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Informacion y formacion
accesible en la enfermedad
de Huntington

Iniciativa de divulgacion y concienciacion social

Acercando conocimiento especializado a personas
afectadas, familias, cuidadores y profesionales.

ASOCIACION COREA DE HUNTINGTON ESPANOLA - ACHE

Categoria Pacientes - Divulgacién y/o concienciacién social
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Una enfermedad compleja necesita informacion accesible

La enfermedad de Huntington es neurolégica, hereditaria,
progresivay poco frecuente. Afecta al movimiento, el
pensamiento, el comportamiento y las emociones, con impacto
sobre todo el entorno familiar.

OBJETIVO

Facilitar el acceso a informaciony formacion
especializada, rigurosa, comprensible y util mediante
recursos gratuitos, visuales y accesibles.

Informacion para comprender. Formacion para cuidar.
Conocimiento para decidir y participar.
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. Genética yriesgo hereditario

. Cuidados y evolucion

Pruebas genéticas

Investigacion y ensayos clinicos

Noticias cientificas y expectativas
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Diferentes formatos para diferentes necesidades

La iniciativa combina distintos soportes y niveles de profundidad para acompanar a la comunidad Huntington en momentos
diferentes: comprender, decidir, formarse y participar.
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Huntington Academy

Formacion especializada online, gratuitay
multilingue.

Free and accessible online PARTNERSHIP
learning — an innovative
platform offering top-guality

education for everyone caring
for someone with HD.
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Visit the website:
huntington-academy.org

i

Get in touch with us:
contact@huntington-academy.org

g==h

Invichng s, coerieg mnce

~

Serie “Conocer para...”

Cuatro materiales visuales para
comprender, decidir, participary
entender.
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CONOCER
PARA COMPRENDER

Aspectos Basicos de la
Enfermedad de Huntington
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Difusion multicanal

Folletos impresos, materiales digitales,

web y codigos QR para ampliar el alcance.
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CONOCER PARA
PARTICIPAR

Investigacion y Ensayos
Clinicos en la Enfermedad
de Huntington

www.fepachorg b v

Ciggon”

Una estrategia amplia: recursos impresos, digitales, visuales, formativos y accesibles mediante web o QR.
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Huntington Academy: formacion especializada desde la experiencia

Plataforma gratuita y multilinglie de formacion online cocreada por
EHA junto con asociaciones de Espana, Bélgica y Bulgaria, entre ellas
ACHE. Esta dirigida a familiares, personas cuidadoras y profesionales.

familiares y profesionales con experiencia directa en
Huntington participaron aportando sus conocimientosy
experiencias.
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9 areas formativas
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Free and accessible online
learning — an innovative
platform offering top-quality

education for everyone caring

: for someone with HD.
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Visit the website:
huntington-academy.org
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Get in touch with us:
contact@huntington-academy.org

PARTNERSHIP

The Huntington Academy is the
result of a multidisciplinary
teamwork involving the European
Huntington Association, the
Asociacion Espafiola Corea de
Huntington, the Ligue Huntington
Francophone Belge, and the
Bulgarian Huntington Association.
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HUNTINGTON
ACADEMY

Real-life Experiences for Better Care

Erasmus+

Enriching lives, opening minds.
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Huntington Academy: formacion que ha traspasado fronteras

Periodo analizado: mayo 2025 - mayo 2026

607 49 57,7 % 67,7 %

primera formacion especifica

) califico la calidad como
sobre cuidados en

cuidaba a una persona con

personas usuarias paises Huntington . excelente
Huntington

\. J . J \ J - J

Evaluacion de la plataforma

4 h ( )
Impacto clave

62,8 % 79,1 %
Llega a personas que nunca
extremadamente util para su labor contenidos muy clarosy probabilidad extremmadamente alta antes habian recibido
de cuidado relevantes de recomendarla formacion especifica en
\. J . J

cuidados de Huntington.
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Formacion especializada en espanol: ampliando el acceso

La version en espanol muestra la necesidad real de recursos formativos accesibles en el propio idiomay el papel esencial de las

asociaciones para conectar el conocimiento con las familias.

80

personas usuarias

11

paises

61

personas de Espana

795 %

accedia por primeravez a
formacién especifica sobre
cuidados en Huntington

personas de otros diez paises

19

cuidaba a una persona con
Huntington

96,3 %

conocio Huntington Academy a
través de asociaciones de
Huntington

Las asociaciones de pacientes hacen de puente entre los recursos especializados y las personas que los necesitan.
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Serie “Conocer para...”: cuatro recursos para acompanar a las

familias
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Cada material aborda una necesidad concreta con lenguaje accesible, apoyo visual y rigor: desde comprender la enfermedad hasta seguir la investigacion con

criterio.
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CONOCER
PARA COMPRENDER

Aspectos Basicosde la
Enfermedad de Huntington

! www.fepaeh.org ml ”_;"5
tingon

COMPRENDER

Aspectos basicos, genética,
herencia, sintomas, evoluciony
autocuidado.

DOS NIVELES DE INFORMACION
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CONOCER
PARA DECIDIR

Pruebas Genéticasenla
Enfermedad de Huntington
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DECIDIR

Pruebas genéticas, resultados,
planificaciéon familiary
acompanamiento.

~N

J

" CONOCER PARA
PARTICIPAR

Investigacion y Ensayos
Clinicos en la Enfermedad
de Huntington

www.fepaeh.org - . 1_»_,,3’;
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PARTICIPAR

Investigacion, ensayos clinicos,
seguridad, fases y participacion
informada.

Nivel 1 - Primer acercamiento: Informacioén esencial, claray accesible para comprender los aspectos fundamentales.
Nivel 2 - Profundizacion: Contenidos para avanzar en el conocimiento cuando la persona se siente preparada.

Serie coordinada por la European Huntington Association (EHA) y desarrollada junto a las organizaciones de Huntington de Italia, Suecia, Paises Bajos y Espana (ACHE).
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CONOCER
PARA ENTENDER

Cdédmo Seguiry Comprender
la Investigacion en la EH
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ENTENDER

Fuentes fiables, noticias
cientificas, resultados y gestion
de expectativas.
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Las organizaciones de pacientes como puente hacia el
conocimiento

ACHE acercay difunde conocimiento especializado a la comunidad Huntington, conectando recursos internacionales,
experiencia de familias y necesidades reales de informacion.
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ACCESIBILIDAD RIGOR EXPERIENCIA REAL COLABORACION
. Recursos gratwtgs, Contenidos especializadosy Participaciéon de familias, Trabajo conjunto nacional e
digitales, impresos, visuales : : . : : :
e revisados profesionalmente. cuidadores y profesionales. internacional.
v multilingles.
J L J

El movimiento asociativo convierte informacion meédica, genética y cientifica compleja en recursos
comprensibles y utiles para la vida real de las familias.

09



ACHE - XIl Premios Somos Pacientes 2026 10

Del conocimiento a la capacidad de actuar

En Huntington, acercar el conocimiento significa proporcionar herramientas
para comprender la enfermedad, afrontar decisiones, participar de manera
informada y mejorar los cuidados.

Comprender Decidir Cuidar Participar Prepararse

Asociacion Corea de Huntington Espanola - ACHE
Xll Premios Somos Pacientes 2026 - Divulgacion y concienciacion social

www.e-huntington.es
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