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1.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

Desde el cambio de nuestra sede al CSA PLAYA GATA en el afio 2017 se ha mejorado
sustancialmente la atencion a las personas afectadas de EH y a sus familiares, ya que se han
prestado una serie de servicios que van desde el asesoramiento e informacion a los afectados,
familiares, estudiantes y diversos profesionales, hasta la realizacion de terapias de
rehabilitacion no farmacologicas encaminadas a lograr una mejora en la calidad de vida tanto
de los enfermos como de sus familiares.

Todo ello se ha realizado a través de un equipo multidisciplinar que se encarga de trabajar en
las areas que mas quedan afectadas por la Enfermedad de Huntington (EH), motora,
cognitiva, conductual, social, familiar, ...en pro de mejorar y promover la autonomia de los
afectados, mejorar la calidad de vida y el bienestar de los enfermos y sus familias, realizando
actividades vinculadas a mejorar el conocimiento de la enfermedad de Huntington, apoyar la
investigacion, dar informacion, minimizar la discriminacion y el estigma social que sufren los
afectados y brindar un soporte multidisciplinar social y de rehabilitacion terapéutica que
mejore la atencion asistencial global tanto a los enfermos de Corea de Huntington como de
sus familiares.
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L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

TERAPIA OCUPACIONAL
Este servicio esta disefiado para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la
Enfermedad de Huntington, enfocandose en preservar y fomentar su autonomia en las
actividades diarias. A través de intervenciones personalizadas, la terapeuta ocupacional trabaja
en areas como el autocuidado, la movilidad, la comunicacion y el manejo del hogar, adaptandose
a las capacidades y necesidades especificas de cada usuario.

Terapias Online:
Las sesiones virtuales ofrecen una alternativa flexible para aquellos usuarios que no pueden
asistir presencialmente. Estas sesiones se organizan segun las necesidades del usuario y su
familia, priorizando horarios y contenidos que se adaptan a su rutina diaria. Esta modalidad
permite mantener el seguimiento constante y garantizar la continuidad de las intervenciones,
independientemente de la ubicacion.

Talleres de Estimulacion cognitiva
Se realizan talleres de estimulacion cognitiva tanto en nuestra sede como a través de SKYPE. Se
llevan a cabo los varios dias a la semana , y van dirigidos a mantener la reserva cognitiva y la
plasticidad cerebral del paciente asi como al mantenimiento de su autonomia personal.
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L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

LOGOPEDIA

Rehabilitaciéon para personas con Disfagia
El servicio de logopedia esta disefiado para prevenir y potenciar la conservacion de una
comunicacion clara y una deglucion segura en personas afectadas por la Enfermedad de
Huntington. Las sesiones abordan tanto la rehabilitacion comunicativa como el tratamiento de la
disfagia, adaptandose a las necesidades individuales de cada paciente.
Areas de trabajo:

Comunicacion: Se trabaja en la reeducacion postural, la relajaciéon o tonificacion de la
musculatura de caray cuello, y el patron respiratorio costo-abdominal. Ademas, se
implementa un tratamiento miofuncional basado en préacticas bucofaciales para conservar una
comunicacion comprensible.

Deglucion: Se desarrollan maniobras especificas para tratar la disfagia, como hébitos de
higiene postural en la mesa, adaptacion de la textura de los alimentos, y estrategias para
mejorar los tiempos y mecanismos de deglucion.

Apoyo a Familiares y Cuidadores:
Se ofrece formacién especifica para familiares y cuidadores, que incluye:

. Técnicas para facilitar la comunicacion del paciente.
. Pautas de estimulacion cognitiva del lenguaje y de la deglucion.
. Intervenciones frente a posibles episodios de atragantamiento.

Modalidad de las Sesiones:

Las sesiones, impartidas semanalmente por nuestra logopeda Estefania, especializada en disfagia,
se realizan tanto de manera presencial en nuestra sede como a través de la plataforma Skype,
garantizando flexibilidad y accesibilidad para todos los pacientes.

Este enfoque integral asegura que tanto los pacientes como sus cuidadores dispongan de las
herramientas necesarias para mejorar la calidad de vida en el &mbito de la comunicaciény la
deglucién.
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L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

ATENCION PSICOLOGICA

Desde 2021 seguimos con César Aguilera, psicologo colegiado en Madrid, Master Oficial en
Neuropsicologia, Doctor en Psicologia, que realiza terapias individuales a pacientes con
Enfermedad de Huntington, ademas de llevar a cabo el grupo terapéutico el Café del
Cuidador.

El afio pasado incorporamos a este servicio a Marina Pereda Lépez de la Garma, como
psicologa clinica por el aumento en el volumen de pacientes. Desde ese momento en
coordinacion con César, Marina asumio la gestion del café del cuidador y la atencién a las
familias y personas en riesgo.

El servicio de atencidn psicoldgica esta orientado a proporcionar apoyo emocional,
estrategias de afrontamiento y herramientas practicas tanto a las personas afectadas por la
Enfermedad de Huntington como a sus familiares y cuidadores. Este enfoque integral busca
abordar los desafios emocionales, cognitivos y sociales que surgen con la enfermedad,
promoviendo el bienestar general y la calidad de vida.
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CAFE DEL CUIDADOR

El café del cuidador es un espacio para cuidadores/as de personas con la Enfermedad de
Huntington. A lo largo del afio se realizan una serie de talleres de ambiente familiar,
tutorizados por el neuropsicélogo y la psicéloga, en los que se trabajan la comprension de los
efectos de la EH, su tratamiento y consecuencias. Con el objetico de crear un espacio para
que familiares puedan compartir y crear redes de apoyo que les ayuden a sobrellevar su
situacion y mejorar su calidad de vida. En los que se trabaja la reduccidon del malestar
psicoldgico, el afrontamiento grupal, reduccidon de emociones negativas, la autoestima, y
cualquier demanda que vaya surgiendo. Asimismo, es un espacio de “desahogo” y de respiro
para que los familiares compartan sus experiencias, se apoyen mutuamente y compartan
estrategias entre ellos.

En la altima edicion, contamos con la visita especial del Dr. Elison Sarapura , neurdélogo del
Servicio y Centro de Investigacidon Basica de Neurogenética de Lima (Peru). El Dr. Sarapura,
actualmente becario Fellowship del EHDN/MDS-ES Huntington's Disease 2023 bajo la
supervision del Dr. José Luis L6opez-Senddn , neurdlogo experto del Hospital Ramoén y Cajal
de Madrid, aprovecho su estancia en Espafia para conocer de primera mano las necesidades
y desafios de las familias afectadas por la EH.

Este tipo de encuentros refuerzan la conexiéon entre el ambito clinico y las experiencias
diarias de las familias, marcando un paso clave hacia una atencién mas integral y
personalizada.




L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

SERVICIO DE APOYO PSICOLOGICO ONLINE — SEGUNDA FASE (2024)
Durante 2024 se desarrollo la segunda fase del Servicio de Apoyo Psicolégico Online, en
colaboracion con el proyecto Moving Forward y la European Huntington Association.
Esta fase tuvo una duracion de tres meses y consistio en ocho sesiones grupales online,
dirigidas a las personas que habian participado previamente en la primera fase del programa.
El objetivo principal fue consolidar un grupo de apoyo mutuo, acompafiado de forma puntual
por el profesional de psicologia, favoreciendo un espacio seguro de encuentro y continuidad
terapéutica.
A lo largo de las sesiones, las personas participantes pudieron:

e Compartir experiencias vinculadas al riesgo genético y a la fase pre-sintomética.

e Fortalecer su resiliencia emocional.

¢ Reducir el sentimiento de aislamiento.

e Generar un sentido de comunidad y apoyo entre iguales.
Esta segunda fase permitié dar continuidad al acompafiamiento psicoldgico iniciado en 2023,
reforzando el compromiso de la asociacion con la atencién emocional especializada en
etapas tempranas de la Enfermedad de Huntington.

Para mas informacidén sobre este servicio, consulta aqui: Servicio Psicolégico Moving
Forward

APOYO PSICOLOGICO ONLINE

Para portadores asintomaticos o personas en riesgo
de la Enfermedad de Huntington en Espana

@, rueume, & e

Imagen 1 — Cartel del Servicio de Apoyo Peicolbgico On-Line
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L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

ATENCION SOCIAL

El afio 2024 comenzé con la puesta en marcha de diversas novedades orientadas a mejorar el
funcionamiento interno de la asociacion y, como consecuencia directa, la calidad de la atencién
prestada a las personas afectadas por la Enfermedad de Huntington y a sus familias.

Entre estas mejoras, destaca la incorporacion de una nueva figura profesional, la de Asistente de
Proyecto y Gestora de Atencién a la Comunidad Huntington, con el objetivo de reforzar la
coordinacion interna, la atencién a las personas usuarias y el seguimiento de los proyectos en marcha.
Desde comienzos de afo, Jarelys Monic desempefia este cargo, estando disponible de forma presencial
en la sede de la asociacion los lunes y martes, en horario de 10:00 a 14:00 h y de 15:00 a 19:00 h,
facilitando asi una atencién mas cercana, accesible y continuada.

Esta incorporacion se enmarca dentro de los propésitos estratégicos definidos para 2024, orientados a
fortalecer la estructura organizativa de la entidad y garantizar una respuesta asistencial de mayor
calidad, coherente con las necesidades reales de la Comunidad Huntington.
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L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

SERVICIO INFORMACION Y ASESORAMIENTO

Es un servicio donde se informa y orientar a los afectados y familiares acerca de los recursos
psicosociales existentes a su alcance para mejorar su calidad de vida. Se efectia un seguimiento
de las necesidades especificas de los afectados, para valorar y formular programas y planes de
intervencién social que contribuyan a mejorar la situacion de los pacientes. Igualmente realiza
una importante labor de asesoramiento en cuanto a los asuntos de valoracion de la
discapacidad, prestaciones de la ley de dependencia y blsqueda de recursos asistenciales

especificos.

A través de este Servicio se atienden anualmente en torno a un centenar de consultas realizadas
tanto por afectados, familiares, profesionales sociosanitarios, estudiantes y poblacién en general
que necesitaba algun tipo de asesoramiento o informacion sobre la Enfermedad Corea de

Huntington.

Consultas mas frecuentes

‘Informacion del caracter hereditario de la patologia

-Evolucién y progreso de la enfermedad

-Planificacion Familiar

-Asesoramiento psicosocial

-Asesoramiento legal

-‘Asesoramiento e informacién sobre recursos de tratamiento y centros de asistencia
residenciales

-Asesoramiento sobre derivaciones sanitarias extracomunitarias con Hospitales de referencia
-‘Asesoramiento e informacion sobre discapacidad y ley de autonomia y atencion a la
dependencia

-Asesoramiento en prestaciones no contributivas y contributivas de caracter laboral

Este servicio se presta a nivel Nacional semanalmente tanto de forma presencial como a través

de distintos medio telematicos por parte nuestra Trabajadora Social y/o de miembros de la
Junta Directiva, fundamentalmente de la Presidenta de la entidad.
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L.ACTIVIDADES Y

SERVICIOS ACHE

PLATAFORMA NEURONUP

ACHE ha integrado NeuronUP (neuronup.com) como una herramienta esencial dentro de sus
actividades de rehabilitacién online, proporcionando recursos innovadores y personalizados
para atender las necesidades especificas de los pacientes.

Objetivos de la actividad:
Ofrecer un acceso comodo y flexible a actividades de rehabilitacion adaptadas a cada paciente.
Fomentar la mejora cognitiva, emocional y funcional mediante un enfoque personalizado.
Garantizar un seguimiento profesional que optimice los resultados terapéuticos.

Desarrollo de la actividad:

Adaptacion individual: NeuronUP permite configurar ejercicios segun las necesidades
particulares de cada paciente, favoreciendo una intervencién efectiva y motivadora.
Supervision profesional: Los profesionales de ACHE gestionan y monitorizan las actividades
para asegurar un progreso adecuado y ajustado a los objetivos terapéuticos.
Accesibilidad online: Gracias a la plataforma, los pacientes pueden realizar sus terapias desde
cualquier lugar, promoviendo la continuidad y el acceso a un tratamiento de calidad.

Resultados esperados:
Potenciacion de habilidades cognitivas y funcionales.
Incremento de la autonomia y la confianza en los pacientes.
Reduccion del aislamiento y mejora de la calidad de vida, tanto para los pacientes como para
sus familias.

NeuronUP se ha convertido en un aliado indispensable en nuestras terapias, permitiéndonos
avanzar hacia un enfoque mas inclusivo, innovador y centrado en las necesidades individuales
de nuestra comunidad.
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https://neuronup.com/

2. OTRAS

ACTIVIDADES

ASISTENCIA A LA 82 EDICION DE LOS PREMIOS FUNDACION "LA CAIXA” A LA INNOVACION
SOCIAL

El 1 de febrero de 2024, el vicepresidente de la asociacién, José Pérez Casanova, asistio en
representacion de la entidad a la 8.2 edicidon de los Premios Fundacién "la Caixa” a la Innovacion
Social, un evento de referencia en el ambito de la innovacién social y el impulso a proyectos
transformadores.

El acto fue clausurado por la ministra de Educacién, Formacion Profesional y Deportes, Pilar
Alegria, reforzando la relevancia institucional de una convocatoria que pone en valor iniciativas
orientadas a dar respuesta a las necesidades sociales actuales.

La participacion en este evento permitio a la asociacion conocer iniciativas innovadoras, generar
sinergias con otras entidades y seguir incorporando buenas préacticas aplicables al trabajo con
personas afectadas por la Enfermedad de Huntington y sus familias.

Premios Fundaciéon ™

Premios Fundaci
a la Innovacion Se
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

PARTICIPACION EN MEDIOS DE COMUNICACION: PROGRAMA LA LINTERNA (COPE)

El 8 de febrero , la asociacion particip6 en el programa radiofénico La Linterna, dirigido por el
periodista Angel Expésito, con el objetivo de dar visibilidad a la Enfermedad de Huntington y a la
realidad de las personas y familias afectadas.

Esta intervencién se enmarca dentro del proyecto La Voz del Paciente, impulsado por Cinfa, y
permitio trasladar a la audiencia la importancia de la atencién integral, la investigacion y el
acompafiamiento a la Comunidad Huntington.

La participacion en el programa supuso, ademas, un nuevo encuentro con el periodista, con
quien la asociacion ya habia compartido espacio en una mesa redonda celebrada en el marco del
Global Summit Neuro 2020/22, promovido por la Fundacién Reina Sofia.

La presencia en un medio de comunicacion de alcance nacional contribuy6 de forma
significativa a la sensibilizacion social, al reconocimiento de la enfermedad y a la difusion del
trabajo que desarrolla la asociacion.
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

ASISTENCIA A LOS 11 PREMIOS HUMANS

El 21 de febrero de 2024, el vicepresidente de la asociacion, José Pérez, asistio en
representacion de la entidad a la entrega de los || Premios HUMANS, organizados por la
Fundacion HUMANS.

El acto tuvo lugar en el Aula Magna de la Universidad Pontificia Comillas, en la ciudad de
Madrid, y reuni6 a profesionales, entidades y proyectos comprometidos con la humanizacion de
la atencion sanitaria y sociosanitaria.

:E 'HUMANS

Il Premlos Humans
y Certamen "Mejores Proyectos de
Humanizacion®

#PremiosHUMANS

(@)= (IcChiesi
ﬁ m EAMDOT —1.4# W oian
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CONMEMORACION DEL DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS Y PARTICI PACION
EN LA CAMPANA DE FEDER

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, celebrado a finales de febrero, la
asociacion particip6 en diversas acciones de sensibilizacion y visibilizacion dirigidas a dar voz a
las personas y familias afectadas.

En este contexto, el 22 de febrero de 2024, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
presento la campafa “Mas vale prevenir que curar”, centrada en tres ejes fundamentales:
investigacion, diagndstico y tratamiento, considerados pilares clave para mejorar la atencion vy la
calidad de vida de las personas con enfermedades raras.

El vicepresidente de la asociacion, José Pérez Casanova, asistio a este acto, en el que coincidio
con Aldha Pozo Rod, representante de la entidad 22qll Espafia, compartiendo espacio de
encuentro en el CSA Playa Gata y reforzando el trabajo en red entre entidades del ambito de las

enfermedades raras.
Durante la jornada se pusieron de relieve diversos datos de especial relevancia:
De los 147 medicamentos huérfanos aprobados por la Agencia Europea del Medicamento,
solo 78 estan disponibles en Espafa.
El gasto en investigacion en Espafia se situa en el 1,43 % del PIB, frente al 2—3 % destinado en
otros paises europeos.
La Fundacion FEDER prevé destinar en 2024 550.000 € a ayudas para la investigacion en
enfermedades raras.
El tiempo medio de diagnostico de una enfermedad rara en Espafia es de aproximadamente
seis afos.
La participacion en este tipo de iniciativas refuerza el compromiso de la asociacion con la
defensa de derechos, la sensibilizacion social y la mejora de la atencion integral a las personas
afectadas por la Enfermedad de Huntington y otras enfermedades raras.
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PARTICIPACION EN LAS JORNADAS DEL DiA EUROPEO DE LA LOGOPEDIA

El 6 de marzo de 2024, con motivo del Dia Europeo de la Logopedia, la asociacion particip6 en
las jornadas organizadas por el Colegio Profesional de Logopedas de la Comunidad de Madrid,
celebradas en el ICAM (llustre Colegio de la Abogacia de Madrid).

En el marco de estas jornadas, se intervino en la sesion titulada “Cuidadores: elementos clave
para el éxito de la terapia logopédica”, con el objetivo de dar voz tanto a profesionales de la
logopedia como a las personas cuidadoras, habitualmente familiares de pacientes, y analizar la
relacion entre ambos agentes desde una perspectiva practica y experiencial.

El vicepresidente de la asociacion, José Pérez Casanova, particip6 en este espacio de reflexion,
que permitié conocer de primera mano las experiencias, necesidades y retos compartidos en el
proceso terapéutico, poniendo en valor el papel fundamental de las personas cuidadoras en el
éxito de las intervenciones logopédicas.

La participacion en estas jornadas refuerza el compromiso de la asociacién con la atencion
integral, el reconocimiento del trabajo interdisciplinar y la mejora continua de las
intervenciones dirigidas a las personas afectadas por la Enfermedad de Huntington y sus
familias.
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REUNION DE LANZAMIENTO DEL PROYECTO EUROPEO “HUNTINGTON ACADEMY”

En el marco del lanzamiento del proyecto europeo Huntington Academy, financiado por el
programa Erasmus+, el equipo internacional implicado en su desarrollo mantuvo una reunion de
trabajo presencial en Bruselas, con una duracion de dos dias, a comienzos de 2024.

En este encuentro participaron representantes de distintas entidades europeas vinculadas a la
Enfermedad de Huntington: Astri Arnesen, Claudia Azafiedo y Filipa Julio por parte de la
European Huntington Association; Ruth Blanco en representacion de Corea de Huntington;
Regina Gospodinova por la Bulgarian Huntington Association; y Olivier Graf por la Ligue
Huntington Francophone Belge asbl.

Durante estas jornadas de trabajo se abordaron de manera conjunta los objetivos del proyecto,
los planes de accién y los proximos pasos, centrdndose especialmente en el disefio de una
plataforma de e-learning orientada a la formacién y capacitacion de personas cuidadoras de
personas afectadas por la Enfermedad de Huntington.

El encuentro permitié compartir realidades diversas pero, al mismo tiempo, similares en torno a
la EH en distintos paises europeos, favoreciendo el intercambio de experiencias personales y
profesionales, el aprendizaje mutuo y el fortalecimiento del trabajo en red.

Esta reunién supuso un impulso clave para el desarrollo del proyecto, reforzando la motivacién
y el compromiso de todas las entidades participantes para realizar una contribucion positiva y
coordinada a la comunidad internacional de la Enfermedad de Huntington.
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ASISTENCIA AL CONGRESO INTERNACIONAL DE INVESTIGACION EN ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS CIBERNED

El 11 de abril de 2024, la asociacion asistio al Congreso Internacional de Investigacion en
Enfermedades Neurodegenerativas, organizado por el CIBERNED, celebrado en Bilbao.
Durante el congreso se presentaron avances relevantes en el ambito de la investigacion en
enfermedades neurodegenerativas, incluyendo distintas lineas de trabajo relacionadas con la
Enfermedad de Huntington.

Tras el evento, se elaboré un articulo divulgativo con un resumen de la informacion més
relevante presentada en relacion con la EH. El texto fue redactado por el José Javier Lucas, en
colaboracion con Julia Pose Utrilla, del Centro de Biologia Molecular Severo Ochoa, y Jarelys
Lopez, en representacion de la asociacion.

La participacion en este congreso refuerza el compromiso de la entidad con la actualizacion
cientifica, la divulgacioén rigurosa de avances en investigacion y el acercamiento del
conocimiento a la comunidad Huntington.

International Conference on
Neurodegenerative Diseases

FORUM

Avances de investigacion de la Enfermedad
de Huntington presentados en el Congreso
Internacional de Enfermedades

Neurodegenerativas Ciberned - Bilbao 2024




2. OTRAS

ACTIVIDADES

ASAMBLEA GENERAL ANUAL Y ENCUENTRO CON EXPERTO EN ENFERMEDAD DE
HUNTINGTON
El 24 de abril, la ACHE celebré su Asamblea General Anual, dirigida a las personas socias de la
entidad. La reunion tuvo lugar a las 18:00 horas en la sede de la asociacion, con posibilidad de
participacion tanto presencial como online, facilitando asi la asistencia de aquellas personas que
no pudieron desplazarse.

Tras la asamblea, se organiz6 un encuentro abierto a socios y personas no socias en la propia
sede de la asociacion, ubicada en el CSA Playa Gata (Madrid), consistente en un café-coloquio
con el José Luis Lopez-Senddén, neurélogo del Hospital Ramon y Cajal y experto en la
Enfermedad de Huntington.

Este encuentro, desarrollado en un ambiente cercano, distendido e informal, permitio a las
personas asistentes plantear dudas, inquietudes y consultas relacionadas con la Enfermedad de
Huntington, los avances en investigacion y otros aspectos clinicos y asistenciales de interés,
favoreciendo un espacio de diadlogo directo entre profesionales sanitarios, personas afectadas y
familias.

La actividad supuso una valiosa oportunidad para acercar el conocimiento experto a la
comunidad, fomentar la participacion activa y reforzar el compromiso de la asociaciéon con la
informacién rigurosa, el acompafiamiento y la mejora continua de la atencidn a las personas
afectadas por la Enfermedad de Huntington.

MIERCOLES
24 ABRIL, 19:00 H

Herrera Oria 80B, Madrid
Acceso Libre y Gratuito

Si eres un familiar, cuidador o
paciente, ven y comparte

| UN CAFE CONEL :
: DOCTOR

Resuelve todas tus dudas sobre la
Enfermedad de Huntington y
acompafanos en este encuentro
informal con el Dr. Jose Luis Lopez-
Senddn, Neurédlogo del Hospital
Ramén y Cajal de Madrid

ASAMBLEA ANUAL GENERAL DE SOCIOS Y ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA DE ACHE

& . www.e-huntington.es
SN2 huntington@e-huntington.es
il FROHE & Playa Gata
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

PARTICIPACION EN LA CAMPANA INTERNACIONAL “ILUMINATE POR HUNTINGTON /
LIGHT IT UP FOR HD”

El 5 de mayo, la asociacién participé un afio més en la campafa internacional lluminate por
Huntington (Light It Up for HD), una iniciativa global destinada a visibilizar y concienciar sobre
la Enfermedad de Huntington mediante la iluminacién simbdlica de edificios y espacios publicos.
En esta edicidn, mas de 70 localizaciones se iluminaron de azul y purpura, colores
representativos de la comunidad Huntington, mostrando su apoyo y solidaridad con las
personas afectadas y sus familias. Estas acciones se desarrollaron de forma coordinada en
distintos puntos del territorio, contribuyendo a una mayor presencia social y mediatica de la
enfermedad.

La participacion en esta campafa refuerza el compromiso de la asociacién con la sensibilizacion
social, la lucha contra el desconocimiento y el estigma, y la creacién de una red de apoyo visible
gue ayude a dar voz a la comunidad Huntington tanto a nivel nacional como internacional.
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

CARRERA SOLIDARIA A FAVOR DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

El 17 de mayo de 2024, la asociacion ACHE Corea Huntington Espafiola estuvo presente en la
carrera solidaria a favor de la Enfermedad de Huntington organizada por el IES Vega del Jarama,
celebrada en San Fernando de Henares (Comunidad de Madrid).

La actividad se encontraba preparada y lista para su desarrollo, mostrando el apoyo y la
implicacion de la comunidad educativa en una iniciativa solidaria en favor de la Enfermedad de
Huntington.
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PARTICIPACION EN ENCUENTRO DIVULGATIVO SOBRE NEUROPSICOLOGIA

El 8 de junio de 2024, Saul Martinez-Horta participé en un encuentro organizado por ARP-
Sociedad para el Avance del Pensamiento Critico dentro del ciclo Escépticos en el Pub, donde
ofrecidé una charla titulada “Neuropsicologia de las experiencias paranormales”.

Entre las personas asistentes se encontraban referentes vinculados a la comunidad Huntington,
como el investigador José Javier Lucas, del Centro de Biologia Molecular Severo Ochoa
(Universidad Auténoma de Madrid), y Luis Aguilar, autor de Croénica de una Suerte Anunciada.
El encuentro se desarroll6 en un ambiente cercano y distendido, favoreciendo el intercambio de
experiencias y reflexiones, asi como el fortalecimiento de los vinculos dentro de la comunidad.




PARTICIPACION EN EL ENCUENTRO INTERNACIONAL “INVESTIGACION Y PRESTACION DE
CUIDADOS EN LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON: EXPERIENCIAS PORTUGUESAS E
INTERNACIONALES”

El 15 de junio, la asociacion participé como ponente en el encuentro internacional titulado
“Investigacion y Prestacion de Cuidados en la Enfermedad de Huntington: Experiencias
Portuguesas e Internacionales”, organizado por la Associagcao Portuguesa dos Doentes de
Huntington.

La jornada reuni6 a pacientes y familiares, profesionales clinicos e investigadores de todo el
pais, asi como representantes de asociaciones europeas vinculadas a la Enfermedad de
Huntington, entre ellas la European Huntington Association, entidades de Espafia, Escociay
Francia, y redes como Réseau AMAND - Huntington Avenir.

Asimismo, colaboraron en la organizacion el alumnado del Master en Asesoramiento Genético
del ICBAS - Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, junto con el Centro de Genética
Preditiva e Preventiva del Instituto de Investigacidon e Innovacion en Salud.

La participacion en esta jornada permitié compartir experiencias nacionales e internacionales
en materia de investigacion y prestacion de cuidados en la Enfermedad de Huntington,
reforzando la cooperacidon europeay el intercambio de buenas practicas entre entidades,
profesionales y asociaciones.
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

FORMACION SOBRE ENFERMEDAD DE HUNTINGTON EN LA ESCUELA ANDALUZA DE
ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

El 27 de junio, la asociacion impartié una formaciéon sobre la Enfermedad de Huntington en el
marco de la Escuela Andaluza de Enfermedades Neurodegenerativas, en colaboracién con la
Confederacion Andaluza de Alzheimer.

La sesion, dirigida a profesionales y personas interesadas en el ambito de las enfermedades
neurodegenerativas, tuvo como objetivo ofrecer informacidn actualizada sobre la Enfermedad
de Huntington, abordando aspectos clinicos, sociales y de intervenciodn, asi como la realidad de
las personas afectadas y sus familias.

Esta actividad se enmarca en el compromiso de la asociacion con la formacion especializada, la
sensibilizaciéon y la mejora de la atencién a las personas con enfermedades neurodegenerativas.

® WEBINAR “VIVIR/CONOCER OTRAS ;

g DEMENCIAS Y ENFERMEDADES
LJED - NEURODEGENERATIVAS: ENFERMEDAD DE 200
Lz HUNTINGTON® ANDALUZA
25 de jumio de 2024 Ruth Blanco Peralfa :
@3 De7:00ha1g00k  Presidenta de ACHE (Rsociaciin
; Espaiiola de Corea de Huntington)

En esta ocasidn queremos dar o conocer ofra enfermedod nearadegenerativa que fambién tiene
afectacion coguitiva e influge fanto en los persomas ofectadns comio en los persomos
coidodoras.

Lo Enfermedod de Humtington es una patologin minoritaria, genética g nearodegenerative, que.
en el pasade era conotida come "¢l baile de San Vite® y que ha side frecuentemente confundida
en su dingnistico con ofras pafologins como por ejemplo el Alzheimer, el Parkinson o ln
esquizofrenio, debido o su singular sintomatologia y carncteristicas,

Convivir eon (o enfermedad de Hunfingten supone un auténtico reto a fodos los miveles, o séle
pora ¢l pociente sino fombién para todo su entorno, el cual frecuentemente debe afrontfor esta
enfermedad unn geweraciin fras ofra debido o su cardeter hereditario,

En este webinar o3 ocercaremos exto enfermedad, que o pesor de confor con mis de 5.000
pocientes afectades e adn muy descomocida, y también abordaremes distintas pautas y
recomendociones para ayador a los profesionales o comprender y mamejar mejor los retfos de
esto patolegin neurodegenerativa, cuga sinfomntologin em deferminadas drens y memenfes
comparte semejonmzas con enfermedades como el Alzheimer, lo ELA o el Parkinson, Y cuyes
pocientes frecuentemente reciben atencién em recurses residenciales o de afenciin diurna
generalistos o destinados a la atencién de ofras patologios, dada In ausencin de unidades
especializadas de caidados para los afectades por lo Enfermedad de Huntington.
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

FIRMA DE CONVENIO DE COLABORACION CON LA UNIVERSIDAD INTERNACIONAL DE LA
RIOJA (UNIR)

El 17 de julio, la asociacion firmo6 un convenio de colaboracién con la Universidad Internacional
de La Rioja (UNIR) con el objetivo de impulsar la investigacion y la formacion especializada en
torno a la Enfermedad de Huntington.

Gracias a este acuerdo, el alumnado del Grado en Logopedia podré& participar en diversas
iniciativas orientadas a mejorar sus competencias en el abordaje de esta enfermedad,
favoreciendo una formacion mas especifica y sensibilizada con la realidad de las personas
afectadas y sus familias.

La asociacion quiere destacar y agradecer especialmente la implicaciéon de Jaime Paniagua
Monreal, cuya colaboracidon ha sido clave para la puesta en marcha de este proyecto.
Este convenio refuerza el compromiso de la entidad con la investigacién, la formacién
universitaria y la mejora de la atencion especializada, promoviendo sinergias entre el ambito
académico y el movimiento asociativo.

L]
UniRg s
A Asociacion Coreq de
Hunlingion Espafola

il sl p

CONVENIO DE COLABORACION ENTRE ASOCIACION COREA DE HUNTINGTON ESPANOLA-
ACHE Y LA UNIVERSIDAD INTERNACIONAL DE LA RIOJA- UNIR PARA EL DESARROLLO DE LA
RED PROYECTUM

En Logrofio, a 16 de julio de 2024 .
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ASISTENCIA AL XX ANIVERSARIO DE LA ASOCIACION NACIONAL DE INVESTIGADORES
HOSPITALARIOS (ANIH)

El 3 de octubre, la asociacion acompafo a la Asociacion Nacional de Investigadores
Hospitalarios en la celebracion de su XX aniversario, asi como en el acto de entrega del premio
honorifico al José A. Gutiérrez, celebrado en el Hospital Santa Cristina.

Durante el evento se puso en valor la trayectoria y el compromiso con la investigacion
biomédica en el &mbito hospitalario. Asimismo, fue una oportunidad para reencontrarse con el
investigador Rafa Vazquez, del Instituto de Investigacién Sanitaria La Fe, reforzando los vinculos
con el ambito cientifico.

La asistencia a este acto institucional reafirma el compromiso de la asociacién con la
investigacion biomédica y la colaboracién entre entidades y profesionales que trabajan por el
avance en el conocimiento y tratamiento de la Enfermedad de Huntington.




2. OTRAS

ACTIVIDADES

PARTICIPACION EN EL | ENCUENTRO DE LA ASOCIACION ANDALUZA DE LA ENFERMEDAD
DE HUNTINGTON
El 9 de noviembre, la asociacién particip6 en el | Encuentro organizado por la Asociaciéon
Andaluza de la Enfermedad de Huntington, celebrado en Sevilla.

La jornada cont6 con un programa centrado en el abordaje de distintos aspectos relacionados
con la Enfermedad de Huntington, favoreciendo el intercambio de informacion, la actualizacién
de conocimientos y el encuentro entre personas afectadas, familiares y profesionales.

Este espacio permitio fortalecer la colaboracion entre entidades, compartir dudas e inquietudes
con las familias andaluzas y seguir consolidando el trabajo en red dentro del movimiento
asociativo vinculado a la Enfermedad de Huntington.

-

Programa:
12 h. Bienvenida y presentacién de la Asociaci
Javier Lafuente (Presidente AAEH)

INTERVIENEN:
* Ruth Blanco (Presidenta ACHE): La importancia de las
Asociaciones. Resumen del Congreso de Estrasburgo.
+ Dr, Rafael Pérez (Hospital Macarena): Organizacién de los
servicios neurologicos del SAS y recursos para los pacientes.
+ Dra, Laura Mufioz (Hospital Virgen del Rocio): Actualidad de
los ensayos clinicos.
» Dr. Saiil Martinez-Horta (Hospital de la Santa Creu i San Pau) :
¢Cuantas caras tiene la enfermedad de Huntington y por qué
es importante saberlo?

13,45 h. Aperitivo

Inscripciones
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

XX1 JORNADAS DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON — CATALUNA

El 13 de noviembre, se celebraron en el Hotel Alimara de Barcelona las XXI Jornadas de la
Enfermedad de Huntington, organizadas por la Associaci6é Catalana de la Malaltia de Huntington.
La jornada cont6 con un programa amplio y especializado, que incluyé una conferencia magistral

y tres mesas teméaticas dedicadas a distintos aspectos relacionados con la Enfermedad de

Huntington, abordando perspectivas clinicas, sociales y de investigacion.
Este tipo de encuentros constituye un espacio fundamental para la actualizacién de
conocimientos, el intercambio de experiencias y el fortalecimiento del trabajo colaborativo
entre asociaciones, profesionales, personas afectadas y familiares.

COMITE ORGANIZADOR:

Amacincd Catolona
25 Emmum

; [\ i " 1 5
"W Hermanas HOTEL ALIMARA
Hospitalarias s et
" AT MRS D DN LA MR T S

INSCRIPCIONES:

Jornadas
Técnicas de la
Enfermedad de
Huntington

CON LA COLABORACION DE:

Fal

Obra Social "la Caixa”

CONTACTO:

= Resuliodos doun pregroma de Sahsd Pibhco y Atercién
PROGRAMA eatimulacién cogniiva y Prnu!thdn:n,kiuu!s}u;
musicaleropio en pacientes con Centro de Expertise an
EH. Dv. Jaime Kubseveky, Diractor de Huntingtan Tepez, atwifk. Paisos
#00 b BIENVENIDA la Unidad de Trostomas del Bajos.
= s Roemiin, direcior gevente del Mavirriweto del Senvicio de = Los rotos on bo atoncldn o ko
Hospital Mare de Déu de ko Merck. Meurclagio y de ko Consllo enformodad de Huntingion an
» Maontssrat Comen, Presdenta de la Marageabien de la EH del Hespitel Cataksha. Dr. lesis Ruz,
Masociacid Cotolona de ks Maololia de lo Sonka Crew i Sonk Pau. coondnades de la Unidod
e Huntington [ACMAH]. Mok PAUSA CAFE Pevalente Barsalana Nore y del
w15k APERTURA N:40 h MESA 2: MODELOS DE ATEHCION A direa de Paicogerioina del Hospeol
* Fendiente de solcitor presencia a ko L& ENFERMEDAD DE HUNTINGTOM: Mors de Déa de lo Marcs.
Comelania de Sebat, EXPERIENCIAS INTERMACICNALES 13:10 h MESA 3: HUEVAS NECESIDADES,
#:30h CONFERENCIA MAGISTRAL Moderades: Uuis Espanaso. Directer de NUEVAS ESTRATEGIAS
De lo mutaclén genética o una los Secteres Saritarics Emample y Hoderadar; Dr. Ped-o Ray, direstor
enfermodad lotol: estade do los ‘Gracia; y dol Area Integral de Salud méden del Hospital Mare da Déu de bo.
pregramas terapduticos. O, ignocic Bowcelona Dreto. RERS CSB, Marod.
Mestoz-Sanjuan. Foctor-H, Presdent Sakt/Servel Catala de ka Saka = Albs Comedera, Meurspricslege
Rumi Sespitifes, Chairman, « Tralamisnla multidiseiplinas y de la Aseciocsin Catalana de ko
W30 MESA 1: NOVEDADES N LA culdodes pora los fomilios EH on Enfarmedad de Huntington.
IVESTIOACIGN DE LA ENFERMEDAD los Paises Bajos. {Céme Puicdloge del Hospisal de Dia para
DE HUNTINGTON lunciena® Do Buth Vesnhazen Enfermedodes Newodegersntivos
Medarodam: Cristing lkem, Coording- Canto de Expastos an Huntington y e ko Usidad de Cuidodos
dara del Programa de Enfermedaden Atlont, Apaldoom, Paiws Bajos. Palbatives del Cantie
tevos. PSS, Amaterdam UMC, Vi Unversitet Soclosonitorss Hestio Polow.
» Altorociones del suofo on lo Amsterdam, Departomants de = Cristing Lenmanias, Equips de
snfammadad da Hustiagtan. Dr. Madicins pars Parsanss Maysiss, Troeafemacién de Atencidn
José Estebon Muhoz. Meurdlogo da Boslelaon 7. Amsterdam, Intermedia. Departomenio de
Cendtar Respontable da la Paives Bapes, Saled Publca de Salud do Cataluha, Progroma de.
Enfermodod de Huntingion, Ataxiey Amarerdam, Envejesrionto y wedermedodes meurnde generativas
¥ Parapanssios Expénticas Etopaz Fincles de lo Vida, - Represntants dal Departarmants
Harnditarian de ko Uridod de Amaterdam, Paizes Bojes. de Derechos Sociales de Cataluba.
Parsason y Trastomos del + Madsla de atencién a lo A0 b CLAUSURA
Miovimients del Senicic de meurcpsiquiatria de la = Jess Romdn, directar gaconte del
Howaloges dol Inatitut Clinie da snfarmadad ds Huntinglos, Dr. Haspital Mare de Déw de o Mercé.
Mwwocincies del Haspital Clink de Eril warn D Leidan University » Pendionte de solcitar presencia o
Barsslana, Madizal Canirs, Dopartormaste do | Corasllana de Sala.
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

ACTIVIDAD DIVULGATIVA EN BARAKALDO ORGANIZADA POR ASHUBI

El 13 de noviembre, la Asociacion Huntington de Vizcaya (ASHUBI) organizo6 una actividad
informativa en el CIS Anaien Zentroa de Barakaldo.

La jornada cont6 con la participacion de Marian Acera, neuropsicéloga del Hospital Universitario de
Cruces, quien abordé distintos aspectos relacionados con la Enfermedad de Huntington desde una
perspectiva profesional especializada.

Este tipo de iniciativas contribuyen a la difusion de informacion rigurosa, al acompafiamiento de las
personas afectadas y sus familias, y al fortalecimiento del trabajo coordinado entre asociaciones
territoriales vinculadas a la Enfermedad de Huntington.

Encuentro para familias y cuidadores/as
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

PARTICIPACION EN EL CONGRESO CIBER “10 ANOS AVANZANDO EN SALUD”

Entre los dias 27 y 29 de noviembre, la asociacion participo en el Congreso CIBER “10 Afios
Avanzando en Salud”, celebrado en el Palacio de Congresos de Valencia, un encuentro que reunié
por primera vez a todos los comités cientificos del Centro de Investigacién Biomédica en Red,
incluyendo el area de enfermedades neurodegenerativas (CIBERNED), que impulsa investigaciones
sobre la Enfermedad de Huntington.

Durante el congreso se abordaron cuestiones clave para el avance cientifico, como el papel de los
biobancos, la importancia de los consentimientos informados en la investigacion y los retos de
financiacién de la ciencia biomédica. Asimismo, se dedic6 un espacio especifico al rol activo de los
pacientes en la investigacion, promoviendo su participacion en la informacion, consulta,
colaboracion y co-creacion de estudios y estrategias.

La presencia de la asociacion permiti6 fortalecer la relacién con investigadores, conocer de primera
mano las lineas de trabajo en curso y reforzar el compromiso con la investigacién en Enfermedad de
Huntington.
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2. OTRAS

ACTIVIDADES

GRUPO TEAMING

Desde 2016 pertenecemos a Teaming, una herramienta online para recaudar fondos para causas
sociales a través de micro donaciones de 1€ al mes. La filosofia de Teaming se basa en la idea de que
con 1€, nosotros solos no podemos hacer mucho pero si nos unimos, podemos conseguir grandes
cosas. Nuestras recaudaciones son para que las personas afectadas por la enfermedad de
Huntington dispongan de terapias que les ayuden a luchar contra esta enfermedad
neurodegenerativa que actualmente no tiene cura. Con las aportaciones conseguimos que se
puedan impartir sesiones de terapia ocupacional, logopedia o estimulacion cognitiva a los afectados.
En diciembre de 2024 ya tenemos 120 teamers. Este 2024 se ha recaudado 1.407 euros.

Enlace para unirte y colaborar:

Teaming - Terapias para Afectados por Huntington

@TQQMEHQ ;/Qué es Teaming?  Grupos
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https://www.teaming.net/acheterapiasparaafectadosporhuntington?lang=es_ES

2. OTRAS

ACTIVIDADES

ACHE EN LAS REDES SOCIALES

La actividad de ACHE se extiende mas alla de los eventos y reuniones presenciales, gracias a
nuestra presencia activa en diferentes redes sociales:
Facebook
Instagram
X (antes Twitter)
YouTube
LinkedIn

Estas plataformas nos permiten:

* Mostrar nuestra actividad diaria y mantener informada a nuestra
comunidad.

* Acercarnos a pacientes, familias, estudiantes y profesionales de
manera directa y accesible.

* Responder consultas y ofrecer apoyo en tiempo real.

e Crear vinculos y conexiones tanto nacionales como
internacionales.

* Visibilizar la realidad de quienes convivimos con la Enfermedad
de Huntington , promoviendo el conocimiento y la empatia hacia
nuestra causa.
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https://www.facebook.com/achehuntington/
https://www.instagram.com/achehuntington/?utm_medium=copy_link
https://x.com/ehuntingtones/status/1879597144518385725?mx=2
https://www.youtube.com/@HuntingtonAche/videos
https://es.linkedin.com/company/ache-corea-huntington-espa%C3%B1ola

GRACIAS

Asociaciéon Corea de
Huntington Espafiola
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