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Editorial

A APP FEZ 20 ANOS

Bem Hajam |
Obrigados.

Como Presidente da APP, fui incumbido de
visitaro Professor Doutor Corino de Andrade,
na sua residéncia, no Porto, enconirando-o
deboasalde, extremamentelicido, sempre
o mesmo Gplimo conversador, querendo
saber tudo o que se lem feilo na APP; e,
enviando uma mensagem de esperanga
paratodos os doentes, lamiliares e amigos.

O Prolessor Doutor fez 93 anos de idade .
Os nossos Parabéns, e que se mantenha
muitos anos na nossa companhia.

A APP realizou o seu 20.% Aniversario,
somenle possivel pela dedicacao extrema
de muitas centenas de pessoas por este
Pais fora, que fizeram desta Associagao
uma das maigres do Pais e a maior do
Mundo no género, com cerca de 9000
Associados.

Naoseria possivel neste Editorial mencionar
o nome de (odos aqueles que
abnegadamente deram o melhor que
puderam e souberam para que se
cumprissem os objectivos propostos por
esta Associagdo, sendooessencial, aajuda
aos doenles e lamiliares.

A Todos Bem Hajam |

Qbrigados L..

Presidente
Carlos Figueiras (Enf.?)

NUCLEQOS DA APP EM DESTAQUE
(Péginas 6, 7,8, 9)
A Direcco Nacional da APP agradece encarecidamente a lodos os
Niclzos a sua colaboragao.

NOVA DIRECCAO DA APP VISITA O
PROFESSOR DOUTOR CORINO DE ANDRADE

I.- 1

Y o B

CRONICA (Pagina2)

CARTA ABERTA A MINISTRA DA SAUDE
{Pagina 2)

"MEDICOS SALVAM BEBES DA DOENCA

DOS PEZINHOS"

(Informacgao retirada do Diario de Noticias)
Mova Tecnologia foi revelada na Suécia em Umea no IV Intemational
Symposium on Familiar Amiloidotic Polineuropathy, pela Dr.! Susana
Femandes do Servigo de Genética Médica, da Faculdade de Medicina
do Porig, {Pagina 3, 4)

CENTRO DE ESTUDOS DE PARAMILOIDOSE
DA SANTA CASA DA MESERICORDIA DA
POVOA DE VARZIM

A todes os que trabalham no Centro Estudos Paramiloidose da Santa
Casa da Misericordia da Pévoa de Varzim, a APP vem reconhecida-
mente agradecer o notavel trabalho desenvolvido ao seu Provedor,
Exmo. Senhor Silva Pereira, pelo seu grande amor e dedicago aos
doenles que sofrem desla patologia, & em nome deles o nosso muilo
obrigado. (Pagina 5)
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CRONICA DR. CORINO DE ANDRADE

Mo peincipio deJunho, & Direcgao Nacional da APP, natigura do seu Presidente, Carlos Figueiras, visilow o Professor Doutar
Corina da Andrade, com o inuito di Ihe deselar um feliz 83,5 Aniverséria,

AproveRou esia Associacao para lrocar impressies com o Professor Doutor, exiramamenta dtais, para os doentes & suas
familizs; vislo esie ser um lameso Ciantsia Porbuguss de dimensSo Mundial.

A APP agradece a V! Ex.? Senhor Professor Doutor Coring die Andvade os leiios shamente refevanies e, toda a sua
entrega am prol dos Homens @ Mutheres que padecem desta "Terrivel Doenca”.

Bem Haja |

hMuro Obngado

A Direcgao MNaclonal da APP

CARTA ABERTA A MINISTRA DA SAUDE

senhora Ministra
Apresenio a V. Ex.? os meus respailasos cumprimenios,

SendD eslad cana publicada no “Josnal da Associagio
Portuguesa de Paramiloidose”, dgico & que afa venha a
abordar lamas ralacionados com a doanga,

Mo duvido do seu interesse em resciver 0s Indmeros
problemas que a sadde em Porugal suscita.

Mas vanho falar-he de um "caso paricular de sadde
pudbica®, que sends exceptional e especidico, merece ser
fratado com medidas o excepoio a especizis,
Inelizmente & Faramiloidose senda uma doenga tratdvel,
ainda ndo & curavel

Comudo esta provado que exisle ym lratamenta que tem
apresentada um elevade indice de sucesso emque valea
pena myveslic =— o tranzplania hepddico.

Qs doentes 1ém lambém conhecimentode que este tipo de
interdENCED1EIM 0% SBUSMS00S, Mas naste momeanio ainda
8 3 Umica 1abua de salvagso a gue sios lantam agamar-se.
Portagal & um pais paquans & 1am io Seu Larriic o o maior
nomeng de doentes com PAF dé loda o Mundo,

Alem de a fer levado a mullos palses com as sutassivas
migraglies. a0 longo 0os séculins, esta doenca esld a
[ransicrmar-58 ou, por culras dalavras, ja se impds como
ur caso de saude piblica que nao pode serneglhgenciado
pela comunidade mlermaciongl, especialmenie europesa.
Julgo ser da mais elementar progéncia que, face &
globairagan das relasies IMernaconais, a0 acrdecimoda
mobdidede dos individuos, se comece a pénsar na
formafizesan de acordes ou pratocolos que cantemplem a
solidariedade social, cuidados médicos, dando uma espa-
cial rebevinca aosiransplantes hepalicas, entre 03 paises
membeos da Comunidade Ewobea,

E evidenie gue Portugal é um pais fortemente inferessado
nesles Convenios,

Porqué? Pomue levana oulios paises, panicuiamanie os
Buropeus, a mieressarem-se palo esludo @ Iratamants da
doengd, uma ver gue traria beneficios aos nossos

imigrantes das divarsas geracies, pospando-has
meomodidades de regressarem a Portugal em busca da
ubdpecos cuidados de sadde que 1A bem poderiam sar
prestados.

E isto, Senbora Minisira, vem a propdsilo do seguints:
exislem em lia de espera para transplantes inimesas
doenles nos trés cenlms doPais; Porto, Coimbrae Lishoa.
Porfugal n&o lem capacidade para dar resposta a tao
grande calamidade, colocando os doentes @ respedivas
famiEas em grande anglstia, que sémente & capez de
avakar quem vive com gles.

Aluns encontram-s& numa verdadeiraluta contra o fempo
—tempo de meses — o sulkiente para a doanga pro-
gredir & serem exciuldos do acesso a0 ransplante.
Conhego um casa de um jovem que lof a Pans, nessa luta
Conira 0 lemps 8 QS50 Com 4 garantia de que & he
faziam o transplante no mals cuto espags de fampa.

o Que deparou com a bameira do custo do fransplants:
cerca de 26 mil conlos.

O Estade Porugués ndo custela este tipo de inlarvengies
porque diz que ca, am Ponugal, 1ambédm s& fazem. Mas é
wnarespostalzlzcioss, porque ndodiz "onde' e “guandp”,
E & o onde e o quando que separa a vida da marte,
Perqud nZo satirmaram acordes & protosolos entre paises
da Unido Europaia para esles cases de fal lorma que os
cusins em cassa fossem gratuitos ou dminutos?

Cu enldo porqua o Eslade Portugés ndo concede
emprasiimos 3 {aga 2er0 a serem pagos pelo doente ou
pelos familiares, dentro do prazos alargados, mediante
Esquemas especiais, incluindo sequra de vida?

Haja wvonlade polilica de se resolvsr esta verdadela
calamidada gue, nesle momenio, jibemse poderiadediarar
"pibilca”.

Grato pela atencio que esla possa menecer da V. Ex®,
subscrevo-me com elevada consideracao.

Anténio Rodrigues Morals
(Soclon.?7)
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Um defeito genético com terapia possivel

Qs doentes que sofrem de Paramiloidose familiar
portuguesa (FAF). que se tomou conhecida pela
doenga dos pezinhos, tém agora uma nova
possibilidade de evitar gque os filhos herdem a
terrivel doenga, sem abdicarem de os ler, e sem
terermnde passarpela sitvagio do aborto terapdutico
quandoo diagndstico pré-nalal delecta o problema
genéfico no feto. A 1écnica nova, desenvolvida e
apurada por uma equipa de médicos e
investigadores portugueses do Poro, & divulgada
hoje de manha, em Umea, na Suécla, no IV intar-
national Symposium on Familiar Amiioidotic
Polyneuropathy, porum dos elementos da equipa:
Susana Femandes, do servigo degendlica médica
da Faculdade de Medicina do Poro, de que &
director Alberto Bamos.

Também perancents ao grupd, A lecnologia,
chamada diagndstico genéfico pré-implantatiro
{DGPI) aplicado 4 PAF, permile verificar se pré-
embrides com apenas rés dias, produzidos in
wifr, apresentam ou nae a mutagio genslica
especifica da doenga e, a parlir dai, seleccinar
apenas 03 sauddveis para seguir o curso normal
da gravidez. O procedimento exige recurso as
{Ecnicas de reproducac assizlida, em vez de a3
muth@res de casais em risco engravidarem
naturaimente e assim correram o periga de fer um
filhe sujeilo as sequelas da doenca e a marle
prematura.

Recorrendo a esta nova ticnica, a doenga dos
pezinhos pode ser eficarmente prevenida,
ravando-se & suairansmissao d geragao seguinte,
0 que vai contribuir para o seu desaparecimento
progresshio @, a longo prazo, total,

Fara oz doentes, & um passo em fiente de
impertancia extrema. E & Umica mansira, para ja,
de se avitar & nascimenio de noves bebés com o
gene doente, sem impedir a vida sexual dos
pacientas e semrecorer aoabono farapéutico. Foi
o médico e investigader Mario de Sousa,
especialistaem reprodugac humana, que em 1955
s lembrou de tentar aplicar o diagndstico genético
pré-implantatério a esta doenga. Iniciou entdo
contactos nesse senhido com a investigadora Maria
Jodo Saraiva, do Insfifuie Abel Salazar (que pela
primaira vez descreveu a mulagdoe gendlica e a
profeina anormal que efa produz) @ com o medico
Alberio Barros. Este ajudou amoniar bm laberatario
degendtica e terapia génica no seu proprio senvigo.
A3 primeiras expendncias comegaram am 1998,
~Apasar de se saber, gragas ao Irabalho pioneirp

de Maria Jodo Saraiva, como amplificar e
caracierizarcélulas, nunca satinha tentado efeciuar
lal processo numa ceélula isolada, como esta
lecnelogia requers, explicou Maro de Sousa ao
O,

«Goralmente, a anafise gendtica & efectuada a
pariirde milhares de células oriundas, ou do sangue
dos doentes, ou 00 liquido amnidtico recalhido
para o diagndstice genético pre-natal. No
diagndstico genético pré-implantatério s6 ha uma
nica célula para andlisa e ndo se pode falhars,
sublinha o especialista. Fol aqui que a equipa
rebalhou arduamente duranie o dlimo ano. «As
condiches de amplificagio e caraclerizaghc do
gene a partir de uma so célula sdo muito dificeis de
estabelecers, conta Mario de Sousa, sublinhando
que 8 equipa procedeu «pacienfemente por
lentativas e ermo durante um and de trabalhos.
Atd que conseguiram desenvolver o processo
nacessdno. Nesle momenta «estan, finalmeante,
criagdas as condighes 18cnicas para so consaguir
amplificar & caracterizar o gene da doenga a partir
da uma 50 célula removida de um pré-embrido
produzido inwings, garante o especialista do Parto.
Ao tercelro dia apds a tecundacdo in vifro, 03 pré-
gmbrides 1&m seis a oilo células (cada uma destas
células chama-ze blastémetro). E nesta tase,
precisamente, gue s¢ pode fazer uma bidpsia a
cadaumdos pré-embwides resullantas, remavendo
de cada um deles um onico blazldmelro. «Desde
gua tenha seis a olto células, o pré-embrifo néo
sente a faltado blastdmetro removido e continuz a
dividir-sa«, explica Mario de Sousa. Entre 24 a 38
haras depois desta microcirurgia pré-embricnaria,
a andlise genetica do blastometro estd conclulda.
«Fode-ze emao transterir para o e da futura
mag apenas os pe-embrides sem o gena doenia.,
conclui o especialisia.

Para Mario de Sgusa é, apenas, um primeiro
passo. O especialista aponia mals longe no fuluro.
«0 igeal & podermos, um dia,fazer terapia génica
nos embrides que apresentem a mutacdo que
provoca a doenga-, diz o investigador, Com duas
vantagens: acabar-as-ia definifivamente com a
paramilcidose familisr porluguesa e ndo haveria
embrides a eliminar. Mas, para chegar, ai ha muito
caminho @ peércorrer ainda. A comegar pela
possibifidade de se poder fazer experimentagiio
am embrides humancs com fins terapduticas, o
gue, aclualmeanie, ndo é permitide em Porfugal.
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A forma de garantir uma descendéncia saudavel

Deoenca manifesta-se geralments o partir dos 25 anos, atrovés de
perturpagdes motoras que se agravam progressivamente

TECHICA: O Irabralya di cquipa 3 qua panence Mino de Sousa d5 novas esperan;as aos doentea

B A paramioldese familiar poruguesa (PAF) &
uma doenga heredilara dominante. Basta gue
um das membnos do casal lenha a doenca para
qua 50 por cenlo des fifthos a receba
garantidarmense porheranga, independantemonia
da sexo. Provocada por uma mutacio gersica
simples, queterd ocormido hd muilas geragdes na
recito norte da Paig, a PAF manifesia-se na
makiia dos casos, 4 parlir dos 25 anos, alraves
de translornos sensilivos e molores, que
comecam pelas exiremidades Inferdres — daig
ngme doanga dos pezintos. Ddesfechad sempre
fatal, com incapacidade progressiva e grande
sofrimento fisico e psicoldgico e custos familares,
mecondmicos @ socials imansos, dificeis de
contabilizar. A mutacdo na origem da doenga faz
COm gue & proteina codificada poresse gena nao
seja normal Secratada pelofigade, esta protelna
entra na crcuiaCao sanguinea @ quando o geneg
gsld allerado acumula-se no sangue & depasita-
SB NOS Nervos perifericos, 0 gQue acaba por
provacas os 1ais problemas sensitves e molores,

Semcurd, esles doentes, scoretedo os que estio
numza {ase mzis adiantadada doenga, 18M apenas
a hipdtese de fazer uma depuragio periddica do
SANgUS para remover a proleina anocmal
acumulada, como numa espécie de didlize,

O fransplante hepdiico & acluaiments a melhor
s0lucac, mas exige uma medicacan prefangada
para avitar a rejeiglo do drgdo estranho pelo
sistema imunilano do doenls & lem elevadas
taxas de morbilidade e moratidade. Os custos,
gue & cifram em dez mil contos por doenie
transplantedo, 580 slevados lambeém e nem lodas
ps doentes rednem as condiches necessdrias
pars esta inervyencio com uma boa margem da
sucesss, Ahipdlese do diagnéstics gendlico pra-
Implantaténo vem aitarar radicaimeants este pan-
OrAMa @ razer Bma Nova esparanca as familias
alecladas. Recorandoas IRcnicas da reprodugao
medicamante assistida, os casals em risco
poderdo garantic, pela primeira vez, uma
descendéncia saudavel
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CENTRO DE ESTUDOS DA PARAMILOIDOSE DA
SANTA CASA DA MISERICORDIA POVOA DE VARZIM

Drf MATALIA OUIVEIRA

"0 DOENTE DE PARAMILOIDOSE E A FAMILIA®

A Paramioidose com as guas caracternslicas de dosnga
neraditdria degenerativa @& progressiva, tem varias
implicacies para o individuo como também para 3 sus
familia.

como se trala de uma dosnca altemente invaadanie, que
se manifesta mo adullo ainda refativamenla [ovam lem um
impacio muso negativo, provecando modiicagdas a nival
shca-econdmicn, nes relagbes iamiliares, oS seUS papEs
e regras habitvais de funcionamenia familiar.

A nivel s&cio-economico, parque forga o individuo a
obandanar a sua actividads laboral mulio ¢ado, onginando
umaredugan no rendimente do agregadofamiliar, O poder
di aquisicio do agregada loma-se reduzido, primeino pela
doencadum das conjugues, segunda pela necessidade de
apol quase consiants que oot tem de e prestar,

A alteragio das relaghes famiiares, papéis e regras
habiuais de funcionamenio da familia & provocada
exactamente pela dependingia & apoio constante que
daenie d¢ Pargmiloidoss requer parg 4 realizacio das
SURS Necessidaces vilais,

Mo cago de existirem [lhes, dias Wrm um ambiente lamiliar
lorlemams pertubeds pola doenca, UMAS veZes Mesmo
de miséia, acamelandn uma escolaridade (regular &
insuficients, mal acompanhados pelos pais.

Todos @slés aspeclos prOVOCEM UMa grave Crisa no
equiibrio peszoal do doente & datamilig, pondoem causa
05 seusobjactivos e valoras. Aleraoquotidano daltemiia.
Um suporde familiar estrdurado, enve para slanuar o8
gleisas o8 uMmE crise @ 3udar o dognle a aguentar g
impacio dadoenca Familiz, amiges e oulies doenles sag
03 que geralmente dio um suporie mats elicaz deranie a
doenga

(g técnicos que dao apoio 8o doenie, doverdo ler 4
peoCUpacan do vardicar Se a familia estd a ter ou nag
dificuldadis em adaotar-se 3 nova siluacs, & doenga de
um dos elementas dalamilia. Averguar se exisie alguma
gisluncionakdade provdrada pela doenga, ouse éanteriar
i doenca

Mo caso de severnticaressadisfuncionalidade e importanta
procurarresoher, porgue 20 solucionaressalwcinamenta
{amilar nadequado, estamos a ajudar afamiiz a aumentar
& 5uacapacidade de resposia a todas as diliculdades que
possam surgir. Deveramas procusar incluir a famiia no
plana di culdados, lanto numa perspeciiva de ajeda que
necassila (Familis doenia”)

Masz, como & evidenie, a adaplacie da famillz atodos o3
aspecios negativos da Paramilcidosa depende em grande
parte da apoio da unidade gque trata o doente & dos
recursas dosislama secal. Mo entanto, devaimos procurar
fezer esie eslorgo, pois cesla forma, estaramos a
proporcioner Ao doene uma melhor qualidade de wda

Técnica do Servigo Social

SILVA PEREIRA

Codaborgr na elaficracla deste Bmal, com um poguend @
modesle lexdin, serd o minime gue me pode ser soicitads pela
Associagfia Partuguesa da Paramiloidase, a quem haicto peio
empenhament & gue se lem volade na sanlido de obler mais
apaios pard os doantes alravds daincialivas es1atais bem coma
na futa que vem ravande a §m de obslar o seu alaskamenio.
Ouardo nos fins dos anos 70 propus ma Sanla Casa da
Wisesicdrdia da Povoade Varaim que losse concrefizada a idaia
e ir 2o encontro das prectupagdes £ dos graves problemas que
a Paramiloidose frazia &s popuiagtes dest e dos concelhos
viginhae, ndo 36 a nivel social mas Embém g nived clinico, foi
COM - EROIME Drazar Qs assEh A constiugdo e enfrada em
lncionamania da Centro de Eshudos e Apcio A Paramilokiosa,
com capacidada de lemaments para cerca de 30 doendes,
consuitas clinicas e de enlemagem, apok do sarice sacial a
gpoky domicilidrio constituico por duas pequenEs equipas
espepalizadat
i i imagirei 208008 depos & que o PRNSREME, BRESar
do muile due fem Sda lilo, CoMAuates & S50 Preacupanta.
Com elello, s omar conhecimentoda scond usdes apreseniadas
nas “Jarradas de Paraminldose 57, elechuadas na cdade do
Porloem 7 da Movambro, de autoriados Drs. José Bangse Cada
Fameka, o3 ndmeros ¢ a3 conclusies apresentadas sao bem
metive para que relila ateniamants sobra o assunlo
Erfgndo qua & chegato o momento, mag oe parar mas, o2
Tepensar @ esiratepia a saguir e conjugar eslorgns no sentide de
farnar possived otar resultados mais compensadones; eficazes
8 realislag.
Torna-te essencidl para gue 2 lula condra osie makhico,
desencadeada nas concelos da Pdvea da Varzim e imilrodas,
pela Santa Casa oa Misericdedia, que sejam oeleibrades navos
acordos anlre esta instiigds & o5 minisknns da Saide o do
Trabalha e Solidanedase Socig
Enlremeddas novadaras a pdr am execucdo desiacamos:
+ Gonsulta o plansaments Famdar para a PAF,
« Criggdo do um Centrg de O que cubed & especilicidads
dasia doanga;
¢ Insiafacda da wma ¢lmica de Fisiolerapia, especizimenta
voCdcionada pars apains aos primeiros sinlomas da doenga,
bam como para recuparacio dog doentes submebides g
Iranspsant hegatics:
¢ Criacao deum sarvico de rasirel; apoio g acensefamentsy
sacial;
Julgamos ainda, & exemplo do sucedido noulras paises, que a
PAF losse de daclaragio cbngatéra por parte dos madices,
pemilirdo, 355, electiuar ¢ acompanhamendo das familias.
Pensn, disse esau conwicto, etara manilestar ¢ pensamenio
ga Mesa Adminiskralivada Sania Casada Miserictedia da Pdvea
oa Warzim, que s propde apoiar & Associagio Portuguasa da
Faramilzidose nas inicialivas que visem o combale 3 doenca,

Provedor Sania Casa da Miserlcdrdla da Pdwoa Varzim
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NUCLEO DE BARCELOS

JOAQ DEUS

Com o pengamento nos doentes da P.AF. do nosso
cancelhs de Barcelos, tem a Direcofio do Niclao de
Barcelos, vindo a desempenhar esfargos, no sentido
de tazer o melhor possivel em prol dos doentes e
seus famifiares, bem como um estudo acerca da
sifuagao de sajde, econdmica, habitagdo e familiar.

Assim, na Saigde, 8 contando com a incansdvel
colaboracio do Exm.” Senhor Dr. Vitor Soares, que
tanto tern dado acs nossos doentes. Tem sido prestads
para além das consultas médicas, um apoio
informative & clinice,

Apoio econdmico, tem este Nicleo estade atento
assituacdes econdmicas emque cada doents ¢ seus
familiares se encontram, tazendo algumas campanhas
para angariagio de fundos, junto de algumas
Bmoresas do nosso concelho, em especial da
Ireguesia de Galegos St* Maria, ndo esquecendo
tambérm, o apoio gue a CamaraMunicipal tem prestado
sempre qua Ihe tem sido sclicitado,

Na habitagio, fambém este nlicleo fem estado atento
sobre as condigies habitacionals em gque se
Bncantram € que cada um vive, diligéneciando junto
dasentdadescompetenies, pararescluciode cartos
problemas inerentes A masma,

Apaio tamiilar, & da praxe desta direcgao, levar a
cabo visitas constanies e domicdiares aos diversos
doantes & seus familiares, fazendo-os lembrar de
que ndo esta0 505, & gue alguém lambém sente a
SUd 0oanga, 0 seu caso nEo ¢ isolado e que se estd
a8 trabathar em prol deles.

Em conclusdo, tem também este Niclea um sonbo
ge alguns anos & estd ansioso de se lomar uma
realidade, sonho este referente & criagio de um
Centro da Dia para os doentes por forma a pederem
recebser mais conforto e comadidade.

Presidente da Direcgdo do Nicleo

DR. VITOR SOARES

Iniciada em Abeil de 1988 com o objective priaritiric
e urgenle de prestar apoio médico, de Enlermagem
e Social aos doenies com P.AF. ng conceiho de
Barcelos, a Consulta de Paramilpidase do Centro de
Salde de Barcelos tem vindo a desenvolver um
trabalho de rastreio, aconselhamento, e apoio fami-
liar que preenche actualmente uma boa parte da
consulta. O perlodo de atendimento & de 12 horas
semanass, repartidas por duas tardes e uma manhd
COM OU 2em prévia marcacio.

Mo sentide de rastrear o maior ndmero possivel de
potencigis portadores, toram por nds pedidas atd &
data, cerca de 380 pesquisaz da TTA {met 30) com a
colaboragdo do Hospital de Barcelos e,
evidentemente, do Ceniro de Estudos de
Paramiicidose. Destas, vieram 180 resuitados
positivos sendo o numera de doentes em fase
sintomdtica da 54 & 0s portadores pré-sintom &ticos
ga 126.

E na Consulta que distribuimos o matarial de apaio
higignice & Criopédico. Somos também o elo de
ligagao com o CEP e com as unidades hospitalares
gue intervém no estude e tratamento dos nossos
doentas.

Reconhecemos gue, principalmente a nivel Social,
fd muita coisa a methorar, pecs as familias precisam
& merecem todo o apoio possival,

Louvames por isso a Associagio @ o seu Nicleo de
Barcefos com o qual mantemos uma relacdo de
excelente colaboragdo e amizade e que tudo tém
feito pela dignidade das familiag com PAF no nosso
concelho.

Kédico de Valéncla da P.AF.
na Centro de Saide de Barcelos
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NUCLEO DE BRAGA

CAROLINA MARINHO MOTA
ALO... ALO... AQUI, BRAGA...

Lemos com alengio o Editorial do nosso difme
Jomal. Mefe sa falava dum sonho & realizar.

Pois, lambem nds, aquiem Braga, tivemas umeanha. .,
Lim senho que durou uma boa meia dizia de anos
muile custosos a passar.

Foram ancs com alios 8 baos, com alegrias e
ristezas, com frabalhos e trabalhos e trabalhos.
Horase horas a planear, pessoas e pessoas a ajudar-
nos, quildémetres e quildmetros calcurreados para
recolha de colas, grandes & pequenas, mas todas
elas arrecadadas e poupadas com carinho, amigos e
amigos que nos foram ajudando, quer
monetanamente, quer com produtos de fodos os
Generas,

£ asinstalagtes se conseguiram e o equipamento se
comprou, E fudo se comprou @ tudo se pagou pargue
todos 05 10s1des loram amealhados, foram aplicados,

foram tratados com carinho. Mem um centavo se
perdeu, nam um cenfavo se esiragou,

E, finalmante, foram trabalhes que frutficaram. Eso
dois frulos maravihosos qué conseguimos: uma
CLINICA DE FISIATRIA, para atender os nossos
doentes que tanto necessitam de ser gjudados na
sualocomogdo @ na suamusculatura tBomal tratados
pala sua doenga; e um CENTRO DE DIA, gue serd
local de corvivio & de lazer para agueles cujas
condiges lhes permitam a sua desfocaclo em
Carrinka apropriada. Al tomardo as refeigdes,
aliviando assim as-suas familias 130 scbrecarregadas.
Serd tambem um meio de lhes proporcionar
companhia @ acabar assim com tantas e tantas
horas tho dificeis.

ESTA TUDO LINDO...

VENHAM VER POR FAVOR...

Vice-Presidente Direcgdo do Nucleo

NUCLEO DA FIGUEIRA DA FOZ

ADELAIDE LE
T0D0S NOS SOMHAMOS

Ha sentos individuais e colectivos

Por isso o nlcleo da Figueira da Foz, continua a sonhar

Cuer isto dizer que o nlcleo continua viva e com vontade

De cada vez mais realizar 05 seus sonhos, Seus que ndo sdo dele

Mas ce todos o5 doentes e socios que dele fazem parle

De todas as pessoas que queram que ala continue viva 8 ndo am estada
De "Coma profunda” coma alguns desejariam.

ASSIM VA | PARA

Ele & nada mais que a aquisigio da uma sede, a congirugdo de um lar de dia

E ainda a aguisigio de uma carrinha para fransportar os doantes

Fica agul e dasde j& prometido que estes @ outros sonhos 58 irdo realizar

Para que tal acontega contamos com a vossa colaboragdo (Doentes e Associados)
Associagio Portuguesa de Paramiloidose (Direcgdo), Camara Municipal da Figueira da Foz
Junitas de Freguesia e demais entidades piblicas e particulares, Lions Club, Kiwanis Club efe.

UNIDOS REALIZA-LDS-EMOS

Luten dentro das vossas possiollidades e colaboram com este nicleo
Porgue a Figueira estd na moda e quer crescer cada vez mais

Fara servir a pepulagio (principalmente aqueles a quem a sorte no sorriu)
De uma forma mais digna tendo sempre presente o principio constitucional
Ca igualdade entre os homens

Com um abrago muilo amigo. Responsdvel pelo MNucleo
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NUCLEO DE LISBOA

Eng.® EDUARDO SANTOS

TEMOS QUE CONTINUAR

Eslnu a escrever+as do Nocko da Lishoa para falar da nossa
vida assaciabiva que infelizmenle esid aquim d&o qua
ConsEderames sor mizsdo d3 APP endglanks Assocagdo, que
EVana ser o apoio a08 S6Ci0S, seus amiliares, doanies ou ndd
na perspective de malhorar a sua qualdade de vida alravés de
infeemagdo para apeio social, legislaliva qua evidencie akguns
benelicios, e molivacan para consullas médicas desde oestudy
i3 cansultas de peé trensplants, el

Fai possivegl sermos recebidos pala Ministra da Saide aende
apresentamss algumas quasties como 4 falls 68 nformacks
golina & doenga junbas dos Clinicos Gerais e Médicos oe Famila,
uE S30TICIMEMenta o5 Kimeincs 8 [omarem canlacic cam oS
sitttamas iniciEs dadoena, agesidodas ransplnes hipa koas,
induaringa das variagans oa 4 caninas de ransplare disparsos
pelp Pais conlra um Granda Cenbo da Transpianie Hepdlico
MNacoral, centralizands fodos o melhoces meios benicos
matariais @ ¢ Inslaacdes bem como -a profissonalizacis @
especializacio de meics humencs molivados pare e3% Epo de
cirurgia, e ainda o peside que sefa estendidoa Ceembraa Lisboa
& andlise g sangue TTR-MET 30 que 56 t8m um leboraliao no
Porloe oo osresullados chegem ademarer & meses, com ioda
A BNQUsEa que kal espernd pravoca.

Tivemes ginda a oporiunidade de sermas recebidas pelo
Bastondria da Ordem dos Midicos, para que, araviss daOrdem
fagse publicadona fctaMédicaum arlk) o 5obng a Paraminidose,

sinfomatologla. lases de desenvalvimanio ¢ a terapia possivel,
com famade chagarmas s maiar rmsern possival e clinicos.
Porque nunca tvemeos Sede o Mockes lambdm ki recebido pelo
Presidente da G, M, de Lisboa 20 qual kot spbicilzde um espacn
para raunirmos, recebermos 08 Socks criando um lugar de
ENCOAIrD € [rica de sxpenilneias de caca um, proporsionando
algum canwivia, sabendo cada um de nos, 0 isclamiento que a
doenga provata palas suascamcleristicase limiagies moliras,
O primaio énconlrs %i ém 1995, tandd s manfido alguns
contactns, o dllimos dos quais cam a Astho Social, mas que sa
mearém alulifems alé esla dala

Dazdillculiades apresentadas toima-sedilicd ievar pordiania s
nogsos obiecives, [ gue os conlacios nstkicionas ndo Hvaram
0 elito desejado, ¢ A ingxsMnsa de inslafagdes diboulta g
contacto oom oS Assecizdos. Temo-nos [imifade 3 uma reunila
mensaf gom o3 membres da Direcgda, & oulres colaboradonss
para que sa mantanha a porty abaria 3 initiativas que possam
larmar 8 Aszaciacdo, como wn grupo conhecedor da
Paramilsidose qua esi disposks a dar apaio & lodos aguels
que, doenles ou ndn, desejam e sinlam racessidads de ouve
oulras expodidncias, au de falar sobra & sea, ém ambiende
franco, aberin & sam preconcedios.

Faoo um volo para qua e2ba nows o de ligacss am boa hara
lancado pela Dinsccdo da APP, que & este prmal, Bdifigue a
comunizacds antre o5 Micleos, 3 Sede Naconal e todas o5
Associados por lorma 3 menorar-mos 0 Spok 8 WICacss que g
Associando fem em relacao aos doentes com Paremiloidosa.

Presidente da Direcgio Nucleo

NUCLEO DE

JORGE NETOD

Carg amigo & kilor,

Chamo-me Jarga Mihazes Fereira Nelo, souraspansavel pele
Miclen de Malesinhog. Anles de cheger a esle camge @ éslava
padularments famdiznzadd com & dosnga pois sou filha de
doenie e aulomalicamants pelensial porleder, Infalizmanis coma
Cefluma dixer, salu-ma bola grela, ou 83 nascl com 4
incapacitante doenga de sofriments alrds que fodos nds
conhecemos. Hi cinco angs i submetico com SUCeSs & LM
Iranspianga hapatco, par 5% Brho a cerlara que ndo acahbare
0% meLs gas com paramilgidose. O passado @ 3 val, no
peesants o meu checlved orentate stendcen com acslaboracio
o2 seig amigos, Sabemos que 3 larela & ardua mas 540 05
dasalios difices Que nos movem

Fara g, carp Associade, parficularmenie sensivel 3 probiema
Ui NS L, @b lelo Serve PEsa apresentar o nosso prapsek.
Eis 85 nossos abjacavas:

17— Congapuimog uma sede, onde nos 5erd possivel reunir,
trabainar, instaiar computador, tax, Wlalone com Inha amina,
receber as imumens doentes e famifares pois a nossa drea de
imervencas & vasia abrangends nests momenis 08 concelhos

MATOSINHOS

de Matosinhes, Maa, Porlo e V. N, de Gaia,

Ja estabeiecemos contzcins junks das aufarquias Iocas que se
avizinhiam posdnas, no sentdo de colermas este local

2¥ — A divuigacho da deenca & anganiacho o8 sdcios.

3% = Crrasineis do ndmen de doantes que existem na mssa
dnga de-acian pard podemmos desemvalver 8 nossa inenencan,
apretiar a8 2uas condcies oo vida o 26 Necassand auwlialos
malenakmania:

A% — Acompanhar o grescimanie dos filhos dos deantes, @
Eeclanacik-dos am maléda de reprodusio com o cbjeciva danda
propagacio dadoenca, Ao mesme femps fomecerindomacdes
sohing o lransplare que & presentements 4 Onica sokaas para
QuE um daenia nda mora de Paramilodoze

Fara que tudo isto 56{3 possivel 0 NOSS0 emMpeniys #/e52a530,
predisamos de &, da sua colaboragao em mabénia 02 sanatgs
& farmackos sobo 0a doanks @ na gescoborta A oulras que
desconhecamos,

Sa ftem inlcemaddos adannas ou procisa de astkandcimentas,
ESCHvEN0SE paa: Assoclagio Poriuguesa de Peramilobdose
Mucleo de Matosinhos - Apariago JO06 - 4450 Lega da

kit il Presidents da Direcgio Nicles
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NUCLEO DA POVOA DE VARZIM / VILA DO CONDE

ANTONIO COSTA ALMEIDA

O Micleo de Paramilpidose da Pdvea de Varzim ¢ Vilado
Condea lica situads na A, D, Antdnio Benlo Maning Janiar
@ [em coma printiods chipctvas;

* Cotaborar com as instituigdes de Sadde. Sempra que
nos solicitam neste sentida, encaminhamos ou pedimos
jwds ao Centro de Saude. Temos a colgboragio de
medicos & enfermeiros da nstiuicds, que ralam dos
dopnies com muita dedicagan.

Também j& Ivemos na nossa seda um psicdlogo, cuja
fungo era dar apoio Ros doentes. Foicom algum desinime
QUE ViMSS (Ue Eram POLCES 35 PESS0AS QU d Procuravam,
€ 0% 58S senvigos foram dispensades.

Ma nossa sede temos um fisioterapecia ao servico de
fodos o5 doenles, a lazer lisioterapis a lodos o3
iferessados

* Procurar ajudar a resolver problemas de ordem
econamica, o assisiencial

Somprequa nos ¢ padido alguma ajuda econdmica, apds
4 pongderscao da mesma, quase sempre, & concedida

* Angariar novos sbelkos,

* Promover encontros / convivio. Mo senlido e
peoporcienar wm comvivio saldar nesle nicles, lodos os
anog &realizado umn passelo arualcom doentes ¢ lamiliares,
Pelo Natalorganizamos um encontro convivio, constands
de uma pequena animagldo e um lanche, onde

pastatiarments & dilibuldo um presente & iodos os
doenles. Mesia época & distibuido um cabaz a lodas as
lamilias com caréncias.

Este ano, no Verdo, pensamos reallzar um pazsai /
piguenigue & Um local préwimo, ande o oonvivie / pari#ha
g solidanedacs serdo olema

* Visiar o5 doentés — O enconiro, 0 @s5l3r com os
doenies & uma das necessidades que sentimas, Mesle
santide vamas lentar visilar mais of doentes que vivem
prin o fos, @ 0 Cemrd e dia na Povea de Yarzim,

O Micleo relne-sa geralmante uma vez por més, mas
exiracrdnddamente sempe que hé necessidade de fratar
aigqum assunto mais prements,

Tados os objectivos, assim como a vontade de quergmmos
tazer mais & melhor, OBMOoNsiram o cadinho que [@mas por
todos aqueles gue, deuma lorma ou de oulra, beneficiam
com o nosso rabalho.

Goslariamos tambem de agracscer  iodos quantas nos
ajudam de alguma loma. Para sodos, o nosso mollo
OBRIGADC. E a todos os doenies, 50 Ihes dizemos qua
eslamss com eles @ partihamos um pensamento da

ESpRanGa

"A esperanga e necessdria ao coragdo,
como o 50l as flores”,

Secretdrio da Direcgdo do Micleo

NUCLEO
DE
UNHAIS DA SERRA

A Direcgio Nacional vai realizar no dia 4
de Setembro de 1999, pelas 10h30, na Sede
do Niclea de Unhais da Serra, uma reunido,
dirigida atodos os Socios, Doentese Familiares
desta localidada,

Agradecemos desde ja a Vossa presenga

colaboragho, pois este assunto e de relevante
importancia para todos nos.

A Direcclo Macional da APP

INFORMACAO

AMIGO E ASSOCIADO
AJUDE-HOS A AJUDAR

Caso necessite confactar os Nicless da APP, passamos a
Iranscraver as suas moradas:

Mucleo de Barcelos — Av.* dos Combaienies da Grande
Guerra, 1 - 1.5 - 4750 Barcaks

Telglong para contacta: 051841572

Nucieo de Braga — Complexs Despotiva da Rodovia —
Apartado 1004 — 4711-308 Braga

Telefone para contacto: 053253772

Nucieo da Figueira da Foz — Fua de Coimbra, B0-22
[Ha. — 3089 Figuaira da Foz — Telelone para contacta: 03
40330

Nucleo de Lisboa — Hospital de 5t* Masia — Cantra de
Estudog Egas Moniz — 1639 Lishoa Codex

Nicleo de Matosinhos — Agartado 3008 — 4456
Matoznhos Codex — Telelone para confacly: 029851818
Nucleo da Povoa de Varzim — Av? D. Arsénio Benlo
Mesting Jonor — Cacnas — 4430 Vila do Conde

Teklone para conlacho: 0520623375

Nicleo de Unhais da Serra — Estrada Macional, 230 —
6215 —Linhais da Serra — Tefalone pargcontacto: 075471271
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POLINEUROPATIA AMILOIDOTICA FAMILIAR
(PAF —tipo | ou Corino de Andrade)

Dr.! MARIA LOURDES SALLES LUiS

ACOMPANHAMENTO
CLiNICO

Conhecida dos ledores que & a PAF, as suas
causas, o seu quadro clinicd, a necessidade de
aconselhamentogenético, apossinllidadece diagndstico
pré-nalel, o impacto psicologicn, socsal @ familiar, as
perspaclivas terapéulicas inchulndo o fransplaniez
hepdtico—propontic-me comunicar-hes algo que acho
Impodtanie embora ndD propriaments entusiasmants
oU que sakislaca juslas cunosidades — coma 8 onde
devem ser seguidos cinicamenis os doenies & os
familiares em risco,

A meu ver o 2eguimenio clinico deve sar feilo a
varios nivess dos senvigns da Satde.

Assimasuspaizicda doanda e o acompanhamenhs
regular apds confirmagio do dagndstico poda a deve
gar feito nes Cenbros de Sadde, junto da resdéncia do
deente pressupondo-se que 0 medico o famika seja
também reguiar e atempadamente informado do que se
Fa553 COM os8u doertienos outros nives de cheervacac
e bataments, 330 exles 08 redardos niveis:

1) —Consultas especializadas, multdiscplinares
que sigam regularmenie © doenlg, conduzam a
investigacio do casa e a3 proposias de ratameanto,

2y — Infernamenios hospitalares ponluais; para
EXECUGRED O EXEMes mais Complascs que visem o
diagnastice ou avaliagho da fase da doenga, ou asda o
fratamento sinfomatico emfases de “descompansagio”
cardiovascular, hidroglectralllica, hematobdgica,
infeccés, raumatismas & ouiras Inlgrcorréncias, ou
ainda em ordem & preparagio para terapdullcas
complexas come o fransplants hepatico.

Falarei daguile que melhor conhego que & a
Consulta Multidisciplinar de porta sberfa permanenie
Brmbora organizada no lemipa e no espage. Osobjeciivos
dista consudla 530

1] — Confirmar ou negar diagndsticos de
prasungao,

2) — Seguir os doenles reguiarmeanta (de 3 em 3
mieses) com observacio clinica e de & am B meses com
exame clinlco quantificade (scorg clinice] & exame
glectromipgrafica também quaniificade (score EMG)

) — Medicar em ordem a resohrar o5 quadros
sinlomdlicos koalments prevenindo-os ou ratando-cg
miuite precocemente

4 —Menlerequipzs mullidiscplinares qus devem
conlarcom— cardiologistas, especialislas em S=iema
Mervoso Autdnomo (SNA}, gastrenlerolopisias,
nefrolegistas,  urpiegistas, ofalmalogistas,

oermaloiogisias, pecdiogos a psiquiairas, geneticisias,
fisialras o flisicterapecias — e estar aienias &s
necessidades dos doenjes.

5) — Receber os lamilares em risco, informa-los
das possibihdadesde diagndslico pré-chnico (sempraa
partr dos 18 anos de dade) a pré-nalal Antes ou ands
odiagndstcoencaminhs-los pars a consudla da ganatica
clinica.

B)— Sequir g3 positvos, potencialmente doenles,
comexeme clincg, neuoflisiokbgco e SNAquanlificados
da 6 em & meses. Esiar alento A sinlomalologia
disautondrmaca gue pode ser inicial e & de outros Grglos
LOmD o coracio e o rim que sendo habitualmente mals
tardios podem ser, NG anlania, inaugurais.

71— Logogue adoenga se manitesieclinicaments,
glerlar o5 doentes para a possibifdade da ranspiante
hepaficoe para angcessidade do que oshs seja prabcada
precocemente naeviolucao dadoenca em ardem a obler
melhares resullados, Nag gsconder que o ranspianie
hepatico lemriscesingrenies masque iemantemenores
rigcos guanio melher for 0 estado geral, do SNP a do
E_NA do doenie. Nao escondsr também que esle con-
Lnua a ser ransmessor da doenga apds o fransplante,
oM as mesmas caracleristicas de probabfdades que
havia anjes dg franspianis.

&) — Seguir o doenle apds o irznsplante com
Bvaliagio ¢linica e neurcfisicldgica em ordem a um
conlrolo do sey esfado & 4 sug optimizagio e lambem
em ardem & avaliagio de resullados de uma Wécnica
ginda, embara cada vez mends, experimental,

Esta ipode campariamentd & rios parmitiy conclulr
que:

1) — O Transpiante hepatico deve serprecoce na
evalucho da doenca.

2} — A insuficiéncia renal, a diarreis permanente
8¢ malesiado garal devern ser evitados & partidacome
indicio de mau prognistco e (onsiderados apds o
frangplanis, coma POssivels causas de insucesso,

3) — A reabibacio & indispensidiel para obler
mehehasda polineuropatia queregride multo leniaments
por & propria.

4] = Surgam alguns problemas oculares,
nomeadaments & deposicio de amiloide no "wilrga™ e
que & necessina avireciomia para resolverosta causa
de Dalxa da visdo,

5)—Cadeaniesquenioquiseram cunio puderam
fazer bransplanie hepdfico devem ser acompannados
procurando que aequipa mufidiscipknaremconjugacio,
Como 0 modico da farmilia the proporcione sjuda para
rezolvar probiemas como. hemodidlise para os
insulicientes renais, pacemaker para o Blogueio A-V;
fratamenioda diarmeia {pormdiliplas atilvdes lerapsuticas
dirigidzs & molilidade intestinal, & infeccia em ansa
Cega, & reposicio hidro-gfecinglitica, a modicamentos
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vanos), [ratamenio de hipolensio orostitica (com
mangbras de posiclonamento, meias de contancio,
ingesiko deliguidos com elecirblites. dibydroangatamne:
L-thrgo-DOPS  [produto gue ndo temos) e midodring
ique femes); prevengdo e tralamenio alempado de
escaras e quelmaduras; alimeniagio conveniants:
cuidados olialmolécicos e demmaioldgicos.

B — As atifudes meédicas prendem-2e aquicom o
papel da Aseistente Social, das Organizagbes de
Solidariedade Soclal g das Assoclacles de PAF em
ordem A consegquer culdacos profissionais em casa
{auxilin 4s famiias, culdados aos deenies) inslalaghes
pard convivio . repouso SEM & com injermamenio
dedinifivo & sobretudo lempordds guando as familias
necessilam de se deslocar ou de 58 recompor,

Tudoisto e provavelmene muits meus terd que ser
feito continuado oumelhorado embenaficio dosdoenies,
das familigs do Pais

Paraterminardiria gue a participacio dos doenles
na invesfigagdo & essencial para o avango no

conhecimeanio da doenga e para a melhona das condiciies
de diagndstico, assistincia e terapdulica no futurg,
Refiro-ma & Informecido o coladoracio em estudos
genaticos, epidemiciigicos e eventuais fuuros enseics
terapdulices que lodos aguardamos a curld prazo.

Fesa aqui uim apelo para que cada doande e familiar
5@ sintam enyolvidos numa cadeia que deve serndo s0
de solidariedade. como de esforgos para avangar no
conheciments da openca, nice modo de a vencer
progressivamente no mals curle pericde: de fempo
possivel. Essa ¢ uma tarefa de todos.

Professora Auxiliar de Neurologla da Faculdade de
Medicina de Lisboa

Chefe de Servico de Neurclogia do Hospltal de
Santa Maria

Responsdvel pefa Consulta de PAF do Hospital de
Banta Maria

Professor Doutor Paulo Pinho e Costa
Apresentacdo do Centro de Estudos de Paramiloidose

Coardanador
Tecnios de dagnestico g lerapéutica;
Assiatentes administrativas:

Auxiliares:
Esludantas de phs-graduacho:

Colaberadores o funches de coordenagha:

Comacs par agradecer & Durectds da APP o convile faito
Para escrever esias bhas de apegsentacan do Cenlmg de
Esiudos de Paramikidase (CEP), que espero conbrua
para uma meihor infermags da todes, & am panicular dos
doentes e seus familiaras. Tenda a ceneza de qua o CEP
nap vos & desconhecido, croio no enlanio Que pPoucos
herao uma ideds clara das suas airibuighes a da acividade
por nés desernolvida,

QCER foi crizda junio an Hospital Garal de Sasto Anlénio
(HGSA), noPorio, por Decreto-Lalde 1060, atormaimenta
infegrado fo InstEulo Nacional e Sadde Dr. RicardaJona
(INSA}, por Despacha Ministerial de 21 de Selembeo de
1972, E um ceniro com Direcgao propria, e tem par
girbuigdes promover o esludo da polineurapstia
amiloidotica familiar (PAF) em todos 03 seus aspecios, 8
005 mieios de prévengdo @ combale & doenga.

Com as alleragdes miroduzidas peladlima leiorganica do
IMSA, em 1992, o CEP passa a ter um dnico Diractor
nameado peko Direclor do INSA, cargo que nos GHimos
angs tol assequeado peln Dr. Pedra Pinho @ Costa, masmo
anies do seu ingresso no quado da instiivicdo, uma vesz
e até mudo receniamente o CEP ndo possula qualquer
passoal proprio, depencends para a sua actvidade do

Prof. . Paulo Pinho e Casta
Anabala Texeira ( Paulo Moraira
lzabal Frides ¢ Halena Persira / Lavrnda Tesosrs

Ligia Fridges

Symen Riedstra

Sdnla Paupério

Prol. Or.? Alda Sousa (Epidemiciogia)
Dr.? Teresa Coslho (Neurciogia)

Dr.? Luisa Lobato [Melrologia)

empenhamaniodenumerosos colaboradanes partencenies
a oulfas REiilegdes — HESA, Instiluls da Cidncias
Blomedicas de Abel Salazar e Faculdada de Madicing oz
Universicads do Porto, Escoie Superior de Biolecnologia
da Univgraidade Casslica, eic, — que thm carstituida uma
dassuasgrandesriquezas. Actualments poseui um guadro
de pessoalcompreandendouminvestigadod, dois Wonioas
de diagnoslico e terapéutica, trés lunclondrios
admnisiralivos & um auxiliar, o que nos parmile planaar
com alguma tranquilidace a actividade fulura,

Mo Ambio das suas aribuicdes o CEP desenviolve ou
apaia projectos de investigagio de natureza fundameantal,
clinica @ epdemiologlca, come o esfudo dos factores
modiicadons da expressio dinica da PAF, os ensaios
cinicos da imunodepuragio, @ o esludo da lormagio da
subsiancia amildide. Apoia lguaimente a acividade
assistencial, sendo da notar que a analise de identilicagio
dot portadores da doenga — pesquisa de TTH Va0M — &
aqui gleclyada para 1odo o pals, 0 que nos parmits
acompanhar eficazmente a stuacho da doenca. E neste
COMIEXEID que promoveu © inicg de um programa da
ar_nnselhame no genélico para a PAF num quadro
elicamante mgis cormeclo, montado com acolzboracio do
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Centro de Medicina Preditng e Preventiva do Insfiluio de
Biclogia Molecular e Cefular da Universidade do Porlo, ¢ a
qua ludo Indica oulics servigos de Gendlica Médica indo
adarir,

O CEP, lendo nastcdo num pequenc canlo do HGSA,
mantém com esle relapdes de colabaracio previlegiadas,
Em meados dos anos 80, com & expansiods hospial para
o ex-quartel do CICAP, foram neste criadas novas
instalaches para wse do CEP, onde existem salas de
consuMa que tomaram possivel uma expansio do
acampanhamanto madicd dog dosnies e seus lamikares.
Este intramanio da aclividade clinica, 8 a necessidado da
assegurar a realizacdc dos ensains clinicos da
imunocapurasio, qua Bveram inico am 1933, levaram A
criaghn da Unidade Clinica de Paramilpidoze (UCP), a
gslrutura do HGSA que coondend essa aclividede. O CEP
vive pois paredes melas com a UCP, o gue torna ddici aos
utentes, &ndo 54, reconhecer o papel desempenhado pelo
HESA o colsboradores de oulras unidages de salde
{Hospita! de 5. Jodo, Hospital de Magalhaes Lemos) no
acompanhamenio assistencizl da doenga, gque muilos
julgardoda responsebiidade do CEP. Estaconfusdoreliaie-
£ masmo 3 nivel legislalivo e regulamentar, fendo sido
atribuigas ao CEP lungdes relacionadascom eclosmadicos,
COME prascico de roceiludnio o de ajudas teenices, sem
4 proocupsasao da s¢ saber 50 o CEP possula o8 mens
necessdnos. 0 faclo, ainda que prestado (odo o apoio
qua lhe & possvel & actividade dinica, e dela beneficiands,
¢ CEP dispde apenas de: estruluras adminisiralivas e

laboralovizis.

Com a reduzida estrudura descrila, o CEP ganhou a sug
rapuldgan e honrasa curmcla pelo esforgs abnegaco de
mutdos colaboradorss, gue souberam dar confinuidade &
obra de Carino de Andrace. Ciarei de enra eles alquns
que tiveram um parficutar papel de lideranga ag longo dos
Gitimos anos, B Que assaciaram o 5au nome a este Centrg!
a Doutora Paula Coutnha, o Prolessor Doutor Falcho di
Freitag, a Prod.® Maria Joko Sarziva e sobretudo o Douior
Pedra Pinko e Costa, onossauitma Deaciar, recentemente
apeseniado, que he dedicoy ¢ methor de tida uma vida
prafissicnzl.

Com o acenfuado crescimenio & fodalecmento das
eslruturas de carkolér (dcnico-cieniiog a que 5e assistiy
em Portugal, sabwelude desde 4 iMagracia europeia, o
CEP [ ndo & hixe a estrdura domemante, guase Unica, de
nvesilgacho da PAF, gque foi no passads. Cuem &2
interessar pelo estudo @ investigacis da PAF enconlia
hobe ambdente favordvel & boas condiges de acohimenta
emdiversasinstiiviches, condipbes porvezes bemmehores
oue aguelas que o CEP pode oferecer. Mo enlanio; este
dizpbe de um valiosd espdio biphogrifico & de matesal
binkgico, & de uma valiosissima base de-dados pessoais
¢ lamiliares, cruciais para luluros estudos de natureza
gendlica e apidamiolégica que podardo vir 2 revelarsa
imparanies na procura e melhores moios da conlrol da
doenga, [alvoz, espens, num Tuturd [a Rie muilo distante

Director do Centra Estudos Paramiloldose do Porto

INFORMACAO

Amigo e Associado

Se necassitar de auda, soficite-nos, contactanda esta Associacio de 2.7 a 6.2 tera, das 9 horas as
12H30 e daz 14 H a5 17H30 para a seguinte morada:

Assoclacdo Portuguesa de Paramiloldose — Av? D. Anténio Bento Martins JUnior — Caxinas
4£80-664 Vila do Conde — Telelone: 052/623375 — Fax: 052/623375

Colabore com a APP,
Existimos para ajudar !...

ASSOCIACAD POATUGUESA

I3 &
PARAMILDIODSE

A Direcgdo Nacional da APP




