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“Os Gémeos”

Mo ventre de uma Jovem Paromiloidética Assintomatico, estao em
gestagao dois Seres que ndo serdo portodores destn potologia,
0 Professor Doutor Yosco Almeida e o sua equipa, atrovés da
Téenica de Diognostico Genético, Pré-Implantatorio, conseguiv
pela primeira vexr a mivel Mundial, este milagre da céncia.
Uma enorme alegrio invadiu a Associogao Portuguesa de Parami-
loidose, por este feito extraordinarie.

0 Menino Jesus ira certomente dor uma ajuda, para gue muitos
outros menines ndo nos¢om tom o Paramiloidese,

A APP, agratiou-me com a Condecoragao Professor Doutor “Corino
de Androde”, o que muito me honrou e obviamente o que posso
prometer & trabalhor até aos limites das minhas forgas, pora
servir os mous doentes.

Para a grande fomilia da Paramiloidese, desejo um Feliz Natal
¢ um Ano Nove Cheiinho de Esperanca.

CARLOS FIGUEIRAS (EMF®)

Presidante

0 Bitloga, Prolessor Dowter Yasco Almelda, & um dos trés raspensavels pelo
desanvalvimanto do Diognéstico Inovador, no sua modern e fecnalogico.
mante bem equipada Clinice Privada do Perto, junto do incubadare onde
CIRSCEM o5 ambrifes,

NUCLEOS DE BARCELOS E ESPOSENDE,
INAUGURARAM NOVAS, ESPACOSAS E FUNCIONAIS SEDES,
PARA MELHOR SERVIREM 0S NOSSOS DOENTES

Dig 04 de Outwbro de 2003, foi inougurode o neva sede do Nicdeo de Esposande
do APP. onde a preseno de Suos Exceléncios o Secretrio de Estada do Administre-
qio Locol, Dr. Miguel Relvos & o Presidente do (dmora Municipal de Esposenda,
1. Fernando Cepa, muito honroram este evento:

A Presidente do respective Hudeo, Dro. Reging The, proferiv um bonito disturso
onde ogradecau o fodas os enfidades presentes.

A Cimara Manicigal de Esposende os nassos ogrodecimentos.

Dia 20 de Setembro de 2003, o Hicleo de Boreelos inaugurou o nove & omplo sede
com o presenio e tenlenos de doentes, fomiliares, individualidedes politicas &
mufbios dexenos de dirigentes nssotiativos.

0 Presidenta Jofio da Deus, na lato, proferindo o seu discursa.

A Meso de Honro bei composta por: Dre. Filamena, representanda o Junto de Fre-
guesio de Galeges de Sonta Mario; Enl” Corlos Figueiros, Presidente do APP:
Do, Joana Gorrido, Yersadora do € M, de Borealos; Presidenie da lunia de Fre-
guesin de Abode do Nelva, José Ribeiro; o Presidente da Junta de Freguesio de
Tamel-5, Verissime, Améndio Maio,

A APP deseja a “TODOS” um
FELLZ NATAL
e um PROSPERO ANO NOVO

“Gra¢as a nova
Técnica de
Diagnaostico
Genético,
Pré-Implantatério,
Paramiloidética
Assintomatica,
Gravida de
Gémeos”.
Professor Doutor
Vasco Almeida e a
sua equipa, foram
os cwipados desta

bbacs

Gemeos vao nascer sem a Para-
miloidose.

Reunido de Nucleos a nivel
nacional fol extremamente
importante; por tudo o que se
decldiu em beneficio dos nos-
sos doentes.

Presidente da Camara Municl-
pal de Vila do Conde. Eng.”
Mario Mimeida, recebeu em
audiancia o Presidente da APR
Enl." Carlos Figusiras.

Em lunho de 2004, a APR
faz 25 anos de luta em prol
dos Paramilaiditicos.

0s primeiros Presidentes do
Nucleo de Barcelos, foram ho-
menageados a itulo postumo.
Hova sede para o Nucleo de
Lisboa. sera brevemenie Inau-
gurada

A APP g o Lions Cluba da Vila
do Conde. na recolha = lrans-
porte de alimenles para o Ban-
co Alimentar Contra & Fome.

Eni." Eaﬂnsﬁnmm
docoma

wﬂmun“i:nﬂmdtkdﬁdn
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Hospl’ral Curry Cabral - Lisboa

A Transplantac@o Hepatica (TH) na Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF)
(Paramiloidose, Doenca dos pezinhos)

A primeind Tronaplanioggo He
patica ne liomam realizyu-se g0
1963 & fai electuado par Thomas
Starz!, ehrurgion amaricans, em
Defwer, ELA

{3 recaptor era uim jovem que nan
resivtin fenda laledde opos 6 haros

f mortalideds oparoinio ofin-
gin o5 80% & 0 sebrevivénia oo 1/
ano noo ulirapossove os 2%, Era
0 Yose ontarioe o utilizagao do -
dosparing. olturo em que e uli
lizavom esguemos da Imingssu-
prassoe muite nsufidenfes

O tymores walignos do ligo
o worstitiom o prindpal Indicagao
par 8 TH. Tralove-te de fentor esie
matodo de Irotomento taa Tolivel
em doanfes se outros hipdteses I
ropEdiias.

Der onos apos @ primeira TH
tinham sido transplantados 783
doentas o ostovom vivos 15, o que
tarrespondio o B1% do toml.

£ a introdugao do atlosponon
nos protacolos Termpiulicos que
permite 0 modificagao rodieal des-
tes resullodos, de tol moneira que
em Junho de 1983, rem lugar e (on
feranuio Internocional de Consenso
gue aceto o TH wmo modalidode
tgrapautita nog axperimantol

0 Presidente da Miithea da Cartann, Yirgltio Ribeiro, scompanhada por algits dos magnifices elementos di
equipo dos Trmnsphamtes Hepatiras da Corry Cobrol, nomendnmente da Dlredor do Servigs, Prel. Doubgt
Ediardo Bormosh.

FULS

Evmr eomplemimty, o progressiva
desanvalvimantn da 1eeica drargice,
das temalogins & glebolmente do téy-
ciny meidien, e permitle o Suporte &
maruteniae cde v maisafioo des-
tes doentes nos amidades de cuidodos
intensivos; nos foses inicials post TH A
descoberto de noves larmaces imunas-
Stitess0rEs menos huios e o imbina-
{0 destes em novos esqUEMDS 16
peulicos mais elicazes no prevengio do
rejaiao; 1ém lombem confribuid parg
o autEntic inversdo das pereentagens
da sabravivéncio em elagio oos walo-
ries da ef pre-dlosparing

Comn wnsequénria alorgan. 2
ropidomente o5 indicaggos pora TH
om0 pumento quase sopeneral
do niimero de condidotes em lista
pars transplante.

Uma vez gue 6 nimero de da-
dores fda ogompanhi aste cresc-
ment, apesar de melhor ergani-
rotgo hospitator @ dos unidodes de
iofheita, tende o ourmentar o peno-
do em espera, (oM 05 WnEqUen:
tips previsiveis pora o5 doentes.

No nosso pris, oos condidafos
u transplonre por doengas do ligo-
do, hd que udiconor oy doantes de
Fallnguropatio Amilaidatien Fami-
ligw [PAF], e constilusni hoje mais

de 1/3 da fotol em listo de espern.
A doeng Jom, tomp se sobe; g
1er hereditaric sendo porronto
transmissivel o nivel kemilior: Resul
1o de uma mutogee genatica gue
afarre no ceomossomg 1 dal re-
sultonds umo sliteraido nume pro-
feing designoda por transtiresting.

Esta proteing lem uma fumia
de transporle no sore humano &
2sta prasenie =m Judos nis, Como
fodos s proteinas & constituida por
jompostis mais simples designodos
pat aminoacidas (axiulem 20 nia
fissii especie], 5 tutis 52 colotam
sequentialmente, em combinagdes e
posicies variavels pars larmor os
milhaes de difasentes proteings aus-
lenfes no espegie humona,

A alieragho que delerming o
PAF de tipo portugues vesilio do
substituigoo da valing pela metio-
ninin (2 aminoncidas), na posigan 30,
donde o obravinturn TTR Met 30,

Do depasicin desta prateing
altzrade (substineio amiloide), de
maneirn tinda ndu retalmenie es-
tlarecida, oy narvas pariféricos &
nes orgaos, rewltom o5 lesdes bem
mnhecidos de todos.

Existam auiros mutotdes com
enmlvimento de oufros aminedd-
das, que comstiluzm outras Tormas
thnicos desto dosnge, envolvenda
populagoes de paftes dos tinte ton-
iimentes, do Dinamdreo oo Jopdo,
Isroel, EUA, Mlemanha, efe

Em aliguns rosos o doento envole
fomylins de aseandéndo porfuguess,
tome suteds, por exemplo; em Frongg,
Abzmonhu, iraho, Brosil. Nestes cosos o
varionre&o TTH Met 30

A& TTR Mzt 30 & sintetizado no
ligado &, em peguena quantidads
u nivel oculor, nos plecos toroidays
& i pefing.

0 lundomento do TH tonsisle

r"'-rl e

na substituigio do organ, que sen-
do estrufuralments normol, “faba.
o mol” esia pratena.

A prmeira TH num dosnte tom
PAF-aearrey no Sugcio, em 1990,

De- referir que. neste pois, exis-
1¢-um Toco impartonte do doengo
nue se locliza sobrefude nas regi-
e do norte. Aprisanta algymos
dilerangac em relogio @ forma por-
luguesa mut o mulagde & idénlio

Em 1992 sto apresentados
pela primziro vez quatra rosos de
doantes fransplantndes pot FAF
sando 185 sustos e fim potuguss,

Desde esto oltura & ot hioje re-
aliroram-se |0 larges entenos de
tronsplantes em doentes de PAF
sando dominonte o expesidneia por-
lupgnesa

04 resultodos sdo somelhanies
ooy verificndes nos autras indicas
{oes na que diz respedta o sabrovi-
vedntio post-TH,

A doenga eitobilizg mo ponto
de evaluggoa dofp do TR senths mas-
ma passivel demanstrar abjedtivo-
ménts, nalguns msas, tegrassoo de
lnsges;

Pelo contratio verifica-se que,
wnr msos e doent mults evoluide,
niie ha benaficio rom o TH, uma ves
fue o groves lespes | estubelat
tlos noy diversos arghos vie tandi-
tionor o evalugao

Est & o rozdo pelo quol se opte
hate pelo rramsplonte nas toses ine
ois do dogngo,

Muts ume vez se (oloco o pro-
blemn da estossez de orgoos poio
Iransplante, assistindo-se, néo ra-
raments, o detenaragio clinico dos
doentes em lista de espeto

Oue perspeclivas s& colocam
gnldo nu trofoments dos doenlag
ton PAFT

Mo fase artun| néo akjste suirg

'
5’,. ulful

=_ k| =i

_._r__.i_,b .""‘—-

A Meduno Selo de 'Emdu.durl Intensiius

opgae leropéutica. pelo que ho que
gsperar oumenio do numero de
transplontes. Tal so veorréra tom
maior arganizagho hospitelar no
senfido de oumentor o numert de
colheitas de orgdos.

Ne lulurn serq de acperor o
possthilidada de tronsplontoqgs de
walylps hepdtias, o5 hapatacines,
chiides oirovés de ailturas de ted
dos, poro este fim. Nesie toso wao
serin necessdatio fronsplantar o o-
tulldade do Grgdo, pormifitds mui
transplanies

Tombém serd de tonsiderar o
thomado aenotrensplontagdn, 1o
¢, 0 ublizagio de orgdos de outros
#pecies animois pora fransplontes
em humanas.

Prosseguem o5 experientins
Mmos o 500 contrEnzaae pralice
parace ginde longingua

Mps serd gue o frafomento
luturo do PAF passaro necessario:
mente pelo THY

E de admitir que olgum dio s0
possisel u remogo dos depdsiins de
omilaida dos drofios & tecidos alec
todos, ainda nue tal wae conduzo
necessarioments § ratuperaggo do
sun funeda

Muis wiin voz pareie distonte
assn possibilidade, apesor de indi
tios de mlguns avanges neso oreg

Senda o TH o inito possibili
dode attual porn os doentes de PAF
resto @ ierfeze do empenho dos pros
{issionais de soude dos diterantes
Unidodes de Tronsplontagdo no
cantrefizogoo com Bxite do maoior
ntimare de teansplontey.

Antanio Freire (DR
Sacie 1" BRI17
Gavtrenturalogisha:

UHIBADE BE TRARSPLANTACAD
HOSPITAL BE CLIRRY (ARRAL - LISBOA
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Emt Junhio do prosimo ane. o
rFEsse Associocdo completard
25 gnas de exiskéncio, cels-
brando assim os suas bodos de
prata Creseer da neda nda kol
torela facil, & s grogas oo -
bullio, perseveringa 2 abnegu-
gia de-muilos, se-eregiy uma
tssociocdo que se ulong de ser
hoje ume dos miiotes & dos
mais prestigicdas da Pols. Dos
varias locahdodes onde o ARP
lam @ suo Sede e os seus MU
clacs, contomos pessods extra.
ordindrios thos diversos estrakos
saciois, todos ocupande urm lu-
g muits especial no nosse cos
iagoe Eque lomos construin.
deo e omentando yma mistico,
legundo-0 uns oos DUlrDs, Gue
G sua 'ver U apgdeisanrom e
fortalecernn e gue se.consubs-
lancia no; sohidanedode @ no
[aligral

E & Imbuide deste sentimenta
tue me thrije o fodos, sociose
laltares, desejondo-lhes para a
fuadia gue se aproxma, BOAS
FESTAS

Fozerum holanco dao obro re-
lo riestes 2 5 ahos & uma tarela
impossivel de eolizar nestas
breves linhas, Multo se ez nos
mois VOnados COmeos, neoju-
da ondeé ela fol necessang, na
npoio sampre que tol soiltita-
o, Cs principois objecfivos da
nessoASSeOncho forom guase
lodes conseguldas: Demis o
conhece & opmite poblica o
fue 80 paromicidose. Sens.
lizamos os poderes constifui-
tais posg A resplucdo dos pro-
hlemos que aipcian s doentes
e-suss lomilios, Monemes in-
lercombie, velo menas, com
LT ossbCingho coripaners, U
suecd, parm-que, da oo de
expenéncios; algo posso resul
torde ohil para sualguer das
partes E mesma nesse capiliys
Iz, ne coteia cont i Pais
como g Suecio, podemos ter
argullia da nassa Associtcon,;
porgua em noda sgimos diml.
rrLJqut:-s._, fumin allum - em gue o
nessa aulo:-estima onda 1go
aboloda: A APP asieve sempre
presasite no lugoe e pe femqipgo
onde s necassdnia

Sobemos que o Direccto do
APP se prepurg & muit bem,
pora comeamanl os 25 oposde

vida da riossa Instiluicdo. MNao
fias comuete Indicar Iniciatives,
pais barr methor do qus nis
os Corpes Direchivos sabem o
que tazer cantuda gaskdriomos
devar maior porficipogdo does
C530Cianos NEsIEs COrmemom-
coss. Temos UMM Bspocs prvis
leginde por todas podermos
dair o npsso 'contribulo = & nos-
50 darnal

Yocé gue escreve poEsic, OpIo-

vele oona dge 2004 pora mos:
tron @ gel ldlento e tfombém
prarm o delicior Yooé Gue es-
creve Grosn; conlesnes um
cormo’ ou dé-nos U esiEmu-
nho dasyo vida Yood gue pin-
tor ou sabe de quolquer autro
nrte, taco e exbo o sev trobo:
lha

Aludemps o Direcgoo a cale-

brar os Bodas de Prato do nes-  ANTONIO RODRIGUES MORAIS (OR)
sa Assoiogiol SOCIO N7

Solugées Individuais para maior

Para problemas de retengao urinaria:

Calgteres oescanaves Easicath

Para Homens incontinentes:
Colectoras Urinanos Convesn’ I

Penso Absorvonte Masculiro Conveon”

Sacos de Uning da Paima e da | 5 htrns Convesn

Para Senhoras incontinantes:.

Pansg Absorvente Formmma Copveen

Para problemas de incontingncia fecal:

Tampaa Anal Conveen: i

Fomi roesis Wilonrmin e cotiocian

@ Coloplast

=800 20 38 26

Ghammon Grotjinal

Femorgrines Hym Srwnge o Amoses = @
ol e 118 Liatoe Foiues Tol - =300 20 :‘.U-!HM
Pavw o 3% 20 AR T4 FM - ampd | (eooiGinyifDonn pl

p—— s B3
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(3 Mucleg de Lishaa term)
no o5 abrog no sua nove
sede; sita ne Bowrg do 1
berclode - Campolide. em
Lishoo

Vimgs dar conhecimenio,
Qud A0 Grganzoco desto,
fauve a prescuppeio em
ctlar condicbe: gque nos
PpErmGn dar um otandi-
maile o guerm mecessia e
esclareemente & mtarmma.
o0 am relogdo o dosngn
OS55UT) COIMIG; T prestocoo
de apmoaa doente, oo la.

Partiripogio da nides oo Exposicio "Vida Sem boregiros”, no Ceitro de Congresses
de Lishod
Alece Vola; Soledode Venria, Vitona Lopes e Monuelo Montairo

IYiclen de Iigling

NOVA SEDE PARA O NUCLEO DE LISBOA

e Fjwe-5E S ChesTm
parmda. Houve lambem o
cudado em. tornar cantor
favel um espoco, aue po-
clera vir o ser uiillzods paro
peolhardoenias ouye nades.
sflem de atendiments
medicoem Lishoo e oo te-
nham ande se instalor, os-
simy poma as frmllares
iratios.

Quanta & porhcipocas do
Mucleo ng Expasicas V-
idas Sem Bormeras” no Cen-
o de Congressos de Lss

REUNIAO DE NUCLEOS
ANIVEL NACIONAL

Dic 20 de Setembra de 2003, foi um dia testive
para o APE nameadameante para b Micleo dée'Bar
telas; palo inougUragdo do belissima, espacosn.e
funcional Sede, gue jra irozer grandes beneficios:
pora 'os dosntes doguele Concelho,

(35 membros do Micles lecal, aslas v fozer um
irabalho digne' de realce, nomeadameante wo
infarmacio, enirega mensal de slimentos as
familios mois carenciadas, visitogaa semonal @s
aldsios pora: ongatiogta de sodos & muilas ou-
tros intervencoes que de carto modeo, vao minimi-
fando. o "SDhln'lEﬂfﬂ d[]i NOS305 dGEI’IrE.‘S

Parabéans & bem Raiom

hoe, o sequénao -t Ca.
memeragog de Ang Eura
pei do Pessoa com Dab

CHEMCIL, SOMos oo apimdo
que embona tedads estas ini-
cretivas seiam dg louwar, o
wventa ndo tal suticienie-
mente divulgade garm gue
{ edposicio losse "dprovsi-
ladn™ de mpdo o gue o
PEZSLOS O @ CREorreEssenT

£ 55 seniissem SE"‘.:Slhlh

iodas paro O goueslioo: M
olluéncie de pessoos Tarm
tlos Associncdes ol reduzi-

0 Hinlen da Lishoo, comp sempra, presents
A Fresidente, Enf® Soledode Venfura & Mario Dores Tomus,
ni inaugurogio da Sedw do Michse de Barmlas

moy neo sends permmeptival
g pevisivel o5 efellos pos

NVos aue deste-avanto ra

sutttra

Na gue regpeitd & Come

maracde do Ado Eudogey
do Pesson com Beficiéncia
néo podemos deixar de e

far que & chegade o finnl
do ane & aindoassim nao
demos nefitic de grondes
esforgos o sentido de o

ciltor gs ocessos e propor

canar mmor incependen

i o delicienta, pois con

R

hnua-a hover talia de s

pos do noessn & de estod)-

ONOMEento porny 0 DEsson
com dethcEndia, laclo gue
lomentgvalmenta e thagron
e algune dog nossos
Hospitaig

Um Feliz Natal
e um Ano Novo
cheio de Béngaos.

Enf " SOLEDADE VENTLUIRA
Presidente

Mare Al do Vabe, espalhou o sun simpofio Ao evento reol
oo em Borielos

O rasal Jos Portogal e Morin Jase Partugel, frozem tma mows valin pelo sew trabolho @ APP
Prasantes i lindo tdade de Barsbor
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do e g hiosoie Pora oo
M oo, de- Matasirthos nun
o aslly drtise e Marle sen
lide come. uelimimenis
Firlmierite esiGmos ern con
ficops (g nuUNcgn, Gue os
PRsSEY clOenies vaD e § sl
[lspasichu o ol do 5=
guits semestre de 2004
W] ESOECT DGR NOS ToeT
[ifaLI e

A Camara Muniginal de
Marasiohaz g disgenibili
o7 esie BInOce como do
gt & totg fo arlicim-
Jogod do Sean, s 4 we
COAT O eIy IO

0 Preswlene Meross [comes
ale bam gostt de ser frata
lal, dumpre oskim
T raimessn l:lﬁﬁ{]l:l. re
velondo oo vez mais de
farmao bem atento o 2w
wansipllidods pom @ pro
lilarmiticn. do Pasaml|gids
s, Que & wm reslidode

iy

IYiicien e Matncinling / Porla

O HOMEM SONHA E A OBRA NASCE

hem visval oo Contalho de

Matosimngs
Lembramos que & Muclss
e Mutosinkoes 18 éameo
ofen de [mervencin os e
gyimes Loncelhos: Pong
Minia, Wila Nove -Gaib,, Vo-
lengo = Gondern - sz
rame todoet dquelas gua
MO%: DECTURI, O Se, am
das mls da sessenta o
llg= gue lemas st Melesi
Hhos, leaholbamas mtm Lm
yarso fe qigumas centencs
fe famihos
Cansciprins aus Inyi [émes
feita pelos fossos dosntes, sen
fimos fambem o responEobii
tode gue o porir do dle em
|:||J'4“ ||'L|-1JI:|-'_|‘=IF"'|"IT|E I FTRA5LE
Sede . muils mos podemes
devamos fozar poreies
Como costumn dizer  don
Ty Connpsse

Jorge Neto

Prasidante

ENG.® MARIO ALMEIDA
RECEBE APP

O Presdente do Chniorg Municipal de Vile o Can
i Eng  Mano Afmeida; recebes em audisnca o
Presiderve o APR Ent Earles Figueiras; no dio. 7 de
Novembro, mostrondo-se muite (nteressoda-em
sobier todo o prohismalicn aue srvalve o Paraiti-
lsidalices, someadomente o5 do concethe de Vilg
do Conde; '

Corles Figueiras & Maro Almeida, tdlarom da Trans
platte Hedatico & das novas Técnicos :de; Ferlliza
cao Initra, Prédmplomiatario, assm - comaro oiuda
as fomiligs mas-corennades ofraves docaboz men-
sol que & distnbuide pela APF

Ficou exiremaomente sensibilizads = féliz por sohber
qug o Tronsplante Repdiice da aos Pare)iloiddticos
uin, oo gualidode da vida, durante muitos anos
sionima que estes doentes lombam e ser idosos
Carlos Figueiras, padiu oo Presidents do Chmarg
um terreno poro o constrecdo de um lore da utura
Chnica Fisidimco

3 Eng - disse todo i lowen dentra das wossibilioades
e Camars; oarn due esse desldete sejo um bocts
i1 CURS prazo

A APH ngradece todo o opGic.-due lem sido dodo
pele Camarg Mumitipa! de Vilg do Conda e ssper
convictamente) queid nosio Prasidenia contivye o
trearinhiar, come sempre o ez agueles que sofram
st terrivel dosncn

HOMENAGEADOS
A TITULO POSTUMO

A APE homenogeou os primairos Presidentes do. Naclén
ce Harceios a Tilolo Fostumo, no dig 20 de Sefembro
durante O INeUgurmcos 0o Neva Sege

Fan wm momenta de mcollhimentia, ae dodive 8 o amar,
pet aoudles gue mudo conddbiinm pord quea APE sy
Mo urma das malores Assovingdes deste Pals

e Peus vs guorle no seU etermne desconsg.

Asppeln do tanitrgan e folgr Sede do Nodse de Metosinhas. Serd mosyuradn no 1" semastie de 2004, Aivegpedomente o
st muflo-ohngads o C M. de Motesinhos. to-figura dis seo Presalente, D, Nareiso Mironia

Jarga Heto, Presidente do Nudlas, oo loda do seu querldo amaga Carlos Figueires, squands éa ayrodiaton tom o condecsrogdn
“Larino de Androda’, ntribuide aa nosso Presidents por excepcionois sgrmgos prostades o Poromiloidoe,
[ memente espeticl qoe-w fafes ompvet, ol o legimas

Duraple o Reunida de Huicleos, @ Presidente Jodu de Deus, da Nudeo de Barcelos, proterindt o seu distumn, o qual # ouvide
atertamente pelo Presidente Jorge M.



0 Lonselho do Uning Europein, pele detisao 2001/903/CE, de 3 de
Dezambrro de 2001 protloman * 2003 - 0 Ano Earopey dos Pessons
ot Paliiénzin”
Esta decisdio dencia mia preotupordo @ cansaéncn sockols que
necaseanio expondie & implantar.
Mestie tantento, o Ano Enropeu das Pesseos cont Defigiéndin asuma
utita imipenintin srestida, poks constiil uina chamndodeaiengoo
prora a probilenra, ou sej. noo resalvendo por s 50 o8 quesiaes que s
tolotam aus idadaos oo diliculdodes esperials, alart-nos o todos
PIOTE U MESTAS & pord @ sum mpertinag, no lagia dosolldanedade
& e desenvolvimano Ao socedada & de 1ados o seus ppentese mlo
porgue. o selinénog & franswaral o lados os ntveis da sodedade.
Parafrassanda o Senhior Ministra da Segurongt Sodal & do Trabalhg
Alma infervengan qus fex no Assembloio dn Repiblicr o propsilo
tho Ane Eurapey dos Passons com Defielénrin:
= i)
~ Ao Etodo pare que sefo o impulsionadar & o geraute dos condi
vdies de plenn dldadanio dus pessoos com deficiénci:

Iieien e Grags

O ANO EUROPEU
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

~ Hos sarviges do Adwinistracao Piblica. pore que feiham o sasily.
lidadle & o copocidode do peossequir o promacdo tontingn do
quetlichacle oo respstas,

~ Ags eidadaos com deficincia, para gue confinuem o futar, lndiv-
dhunl e mssoemvamente, contre s preconcaitas ¢ os eshigmes, por
vezps meonscienles, que ainda existem o seriedore:

— s Famulios dns pessoas com defieiéncio, para que, rom corogent
confinuem o assumic o papel pssendiaf guz hes mabe enguunty
aspoco; par extelincio) da sofidariedods notural

— As orgonizocoes ndo povermomentals para que confineem o
TSI -52 (OO v cairers g tomstiiuieds de uma Socedade fos
nclusive, proponda ¢ realizande ideias & projecins

— Aps empresarios, pora que adoplem medides @ parn que trien)
condicges de emypeegubilidude & quulificardo dos pessoos com de-
fiviénin, inicitindo Litnn frreversivel era de responsabilidade social
dos empresas;

~ Aoy orgaus e comuicacho socl, para que assuRE o s isubs-
Hiuvel el o promorde de uma imagem positiva e emanmpe
tlbi dos pessons com delictencin.”

E porgie o pesson somaalidéntia, tomo qualguer outrs s humnna,

tepi Wirmito & plenn |nserto na feddo sodol, Wil e religiass &

porque & pessen com defiténco ndo pode ser rewsudo o direifo o

Vidu, o ser omade, o serrecinbecida & o sar respeitadn, este Ao

Eurepey d Deliclencla tem sido marmds o algomos medidos

lgtstativas fundamentars

Nesio sequénoo. entrara brevemente na Assembieio do

Republica uma proposta de Lei de Bases poro o aren

do Deficiéndn, diglomu que nsditnine um gomnt dov seos

Miteitos & deveras. Weln st definidos os dirgitos doy gessans com
defidinem cm vist 6 swa phna hebilitosdie, nomeodumanty, nos o

minios da smprege, Irabillio & lrmacso, consoma, segomng sooal,
sinidle, habitegan & urbanisma, fransparies; exuoegBo-e ansing, tullu-
ro e e, sistema Itscal, desparto tenpos hvres. alio competiao:
Enrourso esti 1embem o elabarogan de uima novo Lei das

Organizatdes relativas os Pessoos com Defidénda
mujamiulte & canlenr o estos organizogdes umo mmor emois respan-
sabiliradore capotidade de intervencon, rontnibuiinde para b seu
desanvalvimanta & pirtidpno,

Sera igualmente tonduide, em breve, o Plane Na-
tional de promogao da Acessibilidade uo meio fisico
edificado, sos fransporfes ¢ a sodedade da infor-
magEo

Mt o reolidade da dalitidneo a o5 obtacales com oue esios pessons
se deparom no sey dia; oo se uliepossam opsios com o feiturg
dedels

Poryy ot dos instyumantos legais, 2 imprescindlval uma s
tmeignrio eolerhva, esponsabilidads ovlce, wm vistn & mngtrugan
de umm soedode menos disoriminitdrio e ml indsdiv

E rusonhecitls o poged ondamenial que os DrgumTagiEs na gover

momenlais desempanhom na dafeio @ promogdo dos direitos humo:
08, POr iS50, & Mol impartama dar vz 05 0550Utees teprasento.
Tvis dos essons som defiigndn, que stn olingl quem por denirg
¥iveo probiemu, estondo nssim em situageo privilegiadn poso iden-
tificor asdifoyldodes Gue tom mals ooudode se colsom diarnments
& proper os solugdes ndequtday.

Eanthuindo; Ous este Ano Eutopt dos Pessoos com Defidénaa, sir-
v, pans, prt relbiectivmos sobre o realidoda do defidéno esobraa
popei de cada um de nas na difuseo deideios fundomentais; como
sejn A Inclusan, o Portitipogio & Intggeacio dos Cidoddos com
Deficigngio. Qus sirvg tombem poro unirmas esloras o entido de
por em profiea medidos que garontom efectivimente o oplicogia o
firintipio it ido diseriminagdes & o princlpio do (gentdads dos cldo-
iikos paronie o b, no pressupoitt do reconhadmomte o diveito 4
ililzrengo

Lishew, 27 de Novembeo de 200

Maoria Goreti Machodo (Dro )
Presidente

NATAL DO PARAMILOIDOTICO EM BRAGA

Perpiarme o nasso mamonm

flbuns anos yr 304 mear  de 5

daches de doenfes e doan: nhom

Loznrg
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|".'1|I|IIQE Wi

MUoE "QoBIa Y.

Transplontadesa ressiirem
o mICEreEnn qui’ o5 s
miioddlices (& noo 380 inais

e gue 008 conhecatom,
e TS WO, qoe nos
drnbrnos, CEoe Boi Gl
o ok amdrmos ang dargem
gemplos de ConteigEm i
sacihicia, di rosighacas, Fisl
g sert i ALraia O seihe-
o Congeiods e oo,
o senher Doriltis de Gofies,
- senhnr Gabng! de Lomm
g0 eantom Concegon Te-
warg, low o sepher Abrew,
s e quelido Fresi
daente, & n sry. Rosy, & n
5. Losimnird o el & Ankis
e, &' Gletin; & s Caml
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mienas 38 enthsteciam, poe-
Gl men Pl Vi g pagUe
i e ue fosse, oo Tontla
das yimgl, E barque milims
s anirshEcim; s sl
MO @5 ReUmGes, dy EE[LIY
lernemnies, o canfralam.aen
'r'j;.:-

Ootto: opodo e tamou: |
o foposes de Matal en
BQUES ROMT0 @ PET, S Na
Sede do Shcleo, com ndo
oeadnho & amar

Mo, meous amigas, o lud-
nhr,' aargcet, & ||||__]£- (A T1] ]
ladlee ' vegam, |4 o ag
|, nde’ g
igal, Lpm freme dis olBoy
e wadiy e teliem -

it pon assn hodinba et

Winel, moy bedg

e, & grafifeanie ver os

oy ealagdinkoE condanndng
B RN BApEAnC

Waniae Dol cste one (e
ni Novtimente Cdusremos
foze omim lesles, tjlisremos
YEf R OIS t‘il'}l:‘llﬂ'}o -
milaitiances. i A0o stms0
colams de mdhs oo cana
dianos  Soo Pessoas: com
fols oF Sun% capacidooes
de angar o 0  vives e
oo u corageirr te ajuck
GEoEES s | VaERnE viven

vimes 'dail gratoe g DEls

figts Laminhe. 4. percorde
sl Cidntlo'2 pecamosLhe
que liarre o Carabios
porg COntmuaiiaT o ftasco-
biir larmes B manmms e
atenwar - sblmento
Caroling

| ' |

.
Prof* Cavaling Mata, presente am Borcelos, om sxemale o seqini oor todoy nos.
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I'iiclen e Lernelng

COM A NOVA SEDE,
VAMOS SERVIR MELHOR OS DOENTES

.-‘],Eb'im .4 Fin:
e Q‘%

s
&e 2

FUNDME B q70/

presenio da Yereadara do Camara Mumidpal de Baveelos. Dro. Joono Gomido e dos
Presidentes; Corlos Frgueiros e Joao da Deas.

Ho passado din 20 de Setembro, pro-
cadeu-5 0 nauguragao da nova sede
do Nicleo de Boreelas, no quol estive-
i ginesentes vonus figuros importon-
tes dotantetho de Barrelos, nomendo:
mente i Dro. Jonng Garmido, Vereadn-
Fiv e Aecdo Sodiol do Camara Munic-
pol de Borgelos, que prometey foo s
asquacer dos nassos doenles

& erpo sulo do Sede. lol peyueng, poro raebsr tnntos pessons, ntaressodas b owvir lolar de Paramiloidese

Cantamias indn com b prasengs dos
nossos queridos doentes, que ndo.se
alhenron da festn, Pretende-se que o
et sede sejo pora eles o para o5 el
Vomitizres um ool aclhedor, propice
DO TRV

Nofinal o inaogurogao do nova sede,
dewarren um almato promavido pelo
nesso Niicheo pure os doentes 2 fami-

llares & demois convidodes: Fel uin
mameale de convivia, &m gue houve
lisgar pord s musico, o divertimenta,
niio laltando boa disposicdo.

0 Hudeo de Barelos canfinun eindo o
apostor nas companhos de sodos: len-
do percorndo olgumas das lieguesios
onde, no ana possode; eladuoy -
ponhas de onganages de sonos & paro
alam disso; apostado nautros regue
5\05 que proficoments ooo linhom
sacios do APF

Prinopalmente. nestos campanhos, o
Nucleo de Borcelos tam dodo paniculor
imporionein o formuogdo/mfermargo dos

nossos doenfes, pariodores, passivets.

porodores e do populogao em.geral
Todos subemas os mites gue rondam
umdn o volto deste doento; os pessoos
muitos vezes refugiom-se na simples
negqagoo do problerm goe, inbelzmean-
ta, Ihes butew & porte, ndionde, dio
opos dio; o temoda de dedisoes impor-
lonies porg 050 SOUGE & pOTD 0 380
bem-estor. Esse drabalha de consien-
tlnlizugdo dos pessoms esto o-ser lsito
tambaem, de mods exemplor, pelo St
Dy, Vitor Soores, ne Centro da Sadde
il Barmelos

£ ]

Rewnian dy Notheos, com lodas o sesponstvels @ nivel not

E com o Inverna o thiggar, o Notal gsté
0 porta, & com ele vem o oxafoma de
adquint patronnios, de encantr pes-
st0s de b vontods que nosojudom o
rechear ot cabazes, pora que os nosios
doantes mois torencindos teshom om

| L
-l

Natol mald tarme & mols préspero. 0
Niieleo d# Bareslos desejo o todos o
doantas, pssodinds e rolohoradorss om
Feliz Matal o um Bam Ano Move.

Clara Silva [Ent ")

X

A AFF homenogeau, n Tiolo Postuma, os 1rés FII'III'I'IEJI!EIS Prosdontes do i'-luf.l‘.un de
Borcelos, nomeodemente, Joda Abreo, Agostinho Aradje & Mauoel S0 B
“Recordandn o Prisods Constroi-se o Prosesis”

= L ua R

honal presemtes.

0 Presidente Jobo o Daus da APP o Presidente da Jnin de Freguetin 42 Tomel-S, Verlssimo, Amandia

Maia, ouyem plantaments o Presidunte thi Junta de Freguesia de Abade do Nriva, José Ribeire. 01 utarros
do Cantelho di Borieled, nomendmmente 4 Presidentz da (imora, Dr. Ferndnde Rods, i prestoda dim
grde aonilio aos nostos deeites
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DOENGA DOS PEZINHOS = DIAGNOSTICO INOVADO
ANTES DE SER IMPLANTADO NA MAE = PRIMEIRO C

TER UM FILHO SEM MEDO QL

Para 05 casais que salmn)
da doenca dos pezinhos;
o decisoo de ter filhos &
das mois penosas da sun
vido. As estotislicas dizem
que ha 50% de possibill-
daodes de transmiltir o gene
respansavel por esso po-
lologia mcuravel e olla
mernie debilitanta ao filho

=
|

Prolessor Doular Vaseo Almeida, ne sun Clinita.de Fertilizagao, junin 1o mitrascaplo

Agom, afravés de -umo
MeCnCa INoyodnra ossocio-
da & terfilizocaa in vitro, 1o
& possivel digignosticar sa
o embriGo & ou ndo por-
tador do doenca e, s6 de-
pats, transteri-lo paro o
mdae:

Meste. momenta, uma jo-
vern minhota, penoadore

T

de puramiloidose mindo
na fose Gssintomdtica,
esla gravida de |6 semo-
nos: B umo gravider ge-
melar & estd o decorrer
dentra da normalidode E
o-.primeiro ¢ase bem su-
cedide do oplicacéo do
diagnéstico genético pré-
—||1'.-p|n;|111r_|!thr|c‘1 parg: oes-

0 Professar tem-se multiplicodo em antrevistog, para dor o wnhacer oo Pals @ oo Mundo este grandiosa feito.

Aspetto garal de umn des mois sofisticedaes salos de consulto; equipads

piste do doenca . Para wos,
licaram dais onos tle mul-
tos tesias & vangs tlentol.
vy ote & concretizacoo do
gravidesz

Esso lecnica resulto de
WD poilceria entre umo
clinicd privada do Porte
o Cenfro de Estudos de |n.
tarfilidade e Estarilidode
g0 Centro de Estude de
Faramiloidose, um orgo-
rismo espacializado nain:
vesfigocdo do doencague
o5 portpgueses espalha-
ram gelo: Munde. O bio:
loge Vasco Almeido fo o
priutieiro o fazer Uma lertls
lizacao & depois retirar oo
embrigo, no allura em gue
gstava- com aitd a 12 ce:
lulas, duas celulas pars
serem submetidas & 1
gorosos exames loborato-
riois. 2 shijective & despis-
far o presenca do gene
cam a mulogoo da para-
miloidose. Se o embrido
tor normal, o posso se-

guinte & mplanta-la ne
mGe.
“Ate ugora, esse diognds-
heo $0-era possivel ano-
vés do pmniocentase fei.
ta as 12 semarios de gro-
videz. Nesso altura, se o
embrigo fosse porttdor da
toenco, o casal podie op-
tar pelo interrupgto do
gravide:” explica Joa-
guim Goncalves, obstetra
e outrn dos elementos do
equipa responsavel peld
desenvolvimento datéem
ta gue abre novas espe.
rancas o mans de wme
dartena e cosais ent que
um ou os dois solren da
doencu dos pezinhos,
“Com 14 semanas, infer-
romper oma gravidez e
muito fraumatico. Agoreg,
os pais. podem ter o cer
lezo de que a doenco ndo
serdg Wrdnsmitida ac lilhe
antes de o gravidez estar
consurhadea”, sublinha.
. 24/9/03
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R PERMITE DETECTAR A PATOLOGIA NO EMBRIA
\SO DE SUCESSO E UMA JOVEM GRAVIDA DE GEMEQOS

JE SOFRA DE MAL INCURAVEL

L=}

pora téenicas de ferfilizagio in-vitro, Ruma dios selos, o imprescindivel cama ginecologicn

TECNICA CARA E SEM APOIO DO ESTADO

0 primeiro cosal o beneficiar do diogndstico genético pré-implantatorio ndo pagou nada,
mas o tusto dessa téenica inovodora e do ferfilizaggo in vitro ronda os 1.200 contos. Embora
garantam que ndo vio deixar de atender cosais que nao fenhom possibilidode de suportar
o investimento, os responsaveis do Centro de Estudos de Infertilidade e Esterilidade defen-
dem a necessidade de comparticipacdo do Estodo. “Todos os tratamentos para a doengo
dos pezinhos sdo 100% comparficipodos. Este diognostico também devia ser, ja que & um
importante contributo para que, o prozo, se consiga erradicar o doenga”, sublinha Yasto
Almeida. Até agora, o dnica forma de evitar o propogag@o da paromiloidose era os doentes
nio terem descendentes. Embora ainda ndo haja cura, os transplantes hepdticos aumen-
tarom significativamente o esperanco de vido porque travam o evolugio do doenga.

0 dientista junto da incubodora onde crescem os embrides. Um sofisticodissima migroscopio, essencial pora o desenvolvimento da referida ¥éenico.



A INAUGURACAO
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Usm geplo & moderit espogo, oo sarvio doy deemes do Conealln de Expasend & da
tode p Al Minko

A Prosidente, Oro. Reging Thu, recsbendo o5 porabens do Prasidents do Cimarg. Dr. Joao Capo, do Secretarin de Fxtado da
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Adminsstragae Lotol, Ur Migual Rebves & da oviros autoridodes focois @ noconais: polo mognilics sede gus, de ogaraem diante

bura i dabieis dosossos doentes.

Mo tronsarta dio 14 da Quivbre de
2003, dirigirom-se em "Banda®,
ruma oo n 27 do Ruo dox Hom
befros, na iidode d¥ Esposende

Ertt um die muite importante!

fdo impartante, que exigin lofo o
riggoy pord 03 homens e uma obit-
goténe ido oo cabelaireiro pora o
senharas!

Alinal ndo € Todos es dios que 16-
mos. um representanie do governo
de visita: Suo Exceléncie o Secralg-
no de Estode da Administragao Lo-
tal, o Dr. Miguel Fernande Cossalo
de Mirando Relvos, gue; notural-
menfe ¢ fzio acomponhar do seu
“stalf alfacinko”,

A este llustre convidudo de Svo Ex
telendio o Senhor Presidents da Ca-
mara de Esposende, Fernondg Jodo
Caito e Cepo. junlorom-de oUtias
liguens importantes do nosso po-

=

drez polifice & dignos repressntan-
fes deste demncrorio o beira-miy
plontoda, coma sejam, o Exmo. Se-
ihor Governador da distrito de Bro-
i, depulodad; vereodores, presi-
dentas de junte & ouiros lonfos
Assim;, perta dos 14 horos & degoic
de virios inouqurdeies de impor
taites dhras levudos ou o |evor o
cobo weste (oncelhin, gis que, final
mienty, thegu o memento loo espe-
rade @ Inouguragaa da sede do
Niideo de Espossnde do Asconagio
Portugeesa de Paromilaidase!

Fol um momanto de grande olegrio
£ e#mocdo poro fedas nosl

(s nassos amigos. o nassos doantis; os
memiires de pulres noileoy & o nosse
Presidente, lodos esfovom fal

Mos que lusz, diziam uns! Bom fro-
bolhe, dizipm oufros?

04 mews porobins & felidaodes! Dis-

Ent " Leonar e Luli Mening, mambros muile affives do Micles. convivenda am

Boreelos, nqudndo do Regnigo de Nutlens

8 0 senhor Setfatdrio de Estodo
Este @ pare mint um momento de
gronde alegrin & signiliceda pes
sual! Disse o senhor Presidente da
Camaral

Néo esquegomos ¢ sanlior Reliot
e em nome de Deus. nos banzey
i lodos

E findos o5 discursas obrigatorios,
arg var o nosso Peasidéate. Enl Fi-
guejros. o distribuic orrisos e en-
freviclos camp 56 ele sobie.

Ewomo lodas as festas, esto lont-
bem so paderio atbar aum agro:
debilissima almogo de confrotermi-
zogio, que leve lugar num opeazi-
vl testaurante do foz du Civada
Lo yiste por o Wt

Com' estas novas msdglogdes, jd
equipedoy tom fude o que & essen-
el ua seu luncionamento, guuse am
plenn, vomos goder wafinuar-n fo
zef 0 nosso Irabalho, 56 que ogoro,
nio 5o melhor, mas toda ver me-
lhn

Antes da lerminoy, nde posio, no
eitonto, de deixal aqill o5 meus
miniores. ogrodecimentos, (omp fé-
presemtante deste Nideo & tambam
u-nivil pessonl, a0 Exme, Senhor
Presidente do (gmarg de Esposen
de, oo Exma Senhor Governodar
Civil do Distrito de Broga e oo nosso
padunhe, ¢ Senhor Jose Parrdo.
qee deram wing vehiose' contriboi-
(4 parg o wessy Couda

Dro. Regina Zhu

L

'l

[ nvew ldeinndrio do deda eyl Migue!, go# terdamiante bt (rn ma vualio o s
BpO[D

# Ent * Eveling mommponlady pilt Hune & Mauel ne conlorioes! sale de estar, destn
marrvilhcsn Sede.

Solo ¢ renmines do. Modey, dom om enguodiomants bonite oy o erlérion Este
i Irard cornm e mals qunlidads de e oot nestos doentey,
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Rerentemenle, um oconkecimenta irigico ooor-
tido no Repiblicn Rissa. sensibllizou-nos o
todos. Um Inténdio de grondas proporgie;
retiray, de formo borbaro, o vide o muitos
[nvens, Parque & gue os |ovems <@ alirdrom
dir fanela? A prrgunta parecs bizarra. No en-
laniy, & resposty 8. poro lodos, evidente:
porque e |o licpssem, feriom como cerla o
marle. Ord, earos amigos, (om as devidos res-
solvns ¢ diferentes, com o dosnte de Para-
mitobthose, dorede- e muitas vezes o mesmo:
& (o5& yivessamos; nmbEm; oo meig de
uni Incéndio. Contudle; serve este parglelis.
me — volio o sublinhor — bizarre pora uler-
tor by floentes de poramiioidose, que, no
nosso cast, existe um bombeire que nos pode
salvir; o fronsplamte hepatico.

Temios lodes 0 conscitneio que o fransglanie
hepotiea & um peratdo que olarsce riscos
Lauve-5e, neste ponto, ¢ estorgo eleduade
pelo womunidode tientifica que, nos Ul mas

e

ITinien oo Gerlera

O TRANSPLANTE E UMA DOENCA?
NAO. E UMA SOLUCAO!

aiigs, tem yinde s atenuar o conunte dos
riscos assecindes dqueln operacoo ‘gus, ol
tomo referi alds, ninda permonécem gran-
des. E um fncto! Parsm, tal boct ado me im
pede de snlientor que & o nossa melhor ap:
480, Fozends ume onalogio com o ponto pré
vio dedo reflexdo, estamas parante d tuel
dode de umg o2 duss hipdteses: ou subme
lemn-igs 6o tronsplante e salfomos poro o
espeiangy de vide ou aguardomos que o
|norte ot tonsumo fentomente

Por Iss, o mensoget que querio deiwr & de
gsperancg, Sobemos que um tante dequile
yue nes acontece depends do mangin omo
vivemes o vido, mos.oulro lanie nde: depen-
e do nis. A vide froz & [eva e, muftos vezes, o
ndversidade dejsa-nos frageis, descrantes o
dasonimados. E nestos olturas, enl gue nos
tusty acreditur gue exisie moks aiminhe do
sk aqueles quit nos & dodo o vat, que € im-
poitinte depositarmas o nessa wonfiongg o

0 Prasigents, Viegitio Ribeieo, no canudia (Hesgital Curey Cabral) com a Diezaor do Unidode dz Transphon

fes Menatitns, Profesior Doulor Eduerda Barrgio:

B tossoy tioasplantodes <Ga tralodas com endrme aniizade par tadas oz tacnitod deste Hotpitol

& Ef® Fifima, wn dos onjad do guardo do possa Presidente, desds o momenio em gue Foi sobmaida

wir Iransplonte heprrico, olviomanie fom todo o Exito.

exeelentes eqUIPDS.QUE SXISFEM N0 MOS0 DOTS
o irmos em busio do nosse feliodode 2 da
nosse quolidode de vide, Bem sel gue esto
flecisan sern sempre, em ultimo inslancdia, imo
deristts individool, que deve ser tomada em
liberdadle interior, verdode & conscinda. Per-
mitom-mu, (onluds, que recorra o ume frose
e Marin Jose Costo Félix paro parithor wn-
voteo, nomal festemunhe equonda do dilema
do decisén pelo tronsplantc . "Esta nas nos-
505 mins arcorar dn di qua LOmAgn tomi
(i ngvy aportunideds para alteror oy re-
comegar algums wis i nosso vide. Quande
algum lempa ooabd, & porqus oulro &5l pron
fo paro comego) & 52 acrediturmos sempre nn
vida, podemos upeender o alhar pary o pes-
do, o fim ou 7 marte cm frongquilidode.”

(Quanto 6 vido lopge ou curo, tou todo ver
ks adeplo de que, equila que mois impor-
to de Toete nao & o guontidode de vida mos
sim o guolidade. Todos ospiromos o ser fefi-

-

25, mas Jambem sabemos como & fregil e
etemera o felicidade. Emboro saibomos gue
o saude & o bem-estor potenciom o lelicide:
o, oprendamas tom as ossas edveradodes
o hustar feliadads na valerizogon do que so-
mos & de iodos ogueles que permonectrom
sempre cannosto. Passou pela consciBneio de
fue BslE no nossa man soliddria, mo infer-
venio de fodos oqueles que doo vor o nos-
s agsacingdo, ajudor o enstrulr um melhor
lutiro poro s doentes de Poramiloidose.
Par fim, querie em mew nome pessoal & em
nnme do nideo de Carloie registar enorme
opreco pelo Homem & pelo exiraordingrio mé-
diee, S Dr Linhares Furinde, que se refor-
mod recentements, 2, &m simultanen, dese
jar um felie Hotol & deixar umo mentogem
de esperonca & amizade para loda exta gron.
de Tamilin que & o roso assocdogio

0 Presidlente do Nueles do Tarfose

Virgilio Ribeiro

0 Ribotegony dod “sebe contades” Viegllio, & sem dovido um granda emboieador do APP Ho lals (o ¢
Dr. Ramaths, da Equips de Transplantes Hapoticas:
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Iielen ae linlisic e Gerre [ Gavdll;

MEUS AMIGOS

Seinestrolmente venho fitor um
poute tom todos vds alvavés da
nossa Revisto, dor o meu testemu-
nho & ajudor guem precso de mim,
0 Apostola 5. Paula diza:
“Ninguim vive para 5 au marrs
parg §i°,

Assim ndo & sindmime de froquern
mas de sensatez, procuror o apoio
de ouitos pessons, nda 50 0O e
salver os problamas, mus tambam
para obiter yma mether quolidods
& vidd.

No yerdode todos pos predsamos

A sempee bam disposta & disponuve| Presidents, Enl® Motgorsda Sontes; oeompa
nhtidn pels sug rma e tambam dingeme asonatve Eol* Moro Farmonda

'E'.

reuniigo da Nucleas

A Presidante, Melaida Le, mila beliz junty de seb “gale de Barcelos”, nquands do

IYinien oz Figueirs

%

wm powd dos oulres poro que o
nosse. baralho nda sejo em vio, &
porgue o solidag & sempre ma-com-
panleirn

Eu diria que s& sorrifes, gorthords
um amigo, o tonlidrio & lanzes o
testo apenos Heards tom rugos
ntidy mais.

& optimista. Procure athor o vide
com ymo certe serenidode. De que
15 S81ve torrer i@ noo vamas pelo
tammhao certa? Nao devemos an-
dor preccupatos com o dig de
amonha. porgue o dig de omonhd
o trera os ses probiemos: Bagto g
cada dio o seu mal

Code din que nosce, npsce imo
Move esparancy nos nossas centis-
fos & no F& que nao deve uhalar o
ngsso-tin o dio. No verdode o que
mais perfurbd o nosso mente @
afmlo que nds @0 vemos, ou sejo
ngo nos vames deisni aboter por
olgo gue nGo temos © terezo qua
podera ser resalvida.

Embara nos twsla forrin & aupras-
sor pensamentos positivoy sobre o
reolidade, vale o penn o esfore.
lssn. provocors uma 1eagio fove.
vyl oy aulted eem mos mesmas,
Astim sera moite mals il superbr
s odvertidades.

As toisos simples 2 sengivels do vida,
que o nolurezn nos olerece gene-
resamente, séo o que nos podem

-

M (

preparcknor gozo & paz de espine
fo- genui. Temas de aprender o
reconhgeg-los oo mogso redor, lop:
b s (lores como nos sares himao-
Ao & nes susohieas,

Podesse sempre encontrar yma-vig

poro superl 0% maieres difiolds-
tes mos ha gue evitar luda aguila
gue for superinr & nosse topoc-
dode
E tarmino tom o Oratgo do Sobe-
dorin

"DELIS"
Dleo-me sabedona pora acaror os toisos que eu noo possa mudar, 0 coragam de
muidar 05 (oisas que e poss e sabedonia para tonhecet o diferengo.
Com amizade & votos de um Boot Natal e om Fim de Anecom muita 18, olegiia ¢

BEPEMGNLY RO NOVD QNG Qua ol COMmEeLor.

ne I'ay

Enf." Margorida Santas

POR FAVOR
AJUDE-NOS A AJUDAR

@ Nudeo da Figueiro do Foz da Asao-
e Partugoess de Poromikidese, ne-
tessito urgentemanta de um espogo
{sede), mesma pequene, pare poder
djudar de moneic mais elicaz, o3
muitos deantes de Poromiloldose que
infelizmente-existem neste bonite
Cancelvo & Conalhos imimoles.

M reunido de Nidas o nivel Nogle:
pal gue se realizou nu cidode do Fi.
yusiro do For, em gue estiveram pre-
sonfes mois de mein centeng da didl-
Gentes nssocativos de 1odo o Pais, 1
vemas o honr de er presete messe
fvente, represantondo o Camare My
iclpal do Figusiva dn Faz, o Exma. Se-
nharn Doutora Tereso Mothado, verea:
dorer do Cultirn & Assunlod Sotnls, que
ligotr muite sensihilizoda com ledo o
probematicn existents no deu Cange-

Irvo, reldiivo noymuros doenles exs:
tantts e prometeu hida luzer pare ne
mats breve espoce de tempo possivel,
resalver esfe situagio muitn impottos-
1 porp o Nicleo locl @ cbyiomente
prestor umo presfimosa ojuda, o guem
sofre desta terrivel doenca

A & date, 0 APP vinda nfio feve notl-
cias relutivas o este ossunto, o ques nos
levoy o dirigir um oficio oo Exma. Se-
nihar Presidente de Camera Municipal
thn Figueire do Foz, Eng * Antdnio

Duarie Silvo, para retaber em oudian-
via o Presidente du Assaongdo Paru-
guesa de Poromiloldose, Enf® Corlos
Figuenros & o Mocleo do Figueirn do
Foz, o figuro da sua Presidente, Ade-
Inide Lé; o frm de astudorem amelhor
maneiro possivel de ojudar quem pre-
tise argentemente de muita ojuda,
Estamos certod de oma melhor oten-
(oo poro este ossinio de eafrema
imtportincia, por pora do Exma, Pre-
sidanite da Camoro;

NOVARTIS

TRANSPLANTATION & IMMUNOLOGY

A APP, ngradece encoredidomente a Novartis,
todo o apoio dado pam u feituru deste Jomnal.
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CENTRO DE ESTUDOS E APOI0 A PARAMILOIDOSE
DA SANTA CASA DA MISERICORDIA DA POVOA DE VARZIM

UMA REFLEXAO SOBRE 0 SENTIDO DA DOR E DO SOFRIMENTO

Esceaver o e quer qi s2jo sobre esh
12D & OFYi500r-58 0 s8r- 52 polémito ou
mesma aser mol Inlerpretode, princpal
mente perarie o parieda afalion que st
prouimn. Dirda o vostidae do mie gua
s& poderio diver sobre evtes lemis, estre-
ver wmg reflenan sabes o dor & o soln
inents & 4 partido deixor de for alge.
inas tansidaingies ijies sariam imporan:
tes, ou ser damasindo redudanisto nos
et do yisto apresentodos. Comude
et beevie el ndo pretends ser mags
i que, wmi relézap,

A Reafidade de Hoje

Vivemo, hajg, o miior pofe dos am-
Birntes, uemo pam munde pséptica, &m
que o dor, o eonfronedodss noe exi-
ten Tudo oo €xilos, progrossos, prospe-

W Sk Coso do Wiz tecardin do Povon de Varzm imouguinos wm magnifics releitens, quesers uma mav volia parra qunbidede de vida

ridailes, Pratgnde-te 08 o faude, tal
todma o joventude sepam bens eternos

Proven disto & gua o mojar porte g nge
nul pemsay nestas realidedes antes de
ndoeret, ou b ver elguem prdsimn do-
ek ou gen safrimenda,

A Realidode do Doengn

A daanga & quose sampre umn sungds
de eride fvoluntdrio, opresenta- 2 gran.
de-pore dos wizes o Gem ndo o piod-
ey, manidesanda-se amiude por drouns
Ritvcttos ollveirs oo nessa quirer, Yi-sa gua
o salriments & o dor woge guose sempee
i ol e gue os individuos o0
valiin preporodas. He muite cosa gue
TEESRS MOMmEn oL 52 nes 41I|]lilrﬂ megm
preantivi

A dosngo laz modar todas o3 valores,

dhas mossos doentes, Mutte pooohéns ¢ abogedo
Mit Meso e Hanta, di squerda pare o divaite: Se. Fifipe Corvalbn, Corlas Figuaites, D Emilia Qulatns, Padre Torees, T Moceda Vieira
[y, Manyie ! Quines, Or Mvard Tovores Morgdra, 0. Alieg Quintod, Provedar Sive Fereire) Provedara D, Lida Lousoda, B Pedro Lima

eretuth e oom degquénein i vido dadue-
les o quemn atings, pargue fodo o o
tarm I ot objective de vida, palo manos
de momento dein de o -sar o o que
ik de vrlpr deriac e o per, Mulbos vezss
Vemigs cmo pare ahguimas pessans er-
tos siluogpas de solrimenmtose revelarom
deisivas parn o5 sups vidas

Cuidor dos Doentes

Quem asia doante 1w pERTD B (LI,
& et desepo onimo-o & dd-dhe forga. A
minitma alysit o wnlormirgso desm:
ralizi-o, porgue e stgem gué nfia &
(urarg

Do borde quen asto doenti dave penie
BT CUTOT-42, pOrqi s dave fedlor om
esse Mim. E eoleca-se-n0s umo subd
quetiio: & quem tem ume doen-

;ﬂhmrmul,:mnmmh-

Deve !nnthum il dé & paira prodon-
qgor o vide e conservar bante qoanio pos-
slvel s ropoidades e os swas faculdodas:

My moiar prrke das siluogaes de algumi
grovidada & camm aduliar oo deante o
sy estado, eom o 9o o deprimin &
desmoraltzor @ ndo sa loz nada para ¢
walortar, Agul surge o imporionda de
wrdode & do delicodeze np opresanior
dos progrostions. £ neste mansentc, que
sirge o impoi Hnoa e o volor do-acom
parhamanis familias

Miistas vezos quem poompanhn gmo pas-
500 doante ) (omRgE peniitarnoseu
senfimento da dor, da salrimento ¢ vida
“Sao diseunos edersqiipedos comn o sde
ks palevros dé convanignca dirigl
das oo doendes o o ouem sofve, A ver-
dodzira antizade por quesm solre, @
paderiments de quem quer ojudor g dor
da oufro; e ser sobretudn da sstute. E
difial o preenchimente de sma soliddo
e nag i ngusg!

A dodngd & g o Qi @ 1odeke tain

pogm-se de umo série de sublilezos enr
fitle 0 pesson 0 nio pensd. b predso fer-
Inos estada cm donles parochmpree:)

dar a doenga, o hospitalizaggo, asharas
seim visiins.

E nocossddio ter o parcopgan de que o

widlo dfiirio de um doente progess-sa

phone mais subtl do aue o da pessaa
ratn olte: "Poro quem solre quoa gron

e & o deszjo da sér ompresnidido.: Duts
grende & o desejo de sesontir atonthega-
do [, mas guem s’

Basi passot olgum fampa num hespital
i eoser e sntide, pora ge ler g innsgin
de esharrim mondo o parte. Tobvez sejn
[er |50 que-abpumias pessods entom fer
sondachd com esfas realidodes.

A Temito da-Sarviga Sacl, Dra. Natidia
Obveira, lpm prestods ant Paramilnidati-
65 10 Sepvign notdval

Mo fivti, ool it enresia o wmsa Rodio;
drnilgonds; neomseihande o miommada a
pepulogi em gerel & punicior o ags-
sof doentes w oo familinte:,

Alguns probissionnis veem no doenie so-
menta-am toso dimo. Estudam o doen-
da miuram-nn, s s (oo zes di s
obirar hurmnnonenle do pesson dosn-
te. Par exemplo, ha guen lagg bem o
vuralives ou & disgnoshio, mas noosa-
ba dat toragem

Cuidor do pesson fodn, & cuidar do seu
{orpo sem asgueter i sia dimesda pal-
quica, sactel, etpirinial

Sena Imporiante que todes nos profis
sinmais do sudde, doantes & fomillams
prudessemes refleciir sobse sttas tupactn
& fuzer um esforgo por comprearder dife-
TS purspedns e ofitudes

Bom Natal
o Feliz Ano Nevo di 2004

Pivoa da Yarzim, 18/11/2003

| Cobved dose Marn (1093) B o Dhgm
dag, Patln Secledadd Padre Mispane:
7 Wom

Mensagem de BOAS FESTAS para os Doentes com Paramiloidose, seus Familiares e Amigos

“oulre”, de raencontin

A doenga & sobretutlo o doanga (rénica incapacitonts, & um tonstonte desofio @ pesson, oos seds
fumilinres & omipes, sos médicos & fodo o eguipo de soude, oos investigudores dinicos e basicos.

Mo oso espedilicn da PAF ha, o realidode, muitas razdes de esperanga, Diagnostico precote,
diagnastic pra-natal & gré-mplantaiie. tromsplante hepatits, inihicao do oeda “taxico” da TTR
sabre o rElulas nervosas, 6o gouisiches qbe s vio samandn = obrindo horizontes, me:_'mn 0%

migis Ceplitng.

Hg apraximadamants 40 ones qué scomponha deentes com PAF, & o minhia admitagde por v
munca parou de crescer Avossa luln pelo sobrevivancin, pele normaliddde do vida passoal, fomilior
e prafissional, o vossa incentiva & tvesfigogdo, o vossa farga de nio thurnr os beagos, o vossa luta poy
wrmo vida malhior poro os vossos fifhas, sempre me lizerom sentic arande ndmiracao & respeita

Moria de Lourdes Solles Luis

ESPERANCA ¢ RECOMECAR sdo ts palovras-thave deste spoca da ana— o NATAL Os que aeredi-
fam-no: Dews Feito Hamem, no Fitha do Homem, sentem-se menes s com o lembrangs & o
presente de quum foi motive de escandalo porgue elevou o dignidode humoma dos pobres, dos
doentes, dos mopginalizados. Moy, mesmo para g5 ndo (ristaos & pora oqueles que 36 oireditanm
nos notendalidades do homem, &5to & Uma épdco troditonnl de solidoriedade, de obenura do

Agrandi mutto com todos e coda um de vos

Heste Notol ha felizmente muitas rarées coneralos paro acreditanmot que, o trin prate; o PAF
venhia o ser uma dosnga turdvel ou mntornavel, parmitinds uma qualidode de wda praxime da

narmolidode.

Rceifam o5 mels votes mais tingeras de um Notal em que o Esperanco se tnene Renlidoda

A gromicde nrurokgist poruEuEs Probessorn Doytnen Safies Lus, acompanhodd pelosw maride, Prolesse
Bioutor Armanda Salles Luls
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BANCO ALIMENTAR CONTRA A FOME - PORTO

FORAM RECOLHIDAS E TRANSPORTADAS
MAIS DE TRES TONELADAS DE ALIMENTOS

A Associacao Portuguesa de Paramiloidose, como nao podia deixar de ser, esteve mais uma vez a trabalhar
na recolha e transporte de alimentos para o Banco Alimentar Contra a Fome, nos dias 29 e 30 de Novembro.
O Lions Clube de Vila do Conde, como sempre, teve um papel de grande importancia.

sy [
iy s
oV i TR

Dr. Manuel Ventura, o grande dinomizodor desta Companha o nivel de Vilo do Conde, acompanhodo palos:  Dra. Cristiono Figueiras, ﬂlﬂdﬂ oo iransporte de olimentes paro o Banco Alimentar. Pora o ana, s Deus
escuteirod dos Coninos e seu filho Mdrio, que muita contribuirom poro o 8xite ohtida. quiser, estora novamante presente.
Muite chrignda oo Hipermerode Madela de ¥ila do Conde

Funticnarios do Banco Alimentor Confen a Fame - Parto, elementas imprestindiveis ne bom andamenta

& s viveana
A rminhe do nosse Presidente, Ent® Corlos Figueiras, lez ceren de 500 kms o tronspartar olimantos, Na
dos frobolhos. Do esguerdo paro a direita; 5. Alonsa, S¢. Adeling & 51, Jorge, fato com uma dog centenas de voluntarias presentes.

Dro. Patritio Comrein ¢ Sondro Costo, num dos dios mois longos e frobolhosos do Boneo Alimentar, fazem & juventude de Vile do Conde diz sempro prasente neste acosido. Emanuel Moio & Adriang no Banca
o registo de todos os elimentes eniradas. Bem hojom pelo vosio trobolhe em prol dos mais corendodos.  Alimenter Contrn o Fame
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hirensén Teninnzl dr Lesoninnén Foarlupness e Faremilninnee

REUNIAO DE NUCLEOS A NIVEL NACIONAL EM BARCELDS

Carlos 'F.’ i
Figueiras
condecorado
Doentes,
familiares,
autoridades
~ : locais

0 nosso Presidents. Epl" Corlos Fiougiros, Yol sorpresndide pslos membros e
do Divegna Novanal da APF, que ¢ ogrotaram wm o mai sl ondeam- e d i rlge nfes
jfia tests lostingau Parfionlar de SelidoriEdade Sociol, Protessar Danrer _[_' O
*Corino ¢ Andrade”, quit o deitey mudla emodonodd ¢ chrioments aire- gm ranco Cercn da duzentos pessons figadns o Paramilaidose {doentes e famiflorss) possorom uma idrds
riaptente hanrade & nfie, Pedimos o6 Precidente porr contivar a4 sxceprie. CDﬂVfViG mibnh o agradeed, ouvinda misia oo vive & convvenda dutonte o timoto oferedda pela Nodeo

anis seonton prestodes e Famibo Pocomilosdatico de Burelos:

CENTRO DE ESTUDOS DA PARAMILOIDOSE - PORTO
OS AVANCOS AO COMBATE A UMA DOENCA SEM CURA

* Gémeos, filhos de uma Mae Paramiloidética, véo nascer sem o gene responsavel pela Doenca
dos Pezinhos

* A Paramiloidese foi-lhes despistada recorrende o um processo de ferilizacdo in-vitro. Trafa-se de
um avance cienfifica sem precedentes no combate a esta doenco... incuravel.

= PROFESSOR DOUTOR PAULO PINHO E COSTA FIGURA IMPRESCINDIVEL NESTA TECNICA

“Fumn téemea gue se hasem no terfil -
400 (n-vitre, na gual, & iekomténa, &
possiel obder embrites. vobme o8 gl
pdenios dingnastion o szt o0 nin
ibi gene i prrmmileidoss Se o gend e
pansoval pot esto dosnga ndo exisfirnum
thasses embndes, openas o Teremos de
transkarie pare o Wero da Ll mie,

Fungnitirms do CEF que fozam umuuhn‘rhn duéanndmmpouﬁnan poreos
fhavos dorpies, terdy, tenine e boeve, noves inslalagdes, pare melhos
pateren e aswas obigagie: A BPP ool dosates agradesm

esperante que oy uma grovidez . Cam
et explivagdo, Voso Almeida — Profes
st de Genetiro Ao Foculdode da Gandns
de: Universsdade do Parlo & Bidlogo no
Loberutarks do Ceten de Estuidas de In
terfifidede & Edurilidods - definiu ¢ win
taite do Dingrastict Genetice Pré-lm-
plumocdn, Wi qus despision o Dosn-

FRASES CHAVE

*Se o Governa tometnsse desde i o apoint o Disgrostico Gengtice
Pre-Implontaga; podeno, oo futuro; vir o poupor bostante dinbero”

Vosto Almeid

“S niie sobamas quantes Paramiloidoticos existam, & dificl combater
u-doenqo. (.} os doentes devem 4er informades acereo da doanga &
dot opoios que thes podem ser toncedidos”,

{orlos Figueiras

*Par, voris metivos; hd tasos em e pois @ filthes ndo-folam sabre
w doanga que o5 nferfo ou que o5 podard vir o dledtop”

Wirteibiee. Ofjvesro

Feabosear Doarar Yaseo Mmesde, informanda os suvintes do Bodin Mo
1nbya o un idenitn O Prafessor bt dode uma enormip djudn o nlsrma-
0 sl o Pramilaidose

1o dog Pezinhos em dois gemeoy, anfas
o a0 aseen(a

Esto & umo J4cAica j ulilizeda em todo o
mundy, mas qua Ao e nets o
Praramilnidase; famegow o ser dasanvol

vida o Porte. "Com um fabilho ardus,
utilizanda epenes cdhlos sanguiness,
eanitlilimis =55 estinda gendlio”, empll-
tou Yosio Abmeido oo Pavoa Semana

vin. Apesor dasies avangos signifieativs,
overdade & que o3 toags e wssse desto
ttnito s6o redozidas, opresentendo par
eerlagens que varinm st o5 20 & 05
5%, Repore-se que, apda der sida rolo-
torh &m pratio b cerea i fres oos, @
nesgimento desies gémens roduz-sa no
primeira tase de yrovides coneralizedo
ierorrerda ¢ Bshe mitndo

Esta & uma Tednic semelhonte g que &
ubilizads & eandrlos de inferlilidode
mastuling multe geove. Apds o provesta
i erioeoe dos embiriges \a-vitro, oo ler:
tairg dig for-34-0 uma biopsia, sendo
pefiradas dios effulas o wda wm do
embrthes que, par essa altorn, jd 1erb0
anita it & doze ciluls. Annlkadm in-

Sandra Makim.

dependamtemeante uma do ailrg, 6 resul-
foda surgicd dois dias depais, demnp-
linde, ounde o muldgdo el que
estd na ongem do pommiloidase.

SEIS MIL EURDS
POR CADA TEWNTATIVA

Aliim de os buxis de Latesso ned sprem os
s miimdargs, o5 valores imrentes d
adoengty desta thenico afiguran-sa fom-
e com wm obstaeulo difio! d2_ome-
par “E um processe borante com, peer
em hermas da tzemalngin, quar am fermas
e rengentes de loharatrio & que, pora
i, nae lam cempartidipogda do Estada”,
exjilican Yoseo Mmeida. A medicogio -
il "para permitic o sstimilogda ovdrica
a gua quolguar mulkion tem de ser sujeita
para froduzit mals do gue dnea o olia
nvdriing”, & desde logo o exempla, mis
Hagrants agamada por sske sspeiofist,
o sendiila de comprovs i alevads we-
I dedte latamento que, B médin, o
gar gada tenlativa protopenizad, ofin-
e aw sty il toror, Uma verkia qus, fes-

O imervementas no progrome ng Redio Mol ocompanbtdes da jarmolista
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Asseguramos que a dadiva de uns
se transforma
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