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Som l’única associació de famílies afectades per la Malaltia de
Huntington de Catalunya, constituïda l’any 1998 i Declarada
d’Utilitat Pública. Desenvolupem programes, serveis i activitats
amb l’objectiu de millorar la qualitat de vida i l’entorn de les
nostres famílies afectades.

Donem visibilitat al nostre col·lectiu de famílies i generem
espais de formació i informació sobre els últims avenços i
estudis mèdics, teràpies rehabilitadores multidisciplinàries o
coneixements específics sobre la malaltia de Huntington,
sempre de la mà de professionals tècnics, mèdics i científics,
promovent la seva investigació.

L’Associació

267 
persones 

associades

Formem part activa de la xarxa autonòmica, estatal i europea
d’entitats de persones amb malaltia de Huntington, malaltia
minoritària i discapacitat, defensant els drets de les nostres
famílies i potenciant la creació de nous models públics
d’atenció.

Com a entitat d’una malaltia de baixa prevalença treballem
optimitzant el nostre teixit professional i relacional creant
circuits d’atenció personalitzats i específics en col·laboració
amb entitats públiques, la xarxa sociosanitària i les UEC
hospitalàries.
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Les famílies cuidadores són el motor de l’ACMAH, les que van fer possible el seu naixement i
que impulsen el seu creixement, el cor sense el qual no podríem bategar, MOURE’NS.

Col·lectiu de Famílies Afectades que, per les característiques específiques i complexes de la
malaltia minoritària que els afecta, té manca de cobertures públiques i elevats factors
d'estigma i risc d'exclusió social.

Actualment, representem a 267 persones associades de més de 80 famílies afectades per la
MH i cadascuna de les accions que desenvolupem es vertebren potenciant la seva
participació activa i integració social.

Les Famílies 
ACMAH
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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.

La caracteritza la
seva combinació
de símptomes
motors, cognitius
i psiquiàtrics.

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/

Què és la 
Malaltia de 

Huntington?
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Junta Directiva Equip de Voluntariat
14 Persones 

1

1

Presidenta

Vice-President

1 Secretari

5 Vocals

4 Voluntariat d’Activitats 
de Gestió i Comunicació

1 Tresorera

L’Equip 
Humà 

d’ACMAH

9 Persones 

Equip Professional

2
2

2

Neuropsicòlogues
Fisioterapeutes

Logopedes

1
Tècnica de Gestió 

i Projectes
2 Psicòlogues

11 Persones 

10 Voluntariat d’Activitats  
Participatives i Formatives
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Equip Tècnic 
Multidisciplinari

1

1

Fisioterapeuta

Logopeda

Equip d’Atenció 
a Domicili



6

Contacte institucional amb Administracions Públiques.

Relacions 
Institucionals 

i Xarxa
Formem part de federacions autonòmiques, estatals i europees
de Malaltia de Huntington, Malaltia Minoritària i Discapacitat
treballant en la promoció i visibilització dels nostres col·lectius.

Som Entitat Declarada d’Utilitat Pública i Adherida al Codi Ètic de
les Associacions de Barcelona, formant part també de les entitats
de l’Acord Ciutadà per una Barcelona Inclusiva dins la Xarxa de
Suport a Famílies Cuidadores de l’Ajuntament de Barcelona.

Hem promogut la millora dels canals de derivació de la xarxa hospitalària en col·laboració amb les Unitats
d’Expertesa Clínica 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 l’acceleració de l’avenç
cap a tractaments més efectius i una prompta cura.
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Programa 
d'Atenció 
Integral

1- Acollida, suport i acompanyament

- Acollida i acompanyament a les famílies
- Informació i assessorament específic

2- Atenció multidisciplinària i espais de respir

- Neuropsicològica, teràpia cognitiva i psicoeducació 
- Logopèdia i fisioteràpia
- Atenció psicològica i espais de respir familiar

3- Atenció multidisciplinària a domicili

- Psicologia, logopèdia i fisioteràpia per persones 
afectades i cuidadores

4- Formació i educació multidisciplinària

- Jornades Tècniques 
- Càpsules formatives i dossiers educatius
- Activitats de capacitació comunitària

Hem treballat la millora de la salut, l’autonomia,
l’apoderament i la inclusió social de les nostres famílies
proporcionant una atenció directa, a 185 persones, 110
famílies afectades i 2 centres o serveis, 405 persones assolides
a través del Programa d’Atenció Integral ACMAH i des de
diferents àrees d’intervenció multidisciplinària.

https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/
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1- Acollida, Suport i 
Acompanyament

Informació i 
Assessorament 

Específic
115 Persones Ateses 
i 2 Centres o Serveis

96 Consultes d’Informació i 
Assessorament Multidisciplinari

21 Orientacions Jurídiques

Una de les principals tasques del nostre Programa és
l'acollida i acompanyament a les famílies afectades. Hem
atès noves necessitats de suport amb un seguiment i
acompanyament continuat, presencial, en línia i telefònic.
Abordant, amb més celeritat, les necessitats de suport
emocional que, en un primer diagnòstic, esdevenen
prioritàries. Hem dissenyat plans d’abordatge familiars
elaborats de manera conjunta per les nostres àrees
d’intervenció multidisciplinària i les mateixes famílies.

Hem facilitat assessorament multidisciplinari i informació
sobre la malaltia, la nostra entitat i els serveis de la xarxa
sociosanitària propers als territoris de les nostres famílies
afectades. Hem facilitat orientació jurídica adreçada a les
persones associades proporcionant-les un primer consell
orientador, no directiu i gratuït.

Acollida i 
Acompanyament 

a Famílies

46

28

Primers 
Contactes

Entrevistes 
d‘Acollida

15 Nous Plans d’Atenció 
d’Abordatge Familiar

46 Famílies Ateses
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Neuropsicologia

29

3

Sessions 
individuals 
d'atenció 

psicològica

Assessoraments i 
valoracions 
individuals

2- Atenció 
Multidisciplinària 
i Espais de Respir

Hem dissenyat abordatges multidisciplinaris segons, les característiques
i l'estadi evolutiu de cada persona afectada i, a través de teràpies
individuals o tallers grupals, hem possibilitat tècniques i eines pel
millor manteniment cognitiu i funcional. Facilitant, a l’hora, atenció
psicològica individual i espais de respir a familiars cuidadors.

Logopèdia

48

Sessions 
grupals de 

teràpia 
cognitiva i 

psicoeducació

Fisioteràpia

67

2
Assessorament 

i valoracions 
individuals

Atenció Psicològica, 
i espais de respir 

per Familiars

45

11 Sessions de GAM 
i Espai CafHè

31 Persones Afectades Ateses
27 Persones 

Cuidadores Ateses

Sessions 
individuals 
d'atenció 

psicològica

Sessions 
grupals de 
fisioteràpia

69

2
Assessorament 

i valoracions 
individuals

Sessions 
grupals de 
logopèdia
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Atenció Psicològica

28

3- Atenció 
Multidisciplinària 

a Domicili

Logopèdia

43

Fisioteràpia

72

3 Persones 
Cuidadores Ateses

Sessions 
individuals 

de fisioteràpia
a domicili

Sessions 
individuals 

de logopèdia
a domicili

2 Persones 
Afectades Ateses

4 Persones 
Afectades Ateses

Sessions 
individuals 
d'atenció 

psicològica 
a domicili

Hem facilitat atenció a domicili a persones
afectades amb alteració cognitiva greu i necessitats
complexes, o que no disposaven de cap cobertura
pública, ni possibilitat d'accés a les nostres teràpies
presencials. Facilitant també suport als seus
familiars cuidadors.
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1 Activitat de 
Capacitació 
Comunitària

4- Formació 
i Educació 

Multidisciplinària

Enguany hem treballar en una nova via d’educació
transversal i comunitària, vers la coneixença del que
és una Malaltia Minoritària i, específicament, la
Malaltia de Huntington, via que serà ampliable els
propers anys com objectiu de millora, consolidació i
promoció de les nostres accions de barri i locals.

Dossiers 
Educatius

2 Mòduls 
Formatius

36
Familiars 
Assistents

1 Neuropsicòloga

13 Famílies 
del Barri

3

150 Dossiers

15

1
Dossier al 
mes per 
família
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Nuclis 
familiars

Logopeda

Entitats 
Comunitàries

Hem desenvolupat mòduls formatius i facilitat
dossiers educatius multidisciplinaris.

"BARRIJOC: Un barri, moltes realitats“: Activitat desenvolupada des d'un
prisma associatiu compartit on hem apropat, a les famílies i comunitat de
Sant Martí, les diferents realitat de tres associacions del CCC Barcelona La
Pau, com acció d'obertura al barri i de capacitació comunitària.

https://www.instagram.com/p/DQEwsBCjFsz/?igsh=ajhmNjEyNWZ1dmt3

https://www.instagram.com/p/DQEwsBCjFsz/?igsh=ajhmNjEyNWZ1dmt3
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XIII Cursa Benèfica de Badalona per les
MalaltiesMinoritàries:
Dins dels actes del Dia Mundial de les Malalties
Minoritàries, el 23 de febrer, 33 persones de
l’ACMAH (afectades, familiars, professionals i
membres de Junta Directiva), van participar a la
Cursa Benèfica de Badalona per les Malalties
Minoritàries.
https://www.acmah.org/galeria/xiii-cursa-
malalties-minoritaries-badalona/

Representativitat, 
Conscienciació i 

Visibilització
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45a Edició Cursa Solidària de la Festa Major de Castellbisbal
en benefici de l’ACMAH:
El 24 d’agost, es va desenvolupar la 45a Edició de la Cursa Solidària
de la Festa Major de Castellbisbal, en benefici de l’ACMAH, i on van
participar 14 voluntaris i més de 300 persones inscrites.
https://www.instagram.com/p/DNxQPqG2Edv/?utm_source=ig_w
eb_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==

https://www.acmah.org/galeria/xiii-cursa-malalties-minoritaries-badalona/
https://www.instagram.com/p/DNxQPqG2Edv/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


13

Campanya “Cèntims Solidaris CAPRABO” del Mes de Febrer:
Els “Cèntims Solidaris Caprabo” del mes de Febrer, com a mes de
conscienciació de les malalties minoritàries o rares, es van destinar
a donar suport al nostre Programa d’Atenció Integral. A través
d’aquesta iniciativa solidària, els supermercats CAPRABO, van
posar en marxa la recollida de microdonatius en els seus
establiments, del 30 de Gener fins al 26 de Febrer, per donar
suport a les famílies afectades per la Malaltia de Huntington.
https://www.instagram.com/p/DFcf_0Yt2aG/?utm_source=ig_web
_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA%3D%3D
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Campanya Estatal de Drets del Mes deMaig:
Seguint amb els actes del mes de maig, de visibilització i conscienciació de la
Malaltia de Huntington, les persones afectades, famílies i ciutadania en
general, van tenir l'oportunitat de participar en la Campanya Estatal de Drets:
“De ti aprendí... gracias por tu legado”, 64 Famílies d’arreu d’Espanya, 18
d’elles de Catalunya.
https://www.acmah.org/galeria/campanya-maig-de-drets/

Campanya d’il·luminació per la Conscienciació de laMalaltia de Huntington:
Dins la Campanya Internacional #LightIt4HD2025 del mes de maig, Mes de Conscienciació de la Malaltia
de Huntington, la nit del 5 de maig, es van il·luminar 35 espais i edificis emblemàtics de 32 institucions
de Catalunya: Palau de la Generalitat, la Facultat de Medicina de Barcelona i 30 Ajuntaments.
https://www.acmah.org/galeria/campanya-illuminacio-2025/

https://www.acmah.org/galeria/campanya-maig-de-drets/
https://www.acmah.org/galeria/campanya-illuminacio-2025/
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I Jornada de Enfermedad de Huntington
FEPAEH:
Al llarg de tot l'any, com a entitat fundadora i
membre de la Federación Española de Personas
Afectadas por la Enfermedad de Huntington
(FEPAEH), hem dut a terme diferents accions
d'interès per al Col·lectiu Huntington. L’activitat
federativa més important va ser la I Jornada de
Malaltia de Huntington – FEPAEH, desenvolupada
el 15 de novembre al Saló d'actes de l'Hospital
Ramon i Cajal de Madrid. Jornada amb
informació sobre noves actualitzacions en
l'abordatge i la investigació de la Malaltia de
Huntington a través d'intervencions de personal
mèdic, científic i tècnic de diferents comunitats
autònomes. l’ACMAH va participar en una de les
ponències, presentada per la nostra Presidenta,
Montserrat Comas, i portada a terme per la
Coordinadora de Decisions Compartides de la
Secretaria d'Atenció Sanitària i Participació de la
Generalitat de Catalunya, Montserrat Moharra,
qui va presentar, a nivell estatal, l'Eina de
Decisions Compartides en la Malaltia de
Huntington.
https://www.instagram.com/p/DRK_rUnDBVk/?i
gsh=MXNqeXhqZ253MnVwaw==

https://www.instagram.com/p/DRK_rUnDBVk/?igsh=MXNqeXhqZ253MnVwaw==
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Al llarg de tot l'any, com a ACMAH, i com a entitat fundadora i membre de la Federación Española de
Personas Afectadas por la Enfermedad de Huntington (FEPAEH), hem dut a terme diferents accions i
campanyes d'interès per al nostre col·lectiu, entre d’altres:



Ingressos Despeses Resultat

79.839,16 € 73.095,27 € 6.743,89 €

17

Memòria 
ACMAH 

2025

CONCEPTE IMPORT

Quotes i Donacions 16.500,93 € 

Subvencions Públiques 33.811,45 € 

Subvencions Privades 29.526,78 € 

TOTAL 79.839,16 € 

Procedència dels Ingressos
21%

42%

37%

Dades 
Econòmiques
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ENTITAT IMPORT

Generalitat de Catalunya 19.611,45 € 

Ajuntament de Barcelona 9.200,00 €   

Diputació de Barcelona 5.000,00 €   

TOTAL 33.811,45 € 

58%

27%

15%Finançament Públic

PROJECTE IMPORT

Prog. d'Atenció Integral 65.785,74 € 

Pla de Participació 7.309,53 €   

TOTAL 73.095,27 € 

Despeses per Projecte

90%

10%



Han
Col·laborat

19

Memòria 
ACMAH 

2025



Dades de 
Contacte

20

Memòria 
ACMAH 

2025

CCC Barcelona - La Pau
Pere Vergés 1, 7è 1a

08020 Barcelona
Tel. +34 933 145 657

acmah@acmah.org
www.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/
https://www.facebook.com/acmah.org/
https://www.facebook.com/acmah.org/



