A»C-IAAOT’ORTGES D-S
DOENTES DE HUNTINGTON

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAQ - 2023

o

A Associagéo Portuguesa dos Doentes de Huntington - IPSS somos todos nés, os sécios, doentes e familias. Por isso, as acgdes deste relatério de actividades
foram pensadas para apoiar TODOS !

OBJECTIVOS ACGOES ENTIDADES OBSERVAGOES

Huntington Café APDH Acgdo de Continuidade

Realiza¢3o do 22 Curso de Capacitagdo de
Cuidadores Informais de Doentes de APDH Accdo de Continuidade
Huntington

Promover o apoio psicoeducativo, a qualidade de
vida e bem-estar psicoldgico, a troca de
experiéncias e reforgar a resiliéncia das familias

afectadas pela doenca de Huntington

Huntington CHA- Em formato
exclusivamente digital de forma a chegar a
mais familias que ndo se podem deslocar a

Lisboa a Sede da APDH

APDH Accdo de Continuidade
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RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRBCCAD - 2023

ASSOCIACAO PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

Esclarecer, informar e orientar a comunidade
Huntington portuguesa (e também comunidade
[brasileira)

Prestacdo de esclarecimentos em varias
4reas, nomeadamente clinica, genética,
juridica e social

APDH e alguns especialistas
que colaboram de forma
graciosa com a Associacdo

Accdo de continuidade. Realizada em formato
presencial e ndo-presencial (e-mail e contacto
telefénico).

Tradugdo de materiais pedagdgicos

Acgdo continuidade. Ao longo do ano, a
Associagdo assegurou a tradugdo de artigos

Nacional de Conscientiza¢do da DH - Brasil

APRD 4 i
relacionados com a DH H relacionados com investigagdo (site HDBuzz;
contetidos da EHA)
Participa¢a binar sobre o Di
i S S APDH/ABH Accdo Nova
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Assc-tAc;A PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAOD - 2023

Promogéo de Palestras online sobre
Investigacdo na DH

APDH; Enf. Sandra Bartolomeu Accdo Nova

Actualizagdo constante dos meios de
divulgaciio da APDH (site e Facebook) com
informag8es pertinentes para a
comunidade Huntington portuguesa

APDH Accdo de continuidade

Cedéncia de materiais da Associagdo (t-
shirt, logotipo, panfletos)

APDH Acgdo de Continuidade
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As-socsAc;A PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAD - 2023

Participacdo de representantes da
Associacdo em Campanhas Internacionais
de Consciencializacdo sobre a DH - HD APDH Accdo de Continuidade
Gratitude Day, May HD Awareness Month,
Dia das Doencas Raras

Apoio e participagdo em campanhas de promogédo
do conhecimento e conscencializagdo sobre a DH

Campanha online sobre Figuras Conhecidas

A : APDH Acgado Nova
na Comunidade Huntington Global :
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ASSOCIACAO PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAD - 2023

Parceria no projecto "InvestHD" -
Promogdo do Conhecimento sobre a DH e Avaliagdo| informagdo acerca da investigacdo na
das Necessidades da Comunidade Huntington doenca de Huntington - da autoria da Enf. | APDH, Enf, Sandra Bartolemeu Accdo Nova
Portuguesa Sandra Bartolomeu. Submetido a
financiamento do CNS - resultado negativo

Participacdo de representantes da APDH na
Feira de Artesanato Ceirarte 2023, com APDH; Ana Ferreira Accdo Nova
angariacdo de fundos para a APDH

Apoio e participagdo em campanhas de promogao
do conhecimento e conscencializagdo sobre a DH
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,ASSOCIAC_:AO PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

Participagdo em seminarios/conferé&ncias na drea
das doencas neurolégicas e outras dreas cientificas
para divulgar a doenga de Huntington, estabelecer
contactos, aprender competéncias de
hassociativismo, etc.

Participacdo de representantes da ARDH
em reunides e conferéncias promovidas
pela EHA (European Huntington
Association), EHDN (European Huntington
Disease Network) e EFNA (European
Federation of Neurological Associations)

APDH

Accdo de continuidade, Este ano, com a
conferéncia da EHA na Bélgica

Integracdo da APDH na RD-Portugal

A APDH foi aceite oficialmente como
Associagdo Efectiva Fundadora da Unido
das AssociagBes de Doencas Raras de
Portugal.

APDH-RD-Portugal

Acgdo de Continuidade

Projeto PhasAGE - Expo Olhar Raro

Contributo da comunidade Huntington
portuguesa com fotografias para uma
campanha desenvolvida pelo CGPP- i3S
Porto

APDH -CGPP

Acgdo Nova

Realizacdo de Caminhada no Porto como

APDH e pessoas solidarias com

S s s Accdo Nova
Assinalar Dia Nacional da Doenca de Huntington - |forma de sensibilizacéo da opinido publica. a APDH ¢
15 Junho
PDH - as solidari
Actualizagdo/renovagido do site da APDH APDH = pessons sl klires com Acgdo Nova
a APDH
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ASSOCIACADO PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAD - 2023

Prestar Apoio Psicolégico Especializado a
Comunidade Huntington Portuguesa

Colaboragdo com o psicologo do CGPP-
IBMC para consultas online com valor
simbdlico a comunidade Huntington
portyguesa

APDH - IBMC-CGPP

Accdo de continuidade

Capacitar os cuidadores formais de doentes de
Huntington

Sessdo de formagao presencial sobre DH
em Fatima

APDH - Fatima Spa Club

Acgdo Nova

Dar voz a comunidade Huntington portuguesa junto

das organizagdes responsaveis pelos Representante da APDH no grupo HD-COPE APDH Acgao de continuidade
desenvolvimentos cientificos nesta doenga
Participagdo nas reunides mensais da
Representar o ponto de vista das familias e doentes |Comissgo de Etica e Conduta Responsavel
com diagnéstico de doenca neuroldgica junto da do i3S - Universidade do Porto em APDH - i3S Acgdo de Continuidade

comunidade cientifica portuguesa

3

representac¢do das associacdes de doentes
neuroldgicos
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ASSOCIACAO PORTUGUESA DOS
DOENTES DE HUNTINGTON

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAD - 2023

|Manter a actualizagdo permanente de
conhecimentos, estabelecer contactos e partilhar  |Colaboragdo com a EHA - Associagao

: ” : o . EHA Acgdo de Continuidade
Imaterial informativo e de divulgagdo sobre a Europeia de Huntington .
doencga
Esta acgdo pressupde a prestacdo e
monitorizagdo idados de enfer
pritor .zag'é Qe uiEgs ?, e APDH Acgdo de Continuidade
nos domicilios de algumas familias nossas
associadas
Presta¢do de Orientac8o, apoio e Cuidados em
Ambulatério
Disonibilizaca
isponibilizacdo de ajudas técnicas aos APDH Acio Nova

associados da APDH

Colaboragdo com centros de investigagdo
cientifica e outros grupos de trabalho que
mostrem ser relevantes para um maior
conhecimento acerca da natureza,
caracteristicas e terapéutica da DH

Colaborar em projectos de investigagdo cientifica
que mostrem ser relevantes para um maior
conhecimento acerca da natureza, caracteristicas e
terapéutica da DH

IBMC - Instituto de Biologia

Accdo de continuidade
Molecular e Celular e outros ¢
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Lisboa, 23 M-n;o 202
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