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Editorial

“O avanco no tratamento da DH ndo acontecerd sem a
participacdo das familias”

Esta ndo foi uma mera citagdo do Congresso Mundial de
Huntington de 2007. H& quarenta anos comegava a traje-
téria das associagdes de familias de Huntington no mundo.
Em 1967, apds a morte de Woody Guthrie, cantor de folk
dos Estados Unidos vitimado pela Doen¢a de Huntington,
sua esposa, Marjorie
Guthrie, fundava o
Comité de Combate
a DH que mais tarde
passou a se chamar
Huntington's Disease
Society of America
(HDSA), associacdo
norte-americana que
investe alto em pes-
quisas.

Em 1977 era rea-
lizado, na Holanda,
O primeiro encontro
da International
Huntington
Association (IHA),
que se repetiu, a partir dali, bianualmente.

Ao longo desses anos muitas outras associagcdes foram
surgindo em todo o mundo. Estdo hoje em 39 paises e
desempenham papel de fundamental importéancia para as
familias: com orientacdo, apoio emocional, social,
producdo e divulgacdo de informacdes, estimulo e
participacdo em pesquisas.

Foi gracas ao esfor¢o de incentivo as pesquisas iniciado
por Marjorie que a equipe de Nancy Wexler, em 1983
identificava o gene da DH e em 1993 conseguia isola-lo,
possibilitando assim que fossem criados em laboratério
animais modificados para se estudar a doenca de forma mais
répida. Nancy é pessoa em risco para a DH e dedica sua vida
a procura da cura para a doencga.

Ao refletir sobre a importéncia da participacdo das
familias, a ABH deseja prestar seu tributo de reconhecimen-
to a grande familia portadora de DH em Barranquitas, as
margens do Lago de Maracaibo, na Venezuela, sem a qual,
certamente, essas pesquisas ndo teriam se desenvolvido tdo
rapidamente. Que seus descendentes possam colher o mais
répido possivel o fruto de sua doacéo!

Que o exemplo de Woody, que ndo teve preconceito em
expor-se, a dedicacdo de Marjorie, a generosidade de
Barranquitas e a obstinacdo de Nancy nos sirva de estimulo
para fazermos nossa parte!
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D. Mariana, D. Flora, Vilmar, Donizete, Luciano, Regina, Sr. Emilio, Tercides, Ana Liicia, Walter,
Gorette e Fulvia, na confraternizag¢do e comemoragdo dos 10 anos da ABH, em 1°de dezembro de 2007
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No Brasil somos duas associacdes: a ABH e a
UPADH-Unido dos Parentes e Amigos do Doente de
Huntington, em Brasilia. Outros grupos estdo em formacéao:
em Feira Grande, no agreste alagoano, Curitiba, Rio de
Janeiro, Belo Horizonte e Porto Alegre. Somente como
grupos organizados teremos forca para conseguir formu-
lagdo de politicas publicas de apoio aos portadores de DH.

Como exemplo podemos citar a recém ocorrida Confe-
réncia Nacional de Satde, na qual Vita Aguiar, representante
da ABH no Férum de Patologias do Estado de Sdo Paulo e
uma das delegadas do Férum na Conferéncia, conseguiu,
junto com outros representantes de associacdes de doencas
genéticas, intro-
duzir, pela primeira
vez, proposta de
atendimento em
Genética Clinica
pelo SUS, que in-
cluem os testes
genéticos e acom-
panhamento por
equipe multidis-
ciplinar. Esse grupo
conseguiu também
aprovar proposta
de elaboracdo de
Protocolos Clinicos
no SUS para trata-
mentos e forneci-
mento de medicamentos de alto custo para algumas
doencas genéticas, inclusive Huntington. As politicas
publicas em salde para 2008 deverdao ser embasadas no
Relatério Final da Conferéncia Nacional. Acompanhe!

Um outro exemplo é o Projeto de Lei que tramita na
Cémara Federal, a pedido da ABH e da UPADH, da isencédo
do Imposto de Renda para aposentados por invalidez e da
inclusdo da DH no rol de doencas graves do SUS. Essas
articulagbes sé foram possiveis porque foram representa-
¢des coletivas e ndo individuais.

Além disso, as reunides de familiares séo um importante
espaco para se encontrar outras pessoas que vivem a mesma
realidade, para trocar experiéncias, adquirir conhecimentos
através de profissionais competentes e dedicados que
oferecem seu precioso tempo e saber.

Por isso, valorize e procure participar das reunides e, se
ainda ndo existe um grupo em sua regido, entre em contato
conosco para estudarmos juntos maneiras de viabiliza-lo.

Ao terminar 2007, ano em que completamos 10 anos de
fundacdo, queremos externar nossa profunda gratidao a
cada um daqueles que, de alguma maneira, colaborou e
colabora para vencermos nossos desafios e convidamos a
todos que venham nos ajudar a construir os novos
caminhos dos préximos 10 anos pois:

“Huntington: jamais ira degenerar nossa esperancga!”



Resumo do Congresso Mundial de Huntington - Dresden - Alemanha
8 a 11 de setembro de 2007

O “World Congress on
Huntington's Disease”, Con-
gresso Mundial da Doenga
de Huntington, é uma reu-
nido comum da World
Federation of Neurology
Research Group on HD e da
International Huntington
Association (IHA) que
acontece a cada dois anos e
redine pesquisadores, neuro-
logistas e representantesde
associagdes de apoio a familias com DH.

O Brasil foi representado por Walter Ribeiro da Silva,
presidente da ABH, Aparecida Alencar, responsével pelo
nicleo em formacdo em Feira Grande-AL e Thatiana
Otaviano, enfermeira que apresentou o pdster “A aborda-
gem holistica do cuidado de enfermagem na DH”, primeiro
trabalho brasileiro apresentado neste Congresso. A
participacdo da ABH foi financiada pela IHA, a qual somos
muito gratos.

A programacdo foi dividida em trés sessdes: clinica,
cientifica e a da IHA. Como as palestras sdo simultaneas, ndo
foi possivel acompanhar todas as apresentacdes, mas esté
prevista ainda para este ano a publicacdo, pela organizacao
do evento, de um resumo de todos os temas abordados.

O numero de trabalhos apresentados foi grande pois,
como jéa foi constatado que mais de uma dezena de doengas
neurodegenerativas, incluindo Huntington, apresentam
desordens relacionadas as poliglutaminas (proteinas que
contém expansdo do aminodcido glutamina), existe um
ndmero maior de pesquisadores e laboratérios interessados
em estudar essas doencas, o que abriu novas linhas de pes-
quisas em tratamentos e medicamentos com esse enfoque.

Gracas também a possibilidade de se poder trabalhar
com ratos geneticamente modificados para desenvolver a
DH, nota-se um avan¢o expressivo tanto na quantidade
como na qualidade de novas pesquisas.

Diversos medicamentos, j& utilizados para outras
doencas, estdo sendo testados para Huntington em seres
humanos e apontam para um melhor controle dos sintomas.
Veja, ao final, tabela onde sdo apresentados os principais
deles. Informac¢des mais detalhadas podem ser obtidas nos
sites:
www.hddrugworks.org e
www.huntington-study-group.org

Dentro da programacdo da IHA destacaram-se os temas:
1) Como pensam os pacientes da DH

Jim Pollard
Palestra particularmente importante, voltada a orientar os
cuidadores em como respeitar os limites dos pacientes e co-
mo conduzir este relacionamento de maneira harmoniosa.
Os slides dessa apresentagdo estdao disponiveis em nosso
site (em inglés).

Thatiana, Walter, Cidinha,
Asuncion e Gerrit, em Dresden

2) Percepgbes da doenca
Luciene Van Der Meer
Analisou as diferencas de percep¢do da doenca entre os
familiares e o prdéprio paciente, mostrando aspectos
bastante interessantes.
Essa palestra foi gravada em DVD (em inglés).

3) Criangas e jovens vivendo em uma familia com DH
Associacdo da Noruega.
Analisou aspectos psicoldgicos da convivéncia de criangas
ejovens préoximos a doenca.
Foi apresentado um video que tenta sintetizar esse tipo de
relacdo. Havendo interesse neste documentério, entrar em
contato coma ABH.

Houve também eleicdo para nova diretoria da IHA, para
os dois préximos anos, e a presidéncia foi assumida por
Asuncién Martinez, da Espanha, que esteve conosco no
Congresso de Neurologia em 2003, em Campinas, onde
pudemos sentir sua contagiante for¢a, carinho, dedicacéo e
identificacdo com as familias. Asuncién é particularmente
sensivel para com as familias latino-americanas e africanas e
devera desenvolver projetos nesse sentido. A ela desejamos
uma gestdo muito produtiva.

Concluséao:

A impressdo final foi de otimismo, pois vivemos uma
nova fase no campo das pesquisas, em que a tecnologia tem
acelerado o desenvolvimento de novos tratamentos.

Os estudos de doencas genéticas e de doencas
neurolégicas tém ocupado, cada vez mais, espacos de
destaque tanto entre os laboratérios como entre os melhores
pesquisadores mundiais. Com a globaliza¢do e a facilidade
com que diferentes centros de pesquisas hoje se comunicam,
existe uma maior agilidade na identificagdo de novos
caminhos. Cada vez mais se observa que existem campos
comuns nas pesquisas para tratamento de doengas
neurodegenerativas e, devido ao seu aspecto de maior
abrangéncia, ampliam-se as possibilidades, se ndo da cura
imediata, ao menos da inclusdo de novos tratamentos que
permitam que nossos familiares possam viver com melhor
qualidade.

Do mesmo modo que precisamos hoje nos organizar

como associacdo para entendermos a nova realidade
apresentada apds a disseminacdo dos testes para diagndstico



da DH e até mesmo questdes como fertilizacdo assistida,
biogenética e bioética, devemos ir nos preparando para uma
nova fase, que serd a de maior oferta de novos tratamentos.

Uma preocupacéo despertada no congresso foi a questao
das criangas e jovens que convivem com pacientes de DH em
suas familias. Precisamos identificar maneiras de prestar
algum tipo de apoio a esse grupo!

No dia 6 de outubro foi apresentado em Sdo Paulo, por
Walter Ribeiro, um resumo do congresso que também se
encontra no site da ABH em forma de slides e de DVD.

Medicamentos em estudos

Testes ja concluidos

Ethyl-EPA (Miraxion®): Resultado preliminar negativo.
Nenhuma melhora apresentada ao final dos testes.

Tetrabenazina (Nitoman®, Xenazine®): Fase de regulamenta-
¢ao no FDA, aguardando revisao final. O fabricante teve a
aprovagao do FDA em marco de 2006 que, contudo, pediu
alguns dados adicionais. E esperado ainda para 2007 o
anuncio final.

Os resultados mostraram melhora significativa da coréia,
porém alguns pacientes apresentaram depressao
acentuada, o que precisara de atengao especial, pois a
depresséo ja é um dos sintomas da DH.

Testes em andamento

Memantina
Minociclina
Atomoxetina
Citalopram
Dimebon

Testes em planejamento

Atomoxetine

Coenzima Q-10

Creatina (lembrando que a creatina ndo é um medicamento, é
um suplemento alimentar)

WW Novo site da ABH

O site da ABH esta de “cara” nova.

Nele tem agora uma biblioteca onde vocé pode
encontrar artigos cientificos, acessar “clips” de nossas
palestras, etc.

Em nossa loja virtual vocé pode obter os DVD’s das
palestras, camisetas, livros, etc.

Ele tem também um link direto com o Banco do Brasil
onde vocé pode fazer doagdes, transferéncias ou emitir
boletos bancérios para colaborar com nosso trabalho.

Aguardamos sua visita!

ou
REPRODUZA

Nome:

Quero ser um associado contribuinte da ABH

Caminhos na busca de
tratamentos

Walter, D. Mariana, Gorette, Vita, Therezinha, Ana Liicia, Luciano e
Carmen V., em pé
Cidinha, Carmen F. e Martha (da Alianga Brasileira de Genética e X Fragil),
abaixadas

Em 14 de setembro a Embaixada Britdnica no Brasil
promoveu, dentro da programacdo de seu “Ano Brasileiro-
Britanico da Ciéncia e Inovacdo”, duas palestras com a Dra.
Jenny Morton, cientista que trabalha com neurobiologia
experimental na Universidade de Cambridge, Reino Unido:
“DH e neurodegeneracao: dialogo da drea clinicacom a
bdsica”, dirigida a profissionais e “A caminho de um
tratamento para a DH”, para familiares.

Dra. Morton apresentou os resultados de sua pesquisa
que mostram que os distarbios de sono provocam alteracdes
no ritmo circadiano dos pacientes com DH. Ritmo
circadiano sdo os ritmos biolégicos que acontecem em ciclos
diarios e que controlam a temperatura do corpo, secrecdo
hormonal, pressdo sanguinea e sono.

A interrupcdo do sono em individuos normais provoca
perda do controle da coordena¢do motora fina, da memoria
e causa também irritabilidade - todos sintomas observados
precocemente em pacientes com DH.

Disttrbios do sono ndo provocam os sintomas da DH,
mas podem agravé-los. A pesquisa mostrou que os ratos
tratados com drogas para combater os distirbios do sono
tiveram melhora de aprendizado e meméria, e a previsao de
Dra. Morton é que tratar esses sintomas em pacientes com
DH pode melhorar a cognicdo. Em breve deverdo comecar
os testes com humanos.

Um dado interessante da pesquisa é que os cuidadores
também apresentaram altera¢cdes em seu ritmo circadiano.

Os slides da apresentacdo foram traduzidos pela
Embaixada e podem ser acessados no site da ABH e também
no www.anodaciencia.com.br.

A ABH agradece a Embaixada Britdnica no Brasil a
apresentacdo de um tema tdo carente de informagdes e
conhecimento, como éa DH.

Brasil
Huntington

Endereco:
Cidade:

Estado:

CEP

E-mail:

Telefones: ( )
Assinatura:




Projetos para 2008/2009

A ABH esta elaborando alguns projetos, para execucdo
em parceria com Universidades e Ministério da Satde, que
tém como objetivo a pesquisa e a capacitacio de
profissionais de saide da rede publica, para que eles possam
dar melhor assisténcia as familias portadoras da DH no
Brasil.

1. Pesquisa “Cuidados de Sauide a familias acometidas
pela DH: problemas, estratégias de manejo e suporte”
Objetivo: Caracterizar o perfil sociodemogréfico,
problemas, estratégias de manejo e suporte de familias
brasileiras afetadas pela DH, proporcionando a identificagdo
derecursos, servicos sociais e de salide oferecidos a elas.

Os resultados serdo armazenados em um banco de dados
especialmente concebido para esse fim e serd uma grande
fonte de informacéo e de estudos da doenga no pais.
Coordenacdo: Milena Fldria-Santos, PhD, RN, USP de
Ribeirao Preto e
Janet K. Williams, PhD, RN, Univ. lowa-USA

Este projeto ja foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisas e estd aguardando resposta de financiamento pelo
CNPq (Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolégico).

2. Capacitacao de profissionais da rede publica de
saude para o cuidado de pacientes com DH
Objetivo: Sensibilizar e habilitar profissionais da rede de
atencdo bésica em satide (Programa de Salde da Familia-PSF
e Servico de Atendimento Domiciliar-SAD) para o
diagndstico, assisténcia e orientacdo adequada aos
portadores da DH e seus familiares e/ou cuidadores.
Esse projeto foi elaborado para ser submetido ao Ministério
da Saude, dentro do Programa de Educacdo Permanente em
Satde do SUS-Servico Unico de Saude, de forma
regionalizada. Para sua implantacdo serd necessério o
interesse e envolvimento dos grupos de familiares.

Outros projetos:

1.Impressao dos livros produzidos pela ABH:
Objetivo: Levar conhecimentos sobre a DH para familiares,
profissionais de saide e comunidade em geral do Brasil e
demais paises de lingua portuguesa.
Foi produzido o material de dois livros: um técnico, com
informacdes sobre a doenca e cuidados e outro de histérias e
depoimentos de portadores, familiares e amigos. Nao temos
ainda patrocinio para sua impressado.

2.Formacao de Nucleos de Apoio Regionais
Objetivo: Colaborar na formacdo de grupos regionais de
familias com DH. A ABH vem recebendo, cada vez mais,
pedidos para estender suas atividades para outros estados,

mas para tanto precisa do real envolvimento das familias
locais.

Esses grupos sdo de fundamental importadncia para a
implantacdo dos dois primeiros projetos citados e pedimos
as pessoas que possam nos ajudar nesse sentido, que entrem
em contato conosco para tomar conhecimento dos
projetos.
3.Formacéao de grupos de reflexao:

Objetivo: Reunir pessoas que desejem refletir sobre as novas
perspectivas oferecidas pelo avanco tecnoldgico tais como:
testes preditivos, decisbes reprodutivas, pesquisas com
células tronco embriondrias, etc.

4. Transmissao de palestras via internet:

Objetivo: Profissionalizar o servico que ja vem sendo feito,
procurando alcancar mais e mais familias e profissionais.

5. Local de apoio as familias em Sao Paulo:
Objetivo: Ter um local onde possam ser recebidas as familias
de Sao Paulo e regido, bem como aquelas que passam pela
cidade em viagem, em consultas, etc. e poder prestar algum
tipo de atendimento que ndo dependa de grande infra-
estrutura.
J& temos alguns profissionais que se dispuseram a trabalhar
com os pacientes da ABH (psicélogos, fonoauddlogos e
fisioterapeutas). Certamente consegui-remos outros
voluntdrios, desde que tenhamos um local adequado para
seu trabalho.

~N)  Colabore!

Para a execu¢do dos projetos acima e para aprimorar o
trabalho que j& vem sendo desenvolvido, precisamos
melhorar nossa infra-estrutura e profissionalizar nosso
atendimento e, para tanto, é imprescindivel aumentar nossa
arrecadacdo financeira.

A ABH é mantida com a mensalidade de seus associados
contribuintes: familiares e amigos, hoje 104. Das 850
familias cadastradas, apenas 83 contribuem, por isso convi-
damos a vocé, que ainda ndo colabora financeiramente
conosco, que se junte a nds tornando-se um associado
contribuinte. N&o existe valor pré-fixado, podendo ser o
que vocé desejar e puder.

Entre em contato conosco que lhe enviaremos um boleto
bancério ou entdo emita-o pelo nosso site.

Neste momento fazemos também um apelo para que
vocé se mobilize para algum dos projetos acima,
especialmente para a impressdo dos livros e para a
manutengdo de um local em Sao Paulo.

Venha ser um parceiro da ABH! Precisamos - e muito - de
sua colaborag¢do. Nada podemos fazer sem ela!

Gratos, desde ja!

Filiada a

International
Huntington
Association

ABH - Associacdo Brasil Huntington
Rua Treze de Maio, 226 - Centro
Atibaia - SP - CEP 12940-720
Telefones: (11) 3589-3206 e 4539-3110
Site: www.abh.org.br - E-mail: abh@abh.org.br
Doacgdes:

Banco do Brasil - agéncia 415-4 - c/c 1879-1



