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Entitat d'Utilitat Poblica

Som l'Gnica associacié de families afectades per la Malaltia de
Huntington de Catalunya, constituida l'any 1998, amb NIF
G61574687, numero de registre 20553 i Declarada d’Utilitat
Publica. Desenvolupem programes, serveis i activitats amb
'objectiu de millorar la qualitat de vida i I'entorn de les nostres
families afectades.

Donem visibilitat al nostre col-lectiu de families i generem
espais de formacié i informacié sobre els ultims avengos i
estudis medics, terapies rehabilitadores multidisciplinaries o
coneixements especifics sobre la malaltia de Huntington,
sempre de la ma de professionals tecnics, medics i cientifics,
promovent la seva investigacio.

Formem part activa de la xarxa autonomica,
estatal i europea d’entitats de persones amb
malaltia de Huntington, malaltia minoritaria
i discapacitat, defensant els drets de les
nostres families i potenciant la creacié de
nous models publics d’atencio.

Com a entitat d'una malaltia de baixa
prevalenca treballem optimitzant el nostre
teixit professional i relacional creant circuits
d’atencié personalitzats i especifics en
col-laboraci6 amb entitats publiques, la
Xarxa sociosanitaria i les UEC hospitalaries.
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L'’Associacio

267 persones
associades

Les persones afectades per
la malaltia de Huntington
son el nostre motor.



Es una
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malaltia

sense cura, minoritaria,
hereditaria i neurodegenerativa causada per la
mutacid del gen que codifica una proteina

anomenada Huntingtina, que porta a la mort de
les neurones en algunes arees del cervell.

Que és la

Malaltia de
Huntington?

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

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.

Hereditaria

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/
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Professional

Directiva

9 Persones 9 Persones

1 ‘:@:‘ 2‘ Neuropsicologues ‘

1  Vice-President 1 Psicologa

1 Secretari

3 [ Fisioterapeutes ]

2  Logopedes

Persones
Voluntaries Tecnica de Gestio
14 Persones i Projectes

a4 Voluntariat d’Activitats

L’ Eq u i p de Gestié i Comunicacio
AC M AH o " Voluntariat d’Activitats
Participatives i Formatives
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Contacte institucional amb Administracions Publiques.

[ ]
Relacions
irreona (@) Dpuecis e s
arceiona
Institucionals
Formem part de federacions autonomiques, estatals i europees

[}
de Malaltia de Huntington, Malaltia Minoritaria i Discapacitat l Xa rxa
treballant en la promocio i visibilitzacié dels nostres col-lectius.
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o ey I Generalitat

Y: de Catalunya

PERSONAS AFECTADAS POR LA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

Hem promogut la millora dels canals de derivacié de la xarxa hospitalaria en col-laboracié amb les
Unitats d’Expertesa Clinica i els Departaments de Neurologia i Psiquiatria dels principals hospitals
de Barcelona vinculats al “Projecte Enroll-HD”, estudi observacional internacional sobre la Malaltia
de Huntington per 'acceleracié de I'aveng cap a tractaments més efectius i una prompta cura.

. Hermanas CLINIC SANTACREUA
Q HosPIERIEE L L BEIE ca @ SANT PAU
Som Entitat Declarada d’Utilitat Publica i Adherida al »
Codi Etic de les Associacions de Barcelona, formant E}ﬂ( xSFC |

s . Xarx | Suport
part també de les entitats de la Xarxa de Suport a opp i alesFamies 1
Families Cuidadores de I'Ajuntament de Barcelona. S BARCELONA
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Hem treballat la millora de la salut, 'autonomia, I'lapoderament
i la inclusié social de les families afectades proporcionant una
atencio directa, a 388 persones de 97 families, a través del
Programa d’Atencié Integral ACMAH i des de diferents arees
d’intervencié multidisciplinaria.

Programa
d'Atencidé
Integral

anys

ze'f_

Personalitzacio
Realitzar avaluacions
i plans d’intervencio
personalitzats, pera
persones afectades i
familiars.

Acollida, suport i acompanyament

Promocid de I'autonomia - 1-
Promoure I'autonomia, enla

mesura del possible, o

I'allargament del seu

manteniment.

- Acollida i acompanyament a les families
- Informacid i assessorament especific

-> 2- Atencié multidisciplinaria i espais de respir
- Neuropsicologica per persones afectades
- Terapia cognitiva i psicoeducacio per persones afectades

Enfocament global

Considerar aspectes
socials, fisics, personalsi
familiars plantejant
intervencions globals en
cas necessari.

Integracio social i
participacio

Promoure laintegracio
social i la participacio en la
comunitat, i en les propies
activitats d’ACMAH, de les
persones afectades perla
malaltia de Huntington.

- Logopedia i fisioterapia per persones afectades
- Atencid psicologica i espais de respir per familiars

- 3- Atencié multidisciplinaria_a domicili

- Psicologia, logopedia i fisioterapia per persones
afectades i cuidadores

-» 4- Formacid i educacié multidisciplinaria
- XXl Jornades Tecniques ACMAH
- Capsules formatives i dossiers educatius

https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/
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Una de les principals tasques del nostre Programa és
I'acollida i acompanyament a les families afectades. Hem
ates noves necessitats de suport amb un seguiment i
acompanyament continuat, presencial, en linia i telefonic.
Abordant, amb més celeritat, les necessitats de suport
emocional que, en un primer diagnostic, esdevenen
prioritaries. Hem dissenyat plans d’abordatge familiars
elaborats de manera conjunta per les nostres arees
d’intervencié multidisciplinaria i les mateixes families.

Entitat d'Utilitat Poblica

Acollida i

Acompanyament
a Families

Informacio i
34 Families Ateses Assessorament

Especific
. ‘ P 129 Persones Ateses
34 Primers . - -
| Contactes | 1 entres o >erveis
23 . Visites | 106 Consultes d’Informacié i |
- d’Acollida ~ Assessorament Multidisciplinari ’
Nous Plans d’Atencié ( )
15 27 . . 7 g
d’Abordatge Familiar ‘ Orientacions Juridiques ‘

Hem facilitat assessorament multidisciplinari i informacio
sobre la malaltia, la nostra entitat i els serveis de la xarxa

1- ACOIIida’ Su port i sociosanitaria propers als territoris de les nostres families

afectades. Hem facilitat orientacio juridica adreg¢ada a les

persones associades proporcionant-les un primer consell
Acompanyament orientador, no directiu  gratit 7



Neuropsicologia
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Sessions
24 individuals
d'atencié
psicologica

Sessions
grupals de
50 terapia
cognitiva i
. psicoeducacié

y . )

~ Assessoraments i
10 valoracions
individuals

38 Persones Afectades Ateses

N
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Logopeéedia

Fisioterapia

Sessions ' Sessions

66 grupals de 68 grupals de
logopédia ~ fisioterapia
Assessorament Assessorament
8 i valoracions 6 i valoracions

individuals individuals

Hem dissenyat abordatges multidisciplinaris
segons, les caracteristiques i l'estadi evolutiu de
cada persona afectada i, a través de terapies
individuals o tallers grupals, hem possibilitat
tecniques i eines pel millor manteniment cognitiu i
funcional. Facilitant, a I’hora, atencidé psicologica
individual i espais de respir a familiars cuidadors.

2- Atencio
Multidisciplinaria
i Espais de Respir

Atencid Psicologica,
i espais de respir
per Familiars

22 Persones
Cuidadores Ateses

Sessions

36 individuals
d'atencio

_ psicologica

10 Sessions de GAM
i Espai CafHe




Hem facilitat atencié a domicili a persones
afectades amb alteracié cognitiva greu i
necessitats complexes, o que no disposaven de
cap cobertura publica, ni possibilitat d'accés a

Entitat d'Utilitat Poblica
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3- Atencio

\ [ ]

L4 [J [J [d
les nostres terapies presencials. Facilitant M u Itld ISCI pl I n a rl a

també suport als seus familiars cuidadors.

Fisioterapia

3 Persones
Afectades Ateses
Logopedia
Sessi
. e.sflons 1 Persona
60 individuals
de fisioterapia Afectada Atesa
a domicili
Sessions
15 mdmdu\als?
de logopedia
a domicili

a Domicili

Atencio Psicologica

1 Persona
Cuidadora Atesa

Sessions
individuals

15 d'atencio
psicologica

a domicili




XXl Jornades 2 Moduls Dossiers
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Tecniques Formatius Educatius
215 54 18
Persones Persones Families

Participants Participants Ateses
16 Autoritats i 52 ‘ Far.niliars ‘ 180 ‘ Dossiers ‘
Ponents _Assistents -
5  Persones | 1 ( s ) 18 " Nuclis
‘\ Voluntaries ‘ ‘ Neuropsicologa ‘ ~ familiars |

Jornades
Tecniques de la
Malaltia de
Huntington

Persones i
. Logopeda Dossiers
Assistents per familia

= La formaci6 en Malaltia de Huntington i I'educacié

y
4- FO r m a c I O multidisciplinaria son instruments transversals i

imprescindibles dins dels nostres ambits d’intervencié. Hem
s -4 desenvolupat les nostres XXI Jornades Tecniques sobre la
I Ed ucaC|O Malaltia de Huntington, enguany, de la ma de I'Hospital Mare
de Déu de la Merce de les Germanes Hospitalaries. Hem portat

M u Itid iSCi pliné ria a terme Moduls Formatius i 'entrega de Dossiers Educatius

Multidisciplinaris per a les nostres families cuidadores.

https://www.acmah.org/xxi-jornades-tecniques-sobre-la-malaltia-de-huntington/ 10
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El 23 de Febrer vam estar presents a la Posada de
la 1a Pedra del Nou Centre d’Atencio Intermedia i
Integrada de Barcelona - CAIIB Jorda. Centre de la
Fundaci6 Germanes Hospitalaries que donara
Atencid a Persones amb Patologies Complexes de
Barcelona i, en especial, al perfil d’afectacié de
Malaltia de Huntington de tota Catalunya.

Entitat d'Utilitat Poblica
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Representativitat,

[ I 4

Conscienciacio i

Visibilitzacio

Acte presidit pel Conseller de
Salut de la Generalitat de
Catalunya, Manel Balcells i Diaz.

11
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Dins la Campanya

Internacional

d’ll-luminacié #2024LightltUp4HD del

mes de maig, Mes de Conscienciacio de
es van
il-luminar 35 espais emblematics de 32

la Malaltia de Huntington,

institucions de Catalunya.

Es U'hora d'il-luminar!

’*Campanya de
Conscienciacié
de la
Malaltia
de Huntington

#Huntington2024
#2024LightltUp4HD 8 ;
2

i anyi i
T (== acua g

Al llarg de I'any 2024 hem realitzat diferents Campanyes de Conscienciacio i
Visibilitzacié del nostre Col-lectiu, on destaquem les seglients:

Catalunya s'il-lumina per la
Malaltia de Huntington
#2024LightltUp4HD

Com a gest de conscienciacio i
visibilitzacio, les persones
afectades, families i ciutadania
en general, també van tenir
'oportunitat de donar llum al
Fanalet de I'’Amaril-lis, flor

representativa de la Malaltia de
Huntington.

12
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Al mateix maig, vam desenvolupar la nostra Campanya de Drets, enguany, centrada en les persones
cuidadores no professionals, les grans oblidades. Campanya protagonitzada per I’Olga Codina, dona
afectada de Malaltia de Huntington, i en Toni Parra, el seu home i cuidador principal.

Des d'una perspectiva de realitat i quotidianitat vam compartir petits videos, que formaven part d’un
reportatge vivencial, amb |'objectiu de conscienciar i visibilitzar la realitat de les persones
cuidadores que s’han de fer carrec de la cura dels seus familiars afectats a casa. Pero, també, per

incidir i interpel-lar a la ciutadania de qué és la Malaltia de Huntington i com afecta les families que
la pateixen.

Campanya que va finalitzar amb la presentacié del Reportatge de Chema Barragan:
"Cuidar al Cuidador: La Assignatura Pendiente”, que us animem a veure.

c‘» " .'
° : f )

» DI | ‘ \ ARQ“AN

TON? D A Sy LCA CODINA

CUIDAR AL JIDADOR

" " ASIGNATL ‘ IENTE

https://youtu.be/DI9TPIDnU34w?si=-8Q0O5-PvICHTEXKI

13
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Dies Mundials i Campanyes més representatives, elaborades conjuntament amb les Entitats FEPAEH:

qUUELTI TGO 5 'ns A
ol : R
| L0 QUE ES
IRARO!

#iraroesqu

“\k “““ E“ - Nternaciong)qe,

E
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Onaldelapy,;i
#MUJerEHzoaghgujerZOM

#DialnternacionalVoluntariadoEH

#Sa\udMenta\EH2024

vvvvv
st
oy

8 5 de diciembre
Dia Internacional
FEPAEH .
=2 | \/oluntariado

Azul y Parpura
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Economiques

65.133,52€ 62.859,59€ 2.273,93 €

Procedéncia dels Ingressos Finangament Public
Despeses per Projecte
CONCEPTE IMPORT ENTITAT IMPORT

Quotes i Donacions 14.276,00 € Generalitat de Catalunya 22.927,52 € PROJECTE IMPORT

Subvencions Publiques 38.927,52 € Ajuntament de Barcelona 11.000,00 € Prog. d'Atencio Integral 52.173,45 €

Subvencions Privades 11.930,00 € Diputacié de Barcelona 5.000,00 € Pla de Participacio 10.686,14 €
TOTAL 65.133,52 € TOTAL 38.927,52 € TOTAL 62.859,59 €

59%

15
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Hermanas
Hospitalarias

HOSPITAL MARE DE DEU DE LA MERCE

Escola Clinica
' de Neuropsicologia i
® Patologia del Llenguatge

Obra Social

[ Fundacién "la Caixa”

Han
Col-laborat

I Generalitat
Y, de Catalunya

L2

FEDERACION ESPAROLA DE
PERSONAS AFECTADAS POR
'ENFERMEDAD DE HONTINGTON

federacio

grecom

CLINIC
Al

BARCELONA

Hospital Universitari

UNIVERSITAT e
i+ BARCELONA

Facultat de Medicina
i Ciéncies de la Salut

GRADHERMETIC

d

feder

Bellvitge

Hospital Unlversnan

g Creatio

Centre per a la produccié
i validaci6 de terapies avancades
UNIVERSITAT b BARCELONA

\alida

Ajuntament

e Barcelona

c
HUNTINGTON'S
DISEASE
NETWORK

o anos

Diputacié
Barcelona

t**

¥+ EURoRDI

RARE DISEASES EUROPE

. FECAMM

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I

SANT PAU

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Hestia
Il Alliance

Senior Care

farmacia ,
anna gracia
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8/ : CCC Barcelona - La Pau
ZVSQ E Pere Vergés 1, 7¢ 1a
) 08020 Barcelona

Tel. +34 933 145 657

acmah@acmah.org
Donacion
www.acmah.org SREEIeRS

K €] ES

Dades de
Contacte

Associacio Catalana
de Malalts de Huntington
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https://www.facebook.com/acmah.org/
https://www.facebook.com/acmah.org/
https://www.instagram.com/acmah_org/
https://twitter.com/AcmahO
https://twitter.com/AcmahO
https://www.acmah.org/contacte/
https://www.acmah.org/contacte/
https://www.acmah.org/donacions/
https://www.acmah.org/donacions/
mailto:acmah@acmah.org
http://www.acmah.org/

