AIOCUNCAC PONTUGLEIA D08
DOENTES DE MUNTINGTON

Associacao Portuguesa dos doentes de Huntington

Promover o apoio psicoeducativo,
qualidade de vida e bem-estar
psicologico, a troca de experiéncias e
reforgar a resiliéncia das familias
afectadas pela doenga de Huntington

Huntington Café: Porto dia 13 de dezembro. Contou com a presenca de cerca de
50 familiares e com apresentag¢des da Dra. Joana Damadsio (investigagcdo em DH),
da Ana Margarida Cunha (apoios sociais na DH), do Xavier Soares e Ana Margarida
Salgueiro (envolvimento dos jovens em iniciativas internacionais ligadas a
doenca), da Helena Soares (APDH) e da Filipa Julio (EHA).

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

APDH

Accdo de Continuidade

Huntington CHA- Em formato online de forma a chegar a mais familias que ndo se
podem deslocar a Lisboa a Sede da APDH: No dia 22 de margo foi dedicado aos
apoios sociais na doen¢a de Huntington, para dar resposta as necessidades
manifestadas nesta drea contamos com a colaboragdo da Dra. Patricia Ricardo,
Assistente Social. No dia 05 de abril contou com a participacdo de Luis Aguilar,
um jovem espanhol que cresceu numa familia com Huntington e que teve a
capacidade de transformar a sua vivencia numa ferramenta de partilha e reflexdo,
tendo escrito o livro “Crénica de uma sorte anunciada”. No dia 12 de Abril,
contamos com a presenca de Fernando Aguzzoli-Peres, fundador do projecto
"Walking the Talk for Dementia”, uma experiéncia imersiva que junta pessoas
com deméncia, familiares, cuidadores formais e informais, representantes de
associacbes de doentes, profissionais de saude e investigadores de todo o mundo
no Caminho de Santiago de Compostela.

APDH

Accdo de Continuidade
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Associagao Portuguesa dos doentes de Huntington

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Apoio, através de uma bolsa a oito jovens, em vez dos 5 previstos, para participarem no
Encontro da HYDO que teve lugar em Praga

APDH

Acdo Nova

Apoio, aos representantes de 4 familias, subsidiando a inscricdo, num total de 1000€,
para participarem na 52 Conferéncia EHA, em Bucareste de 25 a 28 de setembro de 2025

APDH

Ag¢ao Nova

Esclarecer, informar e orientar a
comunidade Huntington portuguesa (e
outras comunidades de lingua
portuguesa)

Prestacdo de esclarecimentos em vdrias dreas, nomeadamente clinica, genética,
juridica e social

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

Acgao de continuidade.
Realizada em formato
presencial e ndo-
presencial (e-mail e
contacto telefdnico).

Projeto "Mais cuidados mais Profissionalizados"- Colaboragdo com uma assistente
social para apoio na area cujo valor é suportado pela Associagdo

APDH/Assistente
Social do projeto

Acdo continuidade

Traducdo de materiais pedagdgicos relacionados com a DH: Ao longo do ano, a
Associagdo assegurou a tradugdo de artigos relacionados com investigagao (site
HDBuzz; conteudos da EHA)

APDH

Acgdo continuidade.
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Associagao Portuguesa dos doentes de Huntington

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Actualizagdo constante dos meios de divulgagdo da APDH (site e Facebook) com

Apoiar e participar em campanhas de
sensibilizacdo, conhecimento e
conscencializagdo sobre a DH, assim
|Jcomo, das necessidades dos doentes e
seus cuidadores

equipa multidisciplinar da neurogenética, nos dias 10 de janeiro e 4 de julho. No final da
apresentacao foi possivel chegar a acordo relativamente a possibilidade de priorizar para
a realizagdo do teste genético preditivo, as pessoas em risco e que tenham intengio de
serem pais, o que foi um passo muito importante para estas familias.

Soares)/equipa
multidisciplinar da
Neurogenética

A ., . . . APDH Accao de continuidade
informagdes pertinentes para a comunidade Huntington portuguesa

Cedéncia de materiais da Associacdo (t-shirt, logotipo, panfletos) APDH Acgdo de Continuidade
Apresentagao realizada no Hospital de 5t2 Maria, no dmbito do convite realizado pela APDH(Helena

Acao Nova

Apresentacao realizada no Centro Universitdrio de Tempos Livres da Amadora, no dia 13
de novembro

APDH (Helena
Soares)/Centro
Universitario de

Tempos Livres da
Amadora

Acao Nova

Apresentagdo no Congresse do Grupo de Estudos de Envelhecimento Cerebral e
Deméncias e da Sociedade Portuugesa de Neurociéncias, em Coimbra, onde foi divulgado
o trabalho da APDH juntos dos neurologistas e investigadores portugueses

APDH (Filipa Julio) /
GEECD

Acdo Nova
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Associacao Portuguesa dos doentes de Huntington

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Participagdo de representantes da Associagdo em Campanhas Internacionais de
Consciencializagdo sobre a DH - HD Gratitude Day, May HD Awareness Month, Dia

das Doengas Raras

APDH

Accdo de Continuidade

Participagdo de representantes da Associagdo no Projecto Europeu "Decide", que
tem como objetivo ultimo melhor compreender e facilitar a comunicagao de
informacgdo genética nas familias afectadas por doengas como a DH

(https://decide.i3s.up.pt/)

Soares, Filipa Julio e
Sandra Barolomeu

APDH (Anténio
Santos, Helena

Pires)/CGPP-
IBMC/EHA

Acdo continuidade

Participagdo no Encontro promovido pela Belém Talks e Junta de freguesia de Belém com
o tema "Cuidar da Satide Mental "que teve lugar dia 30 de maio no Centro Cultural de

Belém

APDH (Helena
Soares)/Belém Talk

Acao Nova
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Associacdo Portuguesa dos doentes de Huntington

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Participacdo de representantes da Associagdao em Conferéncias e Eventos
promovidos pela EHA (European Huntington Association), EHDN (European
Huntington Disease Network) e EFNA (European Federation of Neurological
Associations)

APDH

Accdo de continuidade.

Participar em campanhas e iniciativas
enquanto membro da RD-Portugal.

Participacdo na reunido da RD-Portugal, dia 29 de junho, em formato on-line onde
se apresentou a Associagdo e os projetos desenvolvidos, sendo a associa¢ado
felicitada pelos presentes, atendendo ao nimero reduzido de voluntarios ativos e
auséncia de subsidios

APDH (Helena
Soares)/RD-Portugal

Acdo Nova

Participacdo em Acgdes/Eventos
artisticos e culturais para divulgagdo da
Doenga e angariagdo de fundos

Reunido on-line dia 3 outubro de 2025 com Marguerite Garcia, Presidente da Associagdo
Francesa Huntington Avenir, em que apresentaram a proposta de uma angariagdo de
fundos para a nossa associagdo a ter lugar no Porto no formato de Footconcert em 2027.

APDH (Helena Soares,
Anténio Parente e
Filipa Julio)/
Marguerite
Garcia/Olivier Costa

Acdo Nova
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APD Associacao Portuguesa dos doentes de Huntington
RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Assinalar Dia Nacional da Doenca de Encontro na Fabrica da Pélvora de Barcarena que juntou cerca de 80 pessoas de

P i | Acao N
Huntington - 15 Junho familias afetadas pela DH APDH /Oeiras Valey ¢ao Nova

|Prestar Apoio Psicoldgico Especializado |Projeto "Mais cuidados mais Profissionalizados"- Colaboragdo com o psicélogo do | APDH -Profissional de

5 ; : : S mai i : ; = . ; : Acdo continuidade
a Comunidade Huntington Portuguesa |i3S para consultas individuais online cujo valor é suportado pela Associagdo. Psicologia do Projecto ¥

Capacitar os cuidadores formais - . . . ) APDH (Helena ~
X o . . Sessdo de formacgdo presencial sobre DH Residéncias Clece Vitam (Hele . Accdo Nova
/informais de doentes de Huntington Soares)- Clece Vitam

Dar voz a comunidade Huntington
ortuguesa junto das organizacdes APD istina

posphesal Eattieap Representante da APDH no grupo HD-COPE W (Crish

responsaveis pelos desenvolvimentos Ferreira)

cientificos nesta doenca

Accdo de continuidade

Representar o ponto de vista das
familias e doentes com diagnéstico de
doenga neuroldgica junto da
comunidade cientifica portuguesa

Participagdo nas reunides mensais da Comissdo de Etica e Conduta Responsével
do i3S - Universidade do Porto em representacdo das associacdes de doentes APDH - i3S Accdo de Continuidade
neurolégicos
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Associac@o Portuguesa dos doentes de Huntington

APDH :

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Manter a actualizagdo permanente de
conhecimentos, estabelecer contactos

Colaboracdo com a EHA - Associagdo Europeia de Huntington EHA Accdo de Continuidade
e partilhar material informativo e de ¢ ¢ P gt &
divulgagdo sobre a doencga
a supd tacdo e monitorizagdo de cuidados de enfermagem
Esta acgalo’p.;res upde a pres t; ‘ e z ‘}. 2 g APDH Acgdo de Continuidade
nos domicilios de algumas familias nossas associadas
|Promover a orientagdo,
acompanhamento, apoio e cuidados
em regime ambulatério
Disponibilizagdo de ajudas técnicas aos associados da APDH APDH Acc¢do de Continuidade
APDH - Dina de

Descentralizar os eventos e iniciativas
da APDH

Activacdo de um novo nucleo da APDH na regido centro do Pais

Sousa, Paul de Sousa,
Sandra Bartolomeu
Pires, Ana Costa e
Marta Aparicio

Accao Nova

Organizagdo de um encontro na regido centro para apresentagao do novo nicleo
da APDH nessa regido e auscultacdo das necessidades das familias locais

APDH

Accao Nova
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Associacao Portuguesa dos doentes de Huntington

APD

RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

Colaborar em projectos de investigagdo
cientifica que mostrem ser relevantes
para um maior conhecimento acerca da

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

Instituicdes de
investigacdo e

Accdo de continuidade

s P o P instituicdes
natureza, caracteristicas e terapéutica |caracteristicas e terapéutica da DH -
académicas
da DH
Reunido que teve com o Vogal da Mesa da Santa Casa da Misericoridia de Lisboa com o
pelouro da saude, Dr. André Branddo de Almeida e a Diretora da area da Saude da SCML,
Dra. Sara Valente, sobre a possibilidade de realizar uma parceria para a abertura da APDH/Direcdo da Ac3o Nova
Unidade Especializada para pessoas afetadas pela doenga de Huntington. Ficou em cima SCML y
da mesa a possibilidade de ser realizado um projeto piloto, com seis camas, na Residéncia
Raquel Ribeiro, no Monsanto
Encetar medidas junto do Governo para
promover condi¢des para o
atendimento dos doentes com
Huntington, nomeadamente, a criagdo
o ; e ¢ . ) APDH/Instituto S.
de Unidades de apoio dirigidas Reunides 05.09.2025 e 09.09.2025, com o Instituto S. Jodo de Deus (Dr. Nuno Lopes e Dr. Jodo de Deus/Dra
especificamente a doentes de Vitor Cotovio), a Dra Leonor Correia Guedes, na condigdo de nossa consultora, no sentido Agdo Nova

Huntington, dotadas de recursos
humanos adequados e qualificados
conforme exposto na Resolugdo
165/2018 publicada na 12 série n2131
de 10 de julho de 2018 do DR.

de fazer uma parceria para abertura da Unidade de doentes de Huntington.

Leonor Correa
Guedes
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RELATORIO DE ACTIVIDADES DA DIRECCAO - 2025

APDH/Ministério da
Reunido com a Secretaria Geral da Salide, Dra Ana Povo, no dia 11.09.2025 no Ministério

; ) o Saude/Instituto S.
da Salde, onde estiveram presentes a representar a Associagdo, a Helena Soares e Dra » =
) . N . Jodo de Deus/Dra Acdo Nova
Leonor Correia Guedes, e a representar o Instituto S. Jodo de Deus, o Dr. Vitor Cotovio e o
Leonor Correa
Dr. Nuno Lopes.
Guedes
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