ASSOCIACAO BRASIL

HUNTINGTON JOVEM

JAMAIS IRA DEGENERAR NOSSA ESPERANCA

Ol4, pessoal

Nos da ABH Jovem-Associacao Brasil Huntington Jovem, em parceria com a
ABH-Associacao Brasil Huntington, queremos compartilhar nossos projetos e
novidades comvoces!

Somos um grupo de jovens, de familias com a Doenca de Huntington (DH) e
especialistas (também jovens) envolvidos com a causa Huntington. Decidimos
fundar a ABH Jovem apds participarmos de treinamento feito pela HDYO
(Organizacao Juvenilda Doenca de Huntington) em julho de 2018, na Colombia.

Na ocasiao, criamos um projeto com o objetivo de iniciar um trabalho de apoio
aos jovens impactados pela DH no Brasil utilizando as redes sociais €, contando com
o fato de que nossa equipe € composta por medicos, biomeédicos, psicologos,
fisioterapeutas, dentre outras especialidades da saude e areas afins, também nos
propusemos a oferecer suporte presencial em algumas regides brasileiras, para
levarmos mais conhecimento sobre a DH e dar apoio aos pacientes, jovens e
familiares afetados pela doenca. Aléem disso, o projeto tem como objetivo cadastrar
as familias com DH no Brasil e criar uma rede entre essas pessoas e profissionais de
saude.

Desde 24/09/2018 estamos no Instagram e no Facebook e, para iniciarmos
esse trabalho de suporte presencial escolhemos realizar um trabalho comunitario
nas trés regides do Brasil com maior prevaléncia de casos de Huntington:
comecando por Ervalia-MG, seguida de Feira Grande-AL e, por fim, no Ceara. Essas
visitas deverao acontecer em 2019 e 2020 e terao a duracao de trés dias, conforme
programacao abaixo. A primeira delas sera em Ervalia, de 24 a 26 do proximo més de
maio.

DIA 01 CAPACITACAO

@ INTERNA
24/05

Reuniao e treinamento interno
(capacitacao dos jovens da

coordenacao para a abordagem
EVENTO DIA 02 do dia seguinte, troca de expe-
LOCAL @ riéncias entre os profissionais do
25/05 grupo e os locais, procurando
envolvé-los no projeto;
Planejamento do dia 2.

Evento no local escolhido, com
palestras e atividades para
informar a populacao;
Cadastrar as familias com DH;
Criar uma rede de contatos.

Consideracoes sobre os dias 1 e 2;
Discussodes sobre melhorias do
préximo evento;

Elaboracao de um relatorio final.

@ abhjovem@abh.org.br
abh.atendimento@abh.org.br
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Este projeto tenta suprir algumas demandas relacionadas a saude publica no
atendimento as familias com DH - que deveriam ser assistidas pelos servicos
publicos, beneficiando toda uma populacao que convive com a doenca, dentre eles,
jovens em risco que necessitam do aconselhamento genético para suas decisoes
reprodutivas. Contudo, ha total desinteresse por parte dos érgaos publicos tanto
nesse aspecto, quanto na cobertura dos testes genéticos e, menos ainda, em
oferecer, efetivamente, apoio multidisciplinar a essas familias.

Entretanto, para que consigamos realizar estas acdes precisamos do seu
apoio, tanto financeiro, quanto de participacao e divulgacao. Sabemos da
importancia e necessidade de trabalhos como estes em nossa comunidade, por
isso, contar com sua colaboracao é essencial!

Mesmo que vocé nao seja de uma das regides onde, inicialmente,
pretendemos visitar, ajude-nos a dar este primeiro passo para que um dia
consigamos abarcar mais e mais regioes do nosso Brasil!

Colabore com qualquer valor fazendo um deposito/transferéncia bancaria na
conta:

Banco: BRADESCO

Agéncia: 0105-8

Conta: 240655-1

Favorecido: ABH-Associacao BrasilHuntington
CNPJ:02.316.505/0001-95

Nossa esperanca continua cada vez mais forte e, de fato, nao se degeneral!

Um forte abraco,
ABH Jovem e ABH

@ abhjovem@abh.org.br
abh.atendimento@abh.org.br




