Programa d'Atenció Integral 52.237,18 €   

Pla Participació i 25è Aniv. 13.059,30 €   

TOTAL 65.296,48 €   



Hotel d’Entitats La Pau 933 145 657
Pere Vergés 1, Planta 7 Despatx 1 acmah@acmah.org 
08020 Barcelona www.acmah.org

COL·LABORADORS


