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Som I’tinica associacio de families afectades per la Malaltia de
Huntington de Catalunya, constituida I'any 1998 i Declarada
d’Utilitat Publica. Desenvolupem programes, serveis i activitats
amb l'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 informacio sobre els ultims avencgos 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’atencid.

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

’Associacio

267
persones
associades




Les families cuidadores son el motor de FACMAMH, les que van fer possible el seu naixement i
qgue impulsen el seu creixement, el cor sense el qual no podriem bategar, MOURE’NS.

Col-lectiu de Families Afectades que, per les caracteristiques especifiques i complexes de la
malaltia minoritaria que els afecta, té manca de cobertures publiques i elevats factors
d'estigma i risc d'exclusio social.

Memoria
ACMAH Actualment, representem a 267 persones associades de més de 80 families afectades per la
MH i cadascuna de les accions que desenvolupem es vertebren potenciant la seva
2025 participacio activa i integracio social.

Les Families
ACMAH
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Que és la
Malaltia de
Huntington?

Es una 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.

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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Junta Directiva

9 Persones

1 | Presidenta |

1 { Vice-President \

1

’Equip

14 Persones

H u m é 4 / Voluntariat d’Activitats \
d’ACMAH

de Gestid i Comunicacio

Ve

/

Vo D
10 Voluntariat d’Activitats

Participatives i Formatives
& 4

Equip Professional

11 Persones

Equip Técnic Equip d’Atencié
Multidisciplinari a Domicili
Técnica de Gesti6 5 [ Psicologues
i Projectes ) .

AN

; 2[ Fisioterapeutes }

2 [ Neuropsicologues

2 Logopedes
1[ Fisioterapeuta }
1 Logopeda




Contacte institucional amb Administracions Pdbliques.
Ajuntament Diputacio
de Barcelona Barcelona

Formem part de federacions autonomiques, estatals i europees
de Malaltia de Huntington, Malaltia Minoritaria i Discapacitat
treballant en la promocid i visibilitzacié dels nostres col-lectius.

Relacions
Institucionals
| Xarxa

R Generalltat
Y: de Catalunya
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RARE DISEASES EUROPE

federacio

7:FECAMM (& federacic

FEDERACION ESPAROLA DE
PERSONAS AFECTADAS POR LA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

Hem promogut la millora dels canals de derivacié de la xarxa hospitalaria en col-laboraci6 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 l'acceleracio de I'aveng
cap a tractaments més efectius i una prompta cura.

g Hermanas
Enroll- Hospitalarias
CELEBRATIG 10 VERRS . HOSPITAL MARE DE DEL OE LA MERGE

Som Entitat Declarada d’Utilitat Publica i Adherida al Codi Etic de

CLIiNIC Il Bellvitge

Hospital Umvers1tar|

Hospital Universitari

HOSPITAL DE LA
SANTA _CR EU I
SANT PAU
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

les Associacions de Barcelona, formant part també de les entitats
de I'Acord Ciutada per una Barcelona Inclusiva dins la Xarxa de
Suport a Families Cuidadores de I'Ajuntament de Barcelona.

\s1/
RTIC

DE E \SSOCIACIONE
E f I

acord

r
i‘n --I-u-'-\

Inclusiva

Clutada -

XSFC

Xarxa pel Suport
a les Families
Cuidadores
BARCELONA
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Programa Hem treballat la millora de la salut, l'autonomia,

I'apoderament i la inclusido social de les nostres families
proporcionant una atencié directa, a 185 persones, 110

! y
d Ate NCIO families afectades i 2 centres o serveis, 405 persones assolides

a través del Programa d’Atencié Integral ACMAH i des de

diferents arees d’intervencié multidisciplinaria.

1- Acollida, suporti acompanyament . Personalitzacié

- Acollida i acompanyament a les families ® AESIEESESUSINEEIOnNS Promocié de autonomia
i plans d’intervencio Promoure I'autonomia, en la

- Informacid i assessorament especific rsonalitzats, per a s
pe » PE mesura del possible, o

persones afectadesi

o I'allargament del seu
familiars.

2- Atencié multidisciplinaria i espais de respir manteniment.

- Neuropsicologica, terapia cognitiva i psicoeducacio

- Logopedia i fisioterapia

- Atencid psicologica i espais de respir familiar Enfocament global
Considerar aspectes

. . . Integracio social i
socials, fisics, personalsi

3- Atencid mUltld|SC|p|lnérla a domicili familiars plantejant partu:lpacm. .
. . e e .. intervencions globals en F’ro.mc.:ure Ialr?tfagra.clr_:
- Psicologia, logopedia i fisioterapia per persones cas necessari. social i la participacid en la
. . - comunitat, i en les propies
afectades i cuidadores activitats d’ACMAH, de les
persones afectades perla
4- Formacié i educacié multidisciplinaria malaltia de Huntington.

- Jornades Tecniques
- Capsules formatives i dossiers educatius
- Activitats de capacitacido comunitaria

https://www.acmah.org/programa-datencio-integral-acmah/
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1- Acol
Acom

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’intervencio multidisciplinaria i les mateixes families.

Acollida i Informacio i

Assessorament
Especific

Acompanyament
a Families

115 Persones Ateses
i 2 Centres o Serveis

46 Families Ateses

Primers
: Contactes

46

9% Consultes d’Informacié i
Assessorament Multidisciplinari

28 Entrevistes
. dAcollida

I

21

.
Nous Plans d’Atencié \
d’Abordatge Familiar

Orientacions Juridiques ‘

15

Hem facilitat assessorament multidisciplinari i informacié
sobre la malaltia, la nostra entitat i els serveis de la xarxa
sociosanitaria propers als territoris de les nostres families

| d a, S u p O rt | afectades. Hem facilitat orientacio juridica adregada a les

persones associades proporcionant-les un primer consell

:) a nya m e nt orientador, no directiu i gratuit. 8
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Neuropsicologia

Sessions
individuals
d'atencio
psicologica

Sessions
grupals de
terapia
cognitiva i

psicoeducacié

Assessoraments i
valoracions
individuals

31 Persones Afectades Ateses

69

Logopeéedia

Sessions
grupals de
logopédia

o
Assessorament
i valoracions
individuals

N

Fisioterapia

Sessions
67 grupals de

_ fisioterapia

o
Assessorament
2 i valoracions
individuals
A

N

Atencid Psicologica,

i espais de respir
per Familiars

27 Persones
Cuidadores Ateses

Sessions
45 individuals
d'atencio
. psicologica |

p
11 Sessions de GAM
i Espai CafHe

Hem dissenyat abordatges multidisciplinaris segons, les caracteristiques
i I'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, atencié
psicologica individual i espais de respir a familiars cuidadors.

2- Atencio

Multidisciplinaria
| Espais de Respir 9

D



familiars cuidadors.
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Fisioterapia

4 Persones
Afectades Ateses

Sessions
72 individuals
de fisioterapia
a domicili

3- Atencio
Multidisciplinaria
a Domicili

Hem facilitat atencid a domicili
afectades amb alteracid cognitiva greu i necessitats
complexes, o que no disposaven de cap cobertura
publica, ni possibilitat d'accés a les nostres terapies
presencials. Facilitant també suport als seus

a persones

Logopeéedia

2 Persones
Afectades Ateses

Sessions
individuals
de logopédia
a domicili

28

Atencio Psicologica

3 Persones
Cuidadores Ateses

Sessions
individuals

43 d'atencio
psicologica

a domicili

10



2 Moduls

Formatius

Dossiers
Educatius

Dossiers ‘

\

3 Familiars
_ Assistents
Memoria 1 Neuropsicbloga‘
ACMAH

B>

>

Organitzen ®%%® ’ i
AMICS ¢) aspaym 2 i
catalunya 5 i
aaaaaaaa -

Col-laboren
All} Generalitat Wl Ajuntament Diputacié
AllY de Catalunya de Barcelona Barcelona

Obra Social Cafeteri
9 Fundacis "l Casea® ‘LA PAL

15 L uclis

familiars

Dossier al
mes per
familia

Hem desenvolupat moduls formatius i facilitat
dossiers educatius multidisciplinaris.

Enguany hem treballar en una nova via d’educacio
transversal i comunitaria, vers la coneixenca del que
és una Malaltia Minoritaria i, especificament, la
Malaltia de Huntington, via que sera ampliable els
propers anys com objectiu de millora, consolidacio i
promocid de les nostres accions de barri i locals.

4- Formacio
N | Educacio
Multidisciplinaria

1 Activitat de

Capacitacio
Comunitaria

3 " Families |
_ del Barri |

Entitats
Comunitaries

4

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

https://www.instagram.com/p/DQEwsBCjFsz/?igsh=ajhmNjEyNWZ1dmt3
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Xlll Cursa Benéfica de Badalona per les
Malalties Minoritaries:

Dins dels actes del Dia Mundial de les Malalties
Minoritaries, el 23 de febrer, 33 persones de
'ACMAH (afectades, familiars, professionals i
membres de Junta Directiva), van participar a la
Cursa Benéfica de Badalona per les Malalties

Memoria Minoritaries.
ACMAH https://www.acmah.org/galeria/xiii-cursa-
2025 malalties-minoritaries-badalona/

45a Edicid Cursa Solidaria de la Festa Major de Castellbisbal
en benefici de TACMAH:

El 24 d’agost, es va desenvolupar la 45a Edicio de la Cursa Solidaria
de la Festa Major de Castellbisbal, en benefici de 'ACMAH, i on van
participar 14 voluntaris i més de 300 persones inscrites.
https://www.instagram.com/p/DNxQPgG2Edv/?utm source=ig w
eb copy link&igsh=MzRIODBINWFIZA==

Representativitat,

/

consclenciacio |
Visibilitzacio

12
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Ajuda a les persones
amb Huntington
i les seves families

Donant Pava ESTpres
uns Céntlms entre 5€130¢€

quan paguis PR
amb targeta. @ £30;¢

sssssssssssss

OCTUBRE NOVEMBRE DESEMBRE | GENER

AAAAAAA

@prabo o0 e

Aixi de compromesos

En benefici de: Per a més informacic:

i Bio
# Assoclaci6 Calalana EP
2 5 ¢ de Malts de Hunfington [l Gl
c i
o |

H saludables

= = sostenibles

Campanya “Centims Solidaris CAPRABO” del Mes de Febrer:
Els “Céntims Solidaris Caprabo” del mes de Febrer, com a mes de

conscienciacié de les malalties minoritaries o rares, es van destinar
a donar suport al nostre Programa d’Atencié Integral. A través
d’aquesta iniciativa solidaria, 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 families afectades per la Malaltia de Huntington.

https://www.instagram.com/p/DFcf 0Yt2aG/?utm source=ig web

copy link&igsh=MzRIODBINWFIZA%3D%3D

prabc QO®@® ~iidecompromesos

Ajuda a les
persones amb
_ Huntingtoni
i les seves
~ families

Donant uns céntims quan
2 paguis amb targeta.

. 7 Per a més informaci:

Per a compres

@ entre5€i30¢€

En benefici de: =t

o A
] com “Lrm 0
H o 5 = . iy
} Associacié Catalana so's er @ compres
25 < de Malalfs de Huntington +30 € .
ok § saludables
=l sostenibles
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Campanya d’il-luminacié per la Conscienciacid de la Malaltia de Huntington:

Dins la Campanya Internacional #Lightlt4HD2025 del mes de maig, Mes de Conscienciacio de la Malaltia
de Huntington, la nit del 5 de maig, es van il-luminar 35 espais i edificis emblematics 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/
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DE TI APRENDI...

Comparte una foto con esa persona
tan querida afectada de Huntington
y cuéntanos qué te ha ensenado.

GRACIAS POR
TU LEGADD

r— —

Catalunya il-luminada per la Malaltia de Huntington
#2025LightItUp4HD

Campanya Estatal de Drets del Mes de Maig:

Seguint amb els actes del mes de maig, de visibilitzacio i conscienciacio de la
Malaltia de Huntington, les persones afectades, families i ciutadania en
general, van tenir I'oportunitat de participar en la Campanya Estatal de Drets:
“De ti aprendi... gracias por tu legado”, 64 Families d'arreu d’Espanya, 18
d’elles de Catalunya.
https://www.acmah.org/galeria/campanya-maig-de-drets/

14
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| Jornada de Enfermedad de Huntington
FEPAEH:

Al llarg de tot l'any, com a entitat fundadora i
membre de la Federacidn Espafiola de Personas
Afectadas por la Enfermedad de Huntington
(FEPAEH), hem dut a terme diferents accions
d'interes per al Col-lectiu Huntington. Lactivitat
federativa més important va ser la | Jornada de
Malaltia de Huntington — FEPAEH, desenvolupada
el 15 de novembre al Salé d'actes de |'Hospital
Ramon i Cajal de Madrid. Jornada amb
informacid sobre noves actualitzacions en
I'abordatge i la investigacio de la Malaltia de
Huntington a través d'intervencions de personal
medic, cientific i técnic de diferents comunitats
autonomes. 'ACMAH va participar en una de les
ponencies, presentada per la nostra Presidenta,
Montserrat Comas, i portada a terme per la
Coordinadora de Decisions Compartides de la
Secretaria d'Atencié Sanitaria i Participacié de la
Generalitat de Catalunya, Montserrat Moharra,
qui va presentar, a nivell estatal, I'Eina de
Decisions Compartides en la Malaltia de
Huntington.
https://www.instagram.com/p/DRK_rUnDBVk/?i
gsh=MXNgeXhgZ253MnVwaw==

__ FEPAEH
—

Federacion
Personas A

" Hospital Universitario
e Ramon y Cajal

| 1 JORWADA ENFERMEDAD | d

Hospital Umversntan
i Ramon y Caje


https://www.instagram.com/p/DRK_rUnDBVk/?igsh=MXNqeXhqZ253MnVwaw==

Personas Afectadas por la Enfermedad de Huntington (F

Al llarg de tot I'any, com a ACMAH, i com a entitat fundadora i membre de la Federacion Espafiola de

EPAEH), hem dut a terme diferents accions i

campanyes d'interes per al nostre col-lectiu, entre d’altres:

e 11 de Febrero
Memoria -
ACMAH ,
2025 DIA INTERNACIUN.AI.
DE LA'MUJER Y LA NINA
EN LA CIENCIA

13 noviembre
Dia Mundial ¢

¥
&a@:%&

Enfermedad *

Huntington%
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Procedéencia dels Ingressos

CONCEPTE IMPORT
Quotes i Donacions 16.500,93 €

Subvencions Publiques 33.811,45 €
Subvencions Privades 29.526,78 €

‘21%

TOTAL 79.839,16 €

Dades
Economiques

17



Finangament Public

ENTITAT IMPORT
Generalitat de Catalunya 19.611,45 €

Ajuntament de Barcelona 9.200,00 €
Diputacié de Barcelona 5.000,00 €

TOTAL 33.811,45€
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58%

Despeses per Projecte

PROJECTE IMPORT
Prog. d'Atencid Integral 65.785,74 €

Pla de Participacio 7.309,53 €

TOTAL 73.095,27 €
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Generalitat
LY, de Catalunya

L2

FEDERACIGN ESPAROLA DE
PERSONAS AFECTADAS POR LA
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

2 anos

feder

Hermanas
Hospitalarias
HOSPITAL MARE DE DEU DE LA MERCE

Escola Clinica
' de Neuropsicologia i
® Patologia del Llenguatge

Obra Social

@ Fundacién "la Caixa”

Ajuntament Diputacio
de Barcelona Barcelona

EUROPEAN
. HUNTINGTON'S

E ' N DISEASE

NETWORK

ivancing Research, Conducting Trials, Improving Care

federacio

gLecom

Col-

. FECAMM

CLINIC I Bellvitge

BARCELONA

Hospital Universitari

& [UNIVERSITATo:
Tﬁ‘-‘l BARCELONA
Facultat de Medicina
i Ciéncies de la Salut

caprabo o0 e

Hospital Unnversutan

g Creatio

Centre per a la produccié
i validacié de terapies avancades
UNIVERSITAT pe BARCELONA

GRADHERMETIC

Han
laborat

*"’**

& EURORDIS

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU 1

SANT PAU

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Hestia
1l Alliance

Senior Care

Nalida
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Dades de
Contacte
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CCC Barcelona - La Pau
Pere Vergés 1, 7e 1a

08020 Barcelona
Tel. +34 933 145 657 SRGEISES
£
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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/
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