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EDITORIAL
Feley HNatal
e wne Saate 4us Vove

A Inauguragao da Clinica Fisiatrica
Bracara Augusta na linda Cidade de
Braga, e sem sombra de duvidas a
maior homenagem gue podiamos pres-
tar a memaoria de um grande bracaren-
se de seu nome Joao Abreu, gue de-
senvolveu um enorme trabalho em favor
da Associagao Porluguesa de Parami-
loidose, obviamente no Nucleo de Bra-
ga, ficando a par com José Silva Mon-
teiro, ex-Presidente da Associagio e,
Jodo do Carmo Valente, Nucleo de
Unhais da Serra - Covilha, no quadro de
Honra da nossa querida Associagao.

A Direcgao Nacional e as Direcgoes
Regionais tudo tém feito para conti-
nuar a obra destes grandes dirigentes
associalivos e gragas a Deus os
objectivos tém sido conseguidos.
nomeadamente na minimizagac dos
problemas que afligem 0s nossos
doentes, familiares e amigos.

Cue a luz ao fundo do tinel se for-
ne cada vez mais verde & com o traba-
lho dos nossos cientistas o novo milé-
nio trara certamente grandes alegrias.

FELIZ NATAL
E UM SANTO ANO NOVO

Carios Figueiras (Enf.)
Prasidents

Presidente du Republita, wonvido
Presidente da Associagio Portuguesa de
Paramiloidose para almogo de trabalhe
no Palacio do Ajuda

Camara Municpel de Vila do Conde
sempre presente no ojuda oos doentes

Avtorquios locois semsibilizodas para o
problematita da doenqa

5.° Encontro Nacional de Poramiloidose

pora Tecnicos do Soude,

Visita aos Nudeos espalhodos pelo Pais
Mudeos informatizados

A A.PR e o Nodeo de Vila do Conde/Povon

de Varzim regnem tom o (émara
Munidipal do Povoa de Varzim

Exmagds grdlica
THROGAAFLA DO AVE, 54 - VILA DO CONDE

SEMESTRAL (DISTRIBUICAO GRATUITA)

INAUGURADA CLINICA FISIATRICA DE BRAGA

FACHADA PRINCIPAL DA CLINICA

1.° MINISTRO VISITA CENTRO DE ESTUDOS
DE PARAMILOIDOSE NA POVOA DE VARZIM

1.% MINISTRO ENG.® ANTONIO GUTERRES OUVINDO ATENTAMENTE O PRESIDENTE DA
ASSOCIACAD PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE. ENF. CARLOS FIGUEIRAS
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IYinlen e Bemnclng

& Direccho do Miclao de Bamcelos da Asso-
ciagao Poruguesa da Parmmilokkass, continua a
trabathar, dands o seu melhor contribuio, no
dpoio 805 seus doenies & respecivas famiias,

Continuando o trabalho 8 qua nos temos pro-
posto, em especial o inkciado no comego do cor-
rente ano, lemos estado atenlos as maiores
careéndias da 1odos o5 nosscs doenijes. Mo cen-
tro dessas alencies estdo algumas situaches em
fue algune doanies se anconiram, quer no Sec-
tor da ealde, scandmico & familkar

Mo sector dasaide, contfinuamos a contar
Lorm 0f valiosos préstimos do S D, Wier Soa
res que 1em Sio ums pessoa incansaval,

MO seclor econdmico, conlfinuamos a esiar
atentos a sihuacan de cada doenta, fentanda dar
o rEpES0 meior para que & vida seja melhorada.

Contude, abeirz-se mais uma quadna nalali-
cia. Mesta quadra, vamos dar o nosso melhor
conlibuto para a formacio de um cabaz de Ma-
tal, lembrando assim acs nossos doentes gue
N eslio $05 & dasprotegidos.

Sabemos que nao eramos cumprdo o que
desmavamaos, mas temese feito o qua lem sido
possivel. pois as tarefas partculares @ prodissio-
nais fambeém nac podem licar alheias.

Jodo de Deus Alves Pereira
FRESIDENTE

A PAF
E O ANO 2000

Loenga milenar mas com ape-
nas 50 anos de identidade, g PAF &
sem duvids, para a madicing, um
dos grandes desafios para os pri-
MIeNros anos do progims misnio.

A ongem & gendlica: Trala-se de
| uma mutagao, wm simples emro que
5@ [ransmite e geragdo em gera-
¢A0 MAEs Com 85 CoNsaqudnoias que
4o bam conhecemos,

O diagndstico tambem & facil:
basta uma andlise ap sangue &
lemos a ceneza do astado de por-
lador ou ngo portador da paramition-
dose.

O desaflo & nplo 8 ambicioso;
Em primaira fugar, latar os doen- |
tes de forma a retardar © mais pos-
sivel & evolucdo fatal anunciada,
Para os portadores ainda sem sin-
Ionas o objechivo estratégioo & blo-
quaar a manifestapdo programada
de prablemas ao nivel dos diversos
orgdos. Por ulbmo, nferessa dar-
maos a0 munde bebds sauddveis
que n&o sejam portadores desla ou
ouitras doencas conhecidas.

Enfim, com lodos os conheci-
mentos e aplicacdes terapéuticas jd
estabelecidas & em estudo, espe-
ramos poder dar esparanca do vida
g Dem eslar a muwitas familias no
iniclo do miténio que se aproxima.

O, Vitor Soares

Consula oa PaF
C.&5 arcedos

IYiiclen dz Figucire e oy

NATAL

MNatal palawra finda a qual, pode decifrar-
-88 das mais varadas maneiras,

Eu decifra-la-la como - : Nascimento do
Amor, da Ternura, da Alegria e da Liber-
dade,

E do Matal que vamos lalar um pouco,
néo deixando de relembrar que 4 o Ollimo
do Século XX,

Cuero ainda, acrescentar que apesar de
indas as atrocxdades da vida, nds somos uns
privileglacdos,

Sendo vejamos, assistimos ac dia 25 de
Abril de 1974 - Dia da Liberdade o vamos
Indos concerleza assisiic 4 viragem do Novo
Milénlo, ¢ cu ndo uma alegria fer passado
por mormentos Be bonilos como esies, que

muiias das vezes nem damos conla, signifi-
cd isto lBo somente gue somos mwilo felizes
2 a0 os poifadinhos como fanfas ve2es
dizemos de s propros.

Matal & alegria, luz, fratemidade & darsem
esperar receber, por isso o Malal nao @ sg
festejar o nascimento do Menino, de Jesus,
Matal e viver & comemomar lambem a nossa
existéncia com muita alegria esquacendo a
risteza e 05 dissabores que a ela (Vida) 530
inarantas.

Matal & a alegria de termos nascido, a
gratidao e o encanio de viver, & reconhener
que apesar de tudo, conseguimos ultrapas-
sar muitos obhstaculos g aqui astamos para
a viragem do Milénio, izto sem divida é uma
dadiva de DEUS, termos a oporiunidade de
wiver uma pare da noase vida num Século e
oufra noutro Século gue val ser inevitaval-

mente diferente, com mais amor, &, espa-
ranga, caridade, mais capacidade lecnokd-
gica para de uma vez por (od3s 58 encon-
irar saida para os doentes da PAF, @
principalmenta a certeza da cura desta
deonga, ques, todos o5 anos nos deixa mais
poaras com a perda de muitos seres huma-
nes desde famdiares, amigos e conhecidos

Finalments querc manifestar o meu de-
selo de que o proximo (Natal 2000} traga
fudo o que cada um de nds ambiciona, MAS,
E SOBRETUDO FESTEJAR O MILAGRE
DA CURA DOS NOSS0S DOENTES.

Com um grande abrago e desejo de um
Bom e Santo Matal e Prdspero Ano Novo,

Furuedra da Foz, 15 de Novambro de 18949

ADELAIDE LE
Raspanedvs ek Neicipo
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Eng.”* Edwarda Sambes
Frarsnre

A ESPERANCA NUNCA MORRE

Fol com wma pontinha de
inveja {santimanio masqui-
fihe, s Muils humaneo ) que
Il a raticla de gus uma equi-
P sueth g invesligadons
tinha dascobero wme poss-
val cura para a sida.

E umMa Nova esperanca
guUE NESCE PEFE 05 BRroposi-
triies & doanies afeciados por
aaza larHvel daenss,

Lim& equipa g virologis-
lag do Inabildo Karolinsha,
am Estocolmo, a instiuigan
responsival pela atribuigao
do Préenio Nobal da Medici-
ne, descobal uma profeing
que foma o vines HIY inca-
paz de Infectar celulas afs.

E a duscobata, como am
tankos aulios BUGESans Gisn-
tificos, deu-sa ecidentalman-
te, O trabalho desenvolvido
pelos ivesligadores suecos
consistia ne idantificacis a
decomposkao de lodos o5
AMINoACKIS qgue Conslituem
as 15 protednas do HIV, com
o afective de identificar Ira-
(UEZEE [Ue PLOSSEEM Con-
duzir & vma vocina

Quando comagaram a
preparar am laborabdno es-
L85 arminsicides, af imaast-
gadores sintelizaram, par Lm
mem acass, uma prodsing
que, colocada nib parks axlo-

W .
Maria oo Rosdario Lopes
dpvrafiste da ATR

riet do wirus, lez com gua
asle 58 lomasse inofenshen,
deixando de infeciar calulas
SARAVES,

E claro gue ainda se vao
raalizar lesles com eerlanas
de doenies Zamposises g,
Mmesma qQue 05 eeuflaing e
eialirmen, o cenfistas pre-
wesiT que s& dendro de dez
anog anos seja possivel co-
merciabzar um radamenio
eficez contra a sida

Mo enianks, & uma anor-
me esperanca que g abne
ao mundo &, em parioular,
as mas de il mildes de
passnas infactadas com as
vanas estirpes de HIV (ng-
maras da Organizagio Mun-
dizl de Saiide)

Yoftamdo ao principio

Ifinien de dinhisic de Gome

Por vares passamos pesa

widE Com uirg cerla inmbaren-
ca ol wdd 0 Que NS moocia,
pedo salriments, pela dor, sci-
did $08 Nass0s Smdng.

Han i nem sou indberen-
IE & estes senlimanios, mas
BiEEio gque wnia boa pare da
mirina v foi passadi fazen-
do o bem sem grandas lutas,
RrICIURAGaES o intarrogativa,
50 podfin ool ndo Enzer mads oo
nua anuio que fago,

E arasposia & sim, passo

sarutl, ajudando a erguer uma Maria Margarida Antwmes
associagdo Que parc no tem Perofra Samtos
po e dgue valhe & tar o fim para Enferniaia
a qual fol criada
Pois bem, aqu ostou & dar  aqualo qus ws seperais dea mim

a cana, @ Wdo laper para qua

GG Srbarmmei, Conmd mlin e,

e rde, enhe um Smogque
P S @ oG,

Sai das cardinoas da muta
germe, com & gual fenho wmna
iEda afnidede. cambo o ame
mude gui podem serouprimedas
sa howver por parta de todos
s um cerh asisemn

Haoje apanas vos quans
akrar para 65la realidade ques
val ser da mudanca, & pedr
o fuluramente esiajais alen-
95 POl wou Conackar Conwos-
oo, digar o que pratends inzer
2 0 que pretanto o voo para
fn#Emame car-mos m senlki-
oo a eska AssociagBo de Fa-
ramilodose (Mocen de Unhalg
da Sera)

Al brewa com amizade

CARLOS FIGLIEIRAS, ANTONID MACHADD, SERGID .ﬂ.'l.'ll'EE. E P‘IHJF' CARDLINA MARINHO, DIRMGINDO-5E
A0S ASSOCIADDS QUANDD D& VISTA A0 MICLED DE UNHAIS D4 SERSRA - COVILHE

wesle pequena aponismens
10 eacrite, sentl Lma pantinha
de inveja ao penszar; =Cue
sorfe akes b L cansagui-
ram deBcobnr WMa cura (ou
i esido a caminho disso), 8
para nds anda naca. Mas,
bogo de saguide, sentl wma
anorma akgria, porgus, mais
uma Veg se provou g,
gquando Menos 58 BEDEME.
aparack a4 sohagha,

Tambam na Suécia, nos
Eslados Unides. no Japio o,
a1 em Porfegsl, outios in-
vestigadores procuram des-
Gobrir oS mecanismes da
amileide, como dissolvé-ia
oal gvilar que se acumule am
depdsilog NOS NANADE & Nos
drgaos. Estuda-se ainde o
gane mudanie no cromosso-
ma 18, responsivel pelas
anomalias com & ranshrati-
na

Enfim, tudo isto pare qua,
num fubure breve, se possa
evilar & Faramilnidasa.

E. querm sabe, se algum
cientsta, procuranso respos-
t2s para oulnos problemas,
na it decoobels & chawe 3o
nosso? De uma torma aci-
dental ou com o dedo de
Cremes,

Faor 18803, a REperanga
NUNCA More:.

Dzade o i 9 e Ciurigbe cle D0 0ds sproam 2 mavg Domisin Adminigm-
Ty do Micen go Mssocipgio Farvguesa o Foromdodoce da Unhels da Sem.

Presiferite Sémn Feifo Sika s
PFI'EPIEIHEHI‘E.‘]I;E I Chigari
Sarraii; Fobele Costn Ceboal G
Tesmenmenroy Jisd eno Cabeul
Fopais. Cligs Pio Morgees Aves, Jms Lepan, Adnena Miooe Almeado
¥ikl, Moalo kafenes Mmidn Ganon, Mogerda daluneg
Faating Sprday

Femas com privopsl shiecivo dor ump save divimin o ecte Widee, ov-
wies g ol g nevos sendpe de solede pos o populogia. Bisin, 4 e pro,
giessines qua enire em tmiveomesio ne ssde do eoss Hicdes, vm gebinale e
rfimogim aq sk oo Fsinarpin, estn o aesheste nas mocss naolghes,

E e reolgar eo entantn gee j adohas dbjums seni s o8 geis a popkinio
Sem1 poeso- urn deefii gue da carsulles b veeos Jor semarD w0 nos sk,
i servicn da anilises divims o de gindsion pow odelfos uma e p semain

Hesta memenks oom @ e divde o #poin Malel ki, sl o oganizem
WA (M o auinn usisgies do Unhok di Saw, um comede de Kot
g sa alagan 4 foda o popelagle

Espeimimes (oM esie (aidiid prspeisnar mamenfo di akegng, corfmia
mimgia e ot podlio & papolopio

Dhrsieg om0 s 6 Atsseciodios, des Hickeay mam qoma d Rssonerio -
MU éi Barerleidesa om Felie Baial & um Priepam fne How

{Uuerema opdor & opeinr todos i Bosales o amiieres ouim one o pape-
It e sl do sequn wids

Ao Aspoati spemints pado e coleham b
Ben Fapn
Sérgio Powlo Sivo Bives
Presidene
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Tratando-se de uma
doenga de sofrimento atros
a allamenis incapaciants,
mativg para dar 3l tilulo a
gote e, nfelizmente o
padecimanio dos nossos,
PoiE comeci na nNossa
infancia.

Sendo cranga & natu-
ralmenta inocentas, asia-
mos de olhos & ouvidos
atentos a tudo. Todna-5a
muite dificil aceitar gue
Aquals ol SquEBla gue oS
deu o580 qua nos ama-
meos, estea freguentamean-
e corn dorgs, ndo Gonsiga
caminhar normalmente &
sobretudo seja diterente
dos pais das oulras crian-
cag. Em casa a8 pacléncia
a 3 ternura sio dados de
féhos para pais, ao conira-
Ao da maioria dos lanss.

Maadolescincia perce-
bamos que podemos har
dar a doenga com a qual
coabitames. O momento
de maior angustia chega,
guando em sleapdes nod-
mals qualguar Fapaz ou
raparifa. oom 18 anos, ida-
de t3o ansiada para woar
pelas prOpEas asas, 0 oes-
cendante de paramiloidd-
oo dinge-se a0 Centro de
Estudos para fazer o tesle
decisiva,

Evidenternenies que se
o resultado for nagatwo a-
Zem-sa projectos @ odas
as loucuras até entac ne-
gadas, s& infelizmenta for
positive A nossa primeira

sensacd0 8 que a vida ata-

INI{RlEm def MAfosinRose
COMO E DIFICIL SER DOENTE DE PARAMILOIDOSE

bou, parace que o mundo
desabou scbre nads, Nio
farams projactas, Toda e
qualguer dor, ume diasraia
poniual, urm mal estar ge-
ral ainda gue peguena, faz-
-N0S DENSAT QU a doanga
ja 58 esta a manifestar. Ma
maior parte das vezes @
falso, mas provoca-nos
grande ansiedads e imita-
g0 quandn 08 NeSs0s pr
#mos nos dizem para nao
nos prescupamos. Nos é
qua sanfimos na pela, qua-
ramos viver iudo depresssa,
pois dizamos pela expa-
rigncia passada que o tem-
po das grandes forgas val
=ar curlo 8 & mcapacidade
estd a chegar & porta. A
parlir desta momanto o
doenta sinfemdtico fecha-
55, lmia-58 MESMD egods-
12, sodre emocianalments,
PG COMUNECEA Sque e wal
na akma, guestiona-s& pe-
rarie Deus por gue razao
foi escolhido para possuir
tal fagelo,

Mo rmodo e toda & Inde-
licidade ha agusles gua
t&m um borm ambiente fa-
miliar onde 530 rodeados
da amor & cannhe, & que
Ihes da forga para enfren-
tir ma rua o peewdo amigo
gue e relembra o aspec-
ta deveras am baigo. Mo
trabalho nas rentabiliza-
mos o suficienia, mas la
wamos omitindoe para nao
sermos discrminados. Ma
malar parte das veras par-
da-se 0 empregs B Vive-se

Jorge Meto
Frazidania

da um miserawve! subsidio,
seguido de uma inskgnifi-
canle reforma incapar de
chegar para 8s despssas
mais alamantaras

Um dia assumimos
realmsnie & doencs, ienta-
mos enfrentar o mundo
exactamemnie oomo ke @,
lravamos conhecimenio
com outros doentes, ve-
mps que bd muilos comao
nda, confortamo-nos mu-
tuamante & di conversa
adverm conRecrmantos & a
grands novidads, o frans-
plante hegatico, S& depals
obsaramos oulros comdo
nis, Mas com uma apre-
sortacho fisica a Splima
regressac sinbematoldgica,
oscolegas tranaplantados.

Pard o5 NeSsos amigos
que ndo extdo a0 cormante
de como decorre esle pro-
cesso, informo-os qus o
melhor serd pedir conselho
a0 vassn medico do Can-

tro de Estludos & ele infar-
Ma-los-8 g8 Gomo proce-
der pard tar acaseo & uma
consulia de transplania-

CQuando chegamos a
esta fase & & sulona, 8 me-
tvacao de ir em frente, a
sngiedade da espera. O
NoSso Noma ja consta na
grande lista para atingir a
recla final, 8 Uz & se avis-
ta ao fundo do finel. Nes-
w8 moments as queslbes
aurnentam, o tempo ds es-
pera & longo, 56 nos resta
ter paciancia. Os canlros
de transplante em Ponugal
trabalham em Sluagihes
precarnas, mas infalizmen-
I para nos &40 muito bons
profissionais.

Liny bedo dia telefonam
8 Convooar-nes, o granda
dia chegou, Temos algu-
mas hosas para chagar &
cldade ande a vida val
MLGAT para Semprn, 50 58
pensa nisen, mas ha gue
br e dlenciio, a opera-
R0 b da alo fsco. Ermboe
ra f wida com qualidads
recomece ha problemas
(e SUTem. & Seguranca
Social investe lortunss nos
frenspantadas tanic a ni-
val madicamanioso coma
Dperaling, mas esquecs-
-s6 de facuiar subsidios de
deshcacan para of doen-
bis qug habwtam sobratuc
o Morte do Pais & 16m que
sa deslocar frequeniemen-
e an Porto, Coimbra ou
Lisboa, consoante o lugar

onde faram transplania-
dos.

O ideal de vida apds .o
trenaplanie sena gue o
dognie nio lvesse logo
que trabathar, gue a enil-
dade patronal gue o dinige
fosse comECIEnCiosa, Que o
WIS38 COMO UM S&r Riuma-
no gue passados uns me-
ses relgmard o trabalhe o
barm au malbar que o cida-
dao que nasceu sem nca-
pacidade. A falla de huma-
nidads de muita gente que
SE enconirg am luganes de
chelia & grands. Ha doen-
tes que vivem em silua-
gheas precaras, regrassam
ao rabalho mal voltam 8
tar lorga, ndo Se dao conta
qua estio debilitados devi-
do & alta dose de medicas
mentos imuncdepresgo-
res, estao suscapliveis de
condrair infecgdes & o das-
techo pode sar fatal

Agqueles a quem a sar-
te do transplante nao ba-
teu & porta sofre amarga-
e &hE & lim dos seus
digs, Apesar destas anar-
mes dificuldades vale a
N wivers

Mesta quadra Mafalicia
& e oo Nds eslamos
Miks SSNsiveis. BXprasso
a minha soldanedads e
admiragio a lodos of pa-
ramaloiddticos gue 530 uns.
wvardadedros herdis em ma-
teéra de sofrimento,

Mao desistam porque a
vida & bala,

Abé s=mpra

Presidente da Republica convida A.PP.
para almoco de trabalho

O Presidente da
APP., Enf. Carlos Fi-
queiras deslocou-sa no
dia 30 de Novembro de
1999 a Lisboa a comvite
do Sr. Presidenia da He-
publica para um almogo
de trabatho, gue 28 rea-
fizou no Palacio da Aju-
da.

O Pregidenta da nos-
£a Associacdo ofereceu
an Dr. Jorge Sampaks o
livro de autana da Or
Antonio  Maorais A
Paramiloidose - um do-
cumento histdrice®, lvro
g558 contendo uma de-
dicatdria a sua Ex.®, &

convenieniements auta-
grafado, tendo o Or. Jar-
g8 Sampaks reglstado o
gasio g agradecida.

0 Enf. Carlos Figusai-
ras, ez um curo resumo
da hisidria da doenga e
pediu ao Presidenie da
Repablica que ludo fizes-
E8 pAara minimezar o so-
frimenta dog nossos que-
rdos doentes.

Este convite demons-
tra inedquivacamenta a
grandeza da nossa As-
sociacdo, somente pos-
sivel com o valoroso tra-
balha dos nossas diri-
gentes associativos,

V Encontro
Nacional de
Paramiloidose

Com o colabamcas do
Centro de Esiudas da
Paramiloidoss do Hosp-
i3l da Santo Antéma, a
HAPF val realizar nd mas
de Maio do prdxEma ano,
am data a debermanar,
opte avanto que trard aké
a nossa nde cihdade de
“Wila do Conde mais de
quirdantos Téomens da
Saixin,

Nucleos

Informatizados

Todas 05 sele Nickens
da A.P.F estag infomma-
tizados, axcephuando o
Biclen da Figueira da
Foz, por nko ter saede

pripia

Camara Municipal de Vila do Conde
recebe Presidente da A.P.P

Carlos Figueiras fol re-
cabide pale vareador D
Abel Mals, na Impossibiida-
de do Eng.” Mano Almeida,
Que S BNCONIFAVE am mig-
Ed0 de senvico no exberior.

Mumi eunibce de Gerca
de quarerta minutas, o Pre-
sidanle da APF fez um
relato alargado da histaria
da nossa Associacha, bam
aselm Coma o8 projectos
gue & Associagdo tem pla-
neados o curo praco, las
commo & compra de um ter-
renc numd das freguesias
lirmitrobes de Vil do Conde,
8 Sul. onde =erd construd-
da wma clinica de fisiatria
da grande dimensio qua

SEMYIIE 05 NOSs0s doentes
da rona meirapoliana do
Porio, assim coma & cons-
frugao de um lar de dia.

Fol pedido & Camara
Municipal de Vila do Con-
iz, o apoid pard a realiza-
cdn desies projectos.

O Enf. agradeceu a
Cémara Municipal de Vila
do Conde, na figura do Sr,
Pregidenie Mano Almeida,
todo o apoén dado aos nos-
s0s doentes, nomeada-
rmenta na cedénclia de via-
furas pama o fransporte a
Lisboa, Colmbra o Porto
dos moeEsos doeniss que
sag suomatidos ao bans-

plante hepdatics.
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NiiglEcRde Hracts

Rev.mo Sr. Arcelispo Primaz, D, Jorge Ontiga

Ex.mo Senhor Govemador Chil, D Pearo Vasconcelos
Ex.mo Sernhor Vereador Antdnlo Gouvels Nelo, em
representagae da Camara Municipal de Braga
Ex.mas Enfidades Oficials & Civis aqui presentas
Mews Senhoras e minkas Senhoras

Estamos agul rodea-
dos da belos arranjos flo-
rals, oe roslos alegres,
Tatos domingueiras, sor-
rizos nos lablos, num
amilente que iradia les-
la @ alegria, o odos nos
nos senlimos envolvidos
por es2a ambiente lesh-
Vi e sl porque, asta mao-
mmarlo & wm culminar ce
urm sarsho, gue ha muitos
anos, nascau em alguns
coragies de pessoas quea
faziam parte da direcgao
do nicleo de Braga da
Associacio Poruguesa
de Paramiloidoss.

Ezse sonho fol dificl
de se lomar reabdade e
st foi possivel gragas a
generosidade & & bea
vorilade de muilos sicias,
de muitos benemeritos &
da entidades oficials.

Em 1.7 lugar e de Lma
maneira particulars, quen
realgar o contribule que &
Cémara de Braga tem
dado a esta Assocladio,
quer na cedéncia de ins-
talagbes provisdrias da
seda, no complexo dos-
portiva, guer na elabora-
a0 do projecto desta
cbra, guer na disponibili-
dade WMcnica para o
acompanhaments  da
masma. Aprovalto esle
Mamento para manifesiar
O NOSS0 ApFECo a Argui-
tecta Clara que se empe-
nhou com toda a dedica-
cao e carinho a esta
CHLUSE.

Em 2.7 lugar, permi-
tam-me que, publicamen-
ie, & de uma maneira mui-
i especial, festamumbe a
nossa gratidbo ao 3r, Joa-
quim 5& Machada, paor-
gue =am ele nan estara-
mos agui hoje a pisar este
chio e & maugurar £s1a
clinica tag importante
para os nosscs doentes
da Paramilpidose. Desde
o primeire contacto qua
remonta a Dezembro de
18950, gue linha como ob-
jective adouirir este espa-
0o, 0 5F Joaduim se mos-

frou compdetlamants dis-
ponival para nos ajudar
nasta cbra. quer & nivel
de pagameanto do imdwvel,
quer a nivel de obras agui
realizadas. Obrigada Sr.
Jaagquam, nos ndo [he po-
demos pagar o jusio va-
bor, mas Alguam se en-
carregara de o fazer,
fanho disso a cerlera,
porque comd diz 0 Nnosso
povo “Deus nio dome,
apenas descansa”,

Ans “Lions de Braga”
lambam o nosso sincero
reconhecimenio gue sem-
pre iém ajudada monata-
rigmente a Associagho
Poruguesa de Paramiloi-
dose & CONSagUEnieman-
l& esta obra,

Mute & multe obnga-
da a todes as empresas
fus de uma mansira ou
de autra deram o 58U con-
b, coma hoje podem
varilicar o wosso conlrbu-
to foi muito valicso.

Acredilamos que esla
clinica qua haje agui iraw-
guramos ird contribuir
para um mebhor bem es-
tar dos doentes da Para-
miloidese & de todos
afueles Que recorrensm
BO5 NOSS05 BEMVICOS,

Fretendemos oferecer
um senvico com qualida-
da porgues nunca esque-

RECEPCAD DA CLIMICA FISIATRICA

CEmamos qus S0mos uma
Instituicao Particular de
Solidariedade Social, por
IB50 8 Nossa placa come-
morativa diz: "Aqui ha
Amor & Carinbo. Todo o
Homem & noaso rméao”.

Concerteza que, al-
guns dos agui presenies,
52 estio a inlerrogarn mas
o que & "Paramiloidose ",
E o qua & a "Assoclagio
Poruguesa de Paramilai-
dose?,

Poés a paramilcidosa &
uma doenca, populars
mente designada por
doenga dos pezinhos,
descoberta, descrita o do-
signada por Corno da
Andrade mercd de atura-
dos estudos leitos antre
1938 a 1952

De investigacio em
nvasligagac, descobre-
SE 4 naturess quimica da
amikiide & a sua origem,
siluando as causas da
PAF am arro gangdico: no
cramosssma 18, um dia,
um geng, passou a rans-
MRl uma Inférmacan
erada, pelo que, vanos
orpéos comecaram a fa-
bricar uma proteina dife-
rente da normal. Esta
substancia anocrmal, a
amildide, deposita-sa em
guase todos 0g tecidos do
crganisma, dando ongeam
& Paramilsidose, com a
degenerescéncia pro-
gressiva dos nervos, Ma-
taforicaments, podemos
dizer gque esta dosns ac-
fua “"Como uma arvors
que, atirngida no sed Iron-
G, COMEca A secar peala

EP

parte mais afastada dos
SEUS FAMOS",

Como fratamentos,
lembramos a imuncdepis-
ragan, da autona do Pro-
fessor Doutor Pinho e
Costa, .08 lrarsplanieas
de figadao.

O grance nimers da
familias afectadas com a
paramilpidose na Pdvoa
de Varzim @ em Vila do
Conde e varios estudos
baseados am alguns lac-
s histdricos levam os in-
vestigadores a concluir
que a mulacdo ariginal
possa tar ocormdo ai, nos
prmcrdeos da nossa na-
cionalidade,

Seria, depois, esse
geng, lsvado pelos mare-
antes porlugusEses Que in-
tegravam as irpulagies
dos Descobrimentos por
ferras longinguas. Assim
aparecem portadores de
paramiloidose, de fipo
poriugués, em teras do
Bragil, Canada & Japéo,
bam como na Suécia,
ltalia, Gracia, Chipre,
Estados Unidos da Amié-
rica & Palma da Maior-
ca, provavelmante fam-
bém por infludncia das
Cruzadas, do comércio
& da emigracio.

Em Portugal, a propa-
gacko faz-sa ao kongo da

cosla, sequindo as via-
gans dos pescadores,
alingindo as praias pis-
catdrias até Buarcos,
Tambsérm a migragio con-
frbuil para a susd propa-
gacio em cidades como
Barcelos e Braga e em re-

QEMas como a Sermrma da
Estrala,

A Associagdo Porfu-
guesa da Paramdoidose,
fundada em 1973, surge
AS5iM COMo UM apoio ao
coardes da Paramiloidoss,

Entre 05 saUs abjecti-
vos destaca a elaboragdo
da um cadasino de pessa-
as alectadas pela parami-
loidase, o contacto com
05 MESMOs & 8 Criagao de
condigdes de assisiéneia,

Colabora na elabora-
¢ao de legislagado no am-
bito da sadde, sensibiliza
o8 servigns da saude
para @ problematica ¢
para as particularidades
da deenga, da o seu
apoin & investigacio da
doenga,

A A PP tem hole,
para além do ndcles de
Braga, delegagies am
Barcelos, Figualra da
Foz, Lisboa, Matosinhas,
Pévoaila do Conde &
Linhaks da Serra.

Tem, neste mormenta,
cerca de BODO associa-
dos, pertencendo de
2800 ao nicleo de Braga,

Depois desta breve
referéncia & doenga da
"Paramiloidose” & & “As-
socfacie Poruguess de
Paramiloidose”, &, antes
de terminar a minha imtar-
vencdo, querg recordar
com saudade dois sdclos
8 faletidos, que muito ira-
balharam & contribuiram
para esie projecto: o Sr
Gabriel & o SrJdodo Flo-
reg Abreu, apesar da sua
auséncia fisica, o espirilo
dedes estd connosco.

E, agora, as minhas
dltimas palavras como
Presidente da Direcgao
do Micleo de Braga, sdo
de homenagem a duas
grandes mulheres gue
aqui se encontram entra
ngs, que tém sido as
grandes obreiras da
AP P nomeadamente do
Micleo de Braga. elas
530 o testemunho vive de
trabalho, da empenho e
dedicacio aos doentes e
a obra da Associagio - &
D.Carolina & a D.Helena

Obrigada a fodos pela
We5a FFEEE'HE‘:E..

DOra. Maria Georeli Machado
Freginants
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IYicien e Wilz e Gonne / Bavns ae Memim

DOENTES E FAMILIARES SA HORA DA REFEGAD

Ao comegar a ascra-
ver astas simples lom-
brangas, espero que elas
nao sa esgolem aqul,
neste numers, com nove
& modarma figurno. Espa-
ro conlinuar @ dar conti-
nuidade ao tema, reflec-
tindo frismente sabre o
passado, mas pensando
i futueo,

Mio pretendo fazer
guaiguer historal comphe-
io da Associacao Porla-
gu=sa de Paramiloidoss,
PRk 10 BT LN [ cormple-
fou em 9 de Junho o seu
20.% aniversdrio. Essa
empraitada requeria &
consulla 8 godumanlios e
8 audicBo da muitos tes-
termunbos. Nada dissofiz,
apenas me socor da mi-
riha memona, recordands
algumas curicsidades, 2
me decidi lranzspd-las
para o-papel, ames gue o

Coma j& vam sendo
habilo. o Ndclea de Para-
milaciose de Pdvoa de Var-
zim & Vila do Conde, pro-
MoWe WM passeis anual
para doentes & familiaras,

Este anp, pensdamos
qua saria melhor wm pas-
sein em que o [linerdrio
fossa curfo, mas gue o
comvivio fosse mals longo,
For Isso escolhemos a
visia 20 Monte da Saenho-
ra da Boa Morte, local
paradisiaco 8 propicio @
uma parilha de amizade e
boa disposicio, Os auto-
carres chagaram & hora
marcada o apesar de
alguns percalgos (ir buscar
urma choemle qua dendo o
fermpa NEG estava prepara-
da), pelas 9.30h fomos
rumo a Gorrelha - Ponte de
Lima.

A chuva ¢aia. Todos
COMYEMSAVE UM pouco &
medn, MEs & ESpOranGa oe
ma&lhoria dé tempo assala-
va-lhes o othar

Rao houvd qualquar
melhoria de tempo 2 a
noasa fragata apas ter ido
a0 monie foi para o Cen-
fro Social de Correlha
cnda fol receblida pelo
Frei Lourengo e pessoal
auxiliar com simpalia
(meandatados pala 5 Pa-

CONTRA O TEMPO, NAVEGAMOS... E CHEGAMOS A BOM PORTO!

dre Pedrosa) a querm rmis-
lo agradecemos.

Al seguiu-s8 Um come-
-zofre (pekos animadores
da Micieo] & Frel Louren-
o0 que Tel um peduana
celabragao da palawrs,

Fol sanddo um arme &
Valanciana, que foi gaba-
do por todos, um gostoss
lgnche onde ndo fol esque-
cida o bom calé.

Simpatia, cangies, ba-
lGes, jogos e algum barn-
Iha foram os condimentos
da animagao.

Pelas 5,30 fol o regres-
S0, @ 05 comantarics aram
“fai bom".. "welew a
pena©,.. lol pana as crian-
gas, porgque faziam baru-
lha.. " _quando & que va-
rhos oulra wvee? "

Moz, como Muclea,
sanfimos que wvaleu A8
pena, & voltaramns a rea-
llzé-40 com erangas, pois
alas =40 o nosso jardim.,
8 uma casa onde ndg ha
faras....

O passeio 6 se raabizou
g entrefanto & Natal..., E
mMmais wma vez vamos fas-
teja-to... vamas contribuir
para que a palavra PARTI-
LHA, SCLIDARIEDADE
nao selam palavras vas.
@ para que todos os dias
seja MATAL

BSOUECIMENID 85 apag L9,
Tratam-g& de vivancias
MEs Que poserao inferas-
sar & akyusm sobre os pri-
midrdios da APP

CORRIA O
1.° SEMESTRE DE 18749

Encontrava-me na
coradlidne da Pral. Fal-
cao de Freitas, no Porto,
ne companhia de minha
mulher, Maria Mavildia.
Macessiiava do sar ob-
sarvada. Tinham-lhe apa-
recido os primeinos sinfo-
mas da PAF...

Desembaragado @ ra-
pilo nos seus movimen-
tos & racicsini, o Profes-
&0 i3 irvestigando o gue
S8 pASSAVE NEgUele cora-
cao. Julgo gue durante a
consllta rdo lha torel par-
dido uma 50 palavra, ges-
o ou exprossio. E que

MEMORIAS

imculia confianga & ara
coma hoje senhor de um
rato franco, profunda-
mente numans, transmi-
lindo com naturalidade
animo acs doantes a fa-
miliares, sem, contudo,
criar falsas esperangas.

Foi no discuran da-
quele tempo quéa me
comuncou gque iria reali-
zar-se, em breve, uma
rauniac para se constituir
uma Associagio de
doenies com PAF, & gqua
englcharia doentes, fami-
liaras, médicos, params-
dicos 8 CUtras pESS0aS,

Aderi com anfusiasma
a ideia & |a apareci no dia
& hara aprazados. O gru-
po reuniu-s& no Hospital
Geral de Santo Antonio e
dele faziam parts (e agul
apenas nomein aqueles
de quie recordo com pre-
Cciedo astarem presen-

tes), o Or, Acleling Rlesen-
da Barbosa, José da Sil-
va Monteira, Teresa de
Vasconcelos & su, que
participava @ tomava con-
tacto com o Mucleo dina-
mizador pela prmeaira
was. O Or. Resende Bar-
bosa presidia & reunido.

Uma das quesites g
regolver era como se jra
dencminar a Associagio,
Houve quem avancasse
cam namsas, mas ol ao
Dr. Resende Barbosa que
AUV propor 8 dasignacan
de "Associagio Porfu-
guesa da Paramiloidosa”,
tendo obtido a concor-
dsirecia latal,

Por issg mesmo o
conslders o “padrinho da
baplismo’' da APP..,

De seguida tratou-se
de se formar os princEna 1
alamantos da fulura e pri-
mgira Direcedo Macional

O Josd Mondeire indicow
o mey nome para Presi-
danta. Imadiatamenie re-
cusei, por achar que o
Jose Monteire, por ser
doente, mas exirema-
menta corajoso, deveria
S8 COM Ioda a justica o
Primeiro da Direcgéo. E
assim foi escolhido por
unanimidade. Apenas s
vollou para minr que acel
tara o lugar, mas preci-
sava que o ajudassem,
ao gua gd |he reaspondi
que poderia contar com a
mirtha incondicional cola-
boragdo. Emergiu assim
o 1." Secrefario,

Proximaos famas.

= Aeflectir sobre o passado
= &% pEesass 8 a obra

- Persar o fulurg, com as li-
Laee do passado

Or. Artonie Rodrigues
Morais
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A Polinsurcpatis Aumi-
ksididice Famdiar (parndmi-
loidoae)} tem a pariculan-
dada, gnirg as doangas
gensticas graves, de ser
ufa daednca de indcio lar
dit, U BEjA, QUe BB Mani-
festa apenas ne indsidus
adulln. Estas doangas
geneticas graves de infoo
tardio, que englobam a pa-
ramiloidose e outras doen-
gas degeneralivas naurs
muscularss para &5 quals
NAQ EXISTE LT CLEME, COmc
a doanga da Hunlington &
a doenca de Machado-
Joseph, pdem problamas
particulares de dizggnosti-
oo, com implicagbes dlicas
g sGCiais, pefo facto de
exElir um teste (analise)
que permite ldentificar,
desde o nascimenta, os
poHadores da doanga - o5
individuns que herdaram &
allaracio genalica gue de-
tarmina uma elevada pro-
babilidade de virgm a da-
sanvalver a doenga, no
caso da paramilolcEoss de
wirtuabmeribe 100%..

i teste genélico da pa-
ramiksidose - pesgusEa de
TTH Mat3d (TTH V30M)
& particularmente figvel
QuUaND0 SMEpregque na nos-
S8 populacac, vislo o gran-
daé foco da doanga exisiean-
te entre nds saf dedido a
urna Orica mulagao, e a ra-
rissima ocoréncia de no-
vas mutaghes nesta doen-
¢a. Os arres neste tesle
gardtco ficam assem rgs-
Irlos, na prabkca, a possi-
bllidade de eqmos I8cnices
na colseita do sangue, na
execucdn da andllse, oung
fransmssao do resuliads -
rocas de momas, de efi-
quetas, de reagentes -

passibilidade essa que 8
minimizada no Centro da
Estudos de Pasamiloidose
COm um rigoroso conirgdo
de todos oS passos, @ pela
realizagao do lesis em du-
plicado, utilizando dols nmd.
todos complataments dis-
tintos.

L= probdamas &ficos o
sociais que referi estéo
relacionados assancials
menie com dois diredos in-
dividuaks {Quase) unier-
salmenie reconhecidos; O
dirgite & autonomia, ow
s@ja, a escolbsr fivrarman-
te, & o direil & jusiica.

0 difdta & autonarmia
iraduz-s8 no consentiman-
to indormado. Nao ha ver-
dadeiramanle uma escolha
livramente pssumida sam
infarmacds adequada,
transmilida am lermas
adaptados A capacidads
de compreensao de cada
um. Essa informacdo nio
dave sar transmitida de
modo pascelar ou distor-
cide, om0 intuifo de in-
fluenciar a decisac da rea-
||.Eﬂl;ﬁl'.l o esia, O ermo
de conseanlimenlo assings
de pald doente, ou familiar
gm nsco, formaliza o cum-
EAMED RS B ress U pos.
to, & & no CEF normalmen-
le exigeio para a r&ﬂh‘:ﬂ:}ﬁﬂ
di tesle ganalico da para-
milnidosa.

0 direde 4 justica & um
probdama mais complexo,
por envoheer a nr::-l&nr,&n
do irdividuo am rsco, paor-
tador ou doente, da possi-
blidache de discriminagdo
nas suas relaghes famila-
25 U SOCIEE, Numerosos
problemas podem surgir:
perurbacoes prejudicials
da ralagdn com o pais,

Frofessar Doufor Pawlo
Pinha e Costa
Commdanackr
oo Cantn de Esludos de
Paramilsicose ¢ Poimo

HSCHMIRaLH0 N Acesso &
cuidados de sadde diferen-
clados ou ao ensing, difi-
daldades na ablengio de
crédito & habitagio sem o
correspondente seguro de
vida, perda do emprego,
alc., E pois da maior impos-
Ancis que um Agoross si-
Gl Saja fespatado por fo-
dos oz profissionals que
lenham acessd A0s NoMiESs
£ outros dados que parmi-
tam a identiticacac dos
aoentes ou 0gs Seus lami-
llares, @ que adas as me-
didas sejam tomadas par
Suilar o Sacessn nao autar.
gy a essa informagio.
Os dides individuais ayis-
tentes no CEF 0 sio
facullados a tarcairos me-
diante pedido ou autorza-
Gac #5cria dointerassado,
ou dos esue descanden-
tes, por razdes devidamen-
te fundamentadas, se esta
{4 nEo for vivo

Dulras principios £ticos
fundamentsia gue not-
taiam a accao médica, no-
meadamente o principso da
beneficibneia - procurar

melharar & saede - & da
nao maleficiéncia - ndo fa-
Fer mal, ou o manis pos-
svel - 1ém igualmente in-
tlugncia no modo como ¢
fesle & enquadrado. Por
axemplo, ndo se realizam
tastas B manones, a me-
noE que estes aatajam am
vias de casar e/ou constj-
tuir familia, precisamenis
porque dal mdc advina
qualguer beneficio para
gata, por nag ter a doenga
um tratamanio oraventivo,
nam estarem am causa de-
cisfes gue astes dovam
tomar anles da emancipa-
cao {principio da autono
riia),

E lambem destes pon-
Ciping que dacome a otri-
gagao de ndo abandonara
indivichio apas a realizasko
do fesle, devendo sar-lhe
oferecide acom panhaman
g regular. s poradores

RO 5EL LADDSATORIC

ou doentes devem s&r -
formados dos ratamentos
axislentes, 8 de novos (ra-
lamentos, |a leslacdos ou
axparimantais, quando
ectes gurgirem
MNo caso da paramiloi-
dose, 8 fendo em vista ag
recomendactes actuais, &
do maker inleresse que o8
portadores Sejam vislos
pale manos uma vez pos
ano, numa consuila espe-
ciifizada, para qQue pos-
EAmM Eer inscritos para
fransplanta, ou am nowos
tratamanios experimen-
lais, 0 Mais e possivel
5@ gsfiveram interesea-
dos, obviamenie, Devam
igualrmenta lazar analses
regulares da fungan renal,
gue Se bem veribcade em
algurmas familizs poder
estar afectada muilo ames
da surgirem culros sinais
da doanga.

Autarquias locais sensibilizadas
para a problematica da doenca

A A PP fem faite um trabaiho de sensibilizz-
¢80 & todas a5 aulanguias ande a dosnca & mais
endemica, lendo recebido das Mesmas um apoio

elactive,

A Camara Municipal de Lisboa cedew um
850800 para senvir de sede ao nicieoe local,

A Camara Murnicipal da Figueira da Foz pro-
maleu ludo fazer para no mais breve espaco de
tampo possivel pdr & disposicdo do Nucleo desta
cidade um local para a sua sade.

E com grande alegria que esta Direcpdo Na-
clonal vé fodos os saus Nucleos com espacos

praprios para frabalhar,

Dbrigado Srs. Presidanies das Camaras.

VISITA AOS NUCLEOS

A Direcgio Nacional
da A.P.P. wvisitou todos os
Nucleos espalhados palo
Pais exceptuando Lis-
boa, ouvindo e registan-
do alenfaments lodos o
spus problemas e certa-
mente ramas tarar udo
JQue esthvar ao nosso al-
cance para a resolugio
dos mais prementes.

Em Selembro do cor-
rante ano visitamos o
MNicles de Unhais da Ser-
ra-Covitha, o qual possu
uma sede com dptimas
condigies: conswitdna de

estomatologia, com méadi-
co Irés veres por sema-
na, andlizes clincas, oi-
nica da fisiatria, wm
espaco onde funciona wm
gnack-bar com sala da
|ogos, onde existem bi-
lhares & outra sala com
variae mesas onde se
joga umas "suecadas re-
nhidas”, além disso pos-
Ui uma enorme sala de
reunites @ muilo em bra-
e [erd um centro de an-
fermagem qua ira seevir
08 nossos doentes & todo
o pova Trabalhador & ha-

nesto desta linda Vila sar-
rana do Concelho da Co-
vilh&.

0 Mucleo de Unhais
da Sarra, de momento a
frabraltiar com uma co-
messdo adminisirativa, ira
a wolos nd prncipic do
nave mdenia, para alegar
a sua direcgdo, Com a
ajuda da maravilhosa
gente da Vila de Unhais
da Serra, asta Muclao
poderd cada vez mais e
melhor ajudar os doanies
que sofrem desta patolo-

gia.
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P nidemears e dulho de
1999 do Jornal da APF fa-
loi aos nossos leitorss de
sAcompanhamenta Clini-
co= gos doentes com Pa-
ramiloidose. Revendo a
minha experiéncia ne dm-
bito desta doenca pangai
qua um oulrd ponko. com
provavel inferesse serd o
diggnostich pracoca, Pod-
qui o diagndstico preco-
ce? Tratando-se de uma
dosnga prograssiva a
fatal ndo serd prefervel
ignord-la o mais langa-
menle possivel?

H& neste confexto do
diagnostico precoce duas
situaghes completamenie
distintas. A prmeira &8 qua
contempla o5 ca564 qua
poorrem em familias que
reconhecidaments 50 por-
fadoras de gane mulanle &
&m que ha casos @ reco-
nhecilos & expensncia vi-
virka da doanca; a sagunda
congists no aparacimenio
de wh caso mava famila
em que a doenGa nec arg
conhecida,

Mo que 52 refere As fa-
milias am quee a doanca 4
® reconhecida as respos-
tas A5 pergunias formula-
das ndo 530 obrigatona-
mernie sam ou nEo. Ha que
considerar gue o diagnos-
theo pde SaF maks gue pre-
cace, pode ser pré-clinico
{caractenzacao da pralai-
na pré-amiloide croulante
— TTH KMet 30 ou ssja
transtirratina — mationing
300 e agul o problema for-
na-se mais complexo.

Abordaramos peimaling
o diagndstico pré-chinico
Suponhamos que axisle
PAF na famila. Daven 1a-
dios s descendanios sub-
meler-sa 8 analiga gue
s permite saber 52 580
au nao portadores a trans-
missores da doencat

A resposia e clara por-
qus faz parta das regras
achualmente aceites psla
comunidade cientifica in-
termacional para as doen-
Gas geneficaments deter-
minadas de micio tando -
a andksg o pode ser fel-
la A mdividuns masores de
18 anos @ Sam O Sau oon-
santimento informado pré-
vio. O gue & isso de con-
santimante informado? E

DIAGNOSTICO PRECOCE

zer livre de farer cundo A
refenda analsas depois de
ger informado do significa-
do die ser posifivo ou ne-
gativo. Se for negative ndo
1@ mais que S8 preacu-
par consigo ou CoHm a sud
descendéncia em relagac
a PAF — nam wval ter a
doenga nem vai lransmiie
-lg, Se tor pogitive tem
grands probabilidade de
Wir d ser doenta & ransmi-
te a doenca aos Hihos com
uma probahbilidade de
B0%:, |sto @, cada fiho tem
50% de probabilidades de
ser TTH Mel 30 positivo

E com esta informagio
em mente gue tem gue
dacidis S& Queer ou N
o0 @ analiss,

Deve ainda ser infor-
mads de que, S¢ decidir
que quer fazer a analise é
desejawal gue s=ja acom-
panhada por um psicdio:
goe por um médico gense-
licista clinice perque o
impacio peicolagico do re-
sullada, parbculanmants
e este for posidivo, pods
sar muito traumalizante e
pde uma sére de ques-
1Ges Que devem sar res-
pondidas adequadamen-
te, Se dacidir que nRo quer
farer a andlsse deve tame
bdm ser informado de que
pode wir a ser dosnte &
pode sar lransmissor ¢
ginda que convem gue o
diagndstco de sua doark-
Ca seja preacoce 1sto é,
logo que & doenga come-
ce a manifestar-=a,

E fazemos assim &
ponte para o diagnashbco
pracoce. Sealguem & TTH
Met 30 positheg Tem cets-
mante vantagem am fazer
o diagndstics do inkcio da
sua doenca O mais preco-
camenie possivel. Por-
qué? Para qué? Coma?

Porgue se trata de uma
dosnga progressiva, que
altera a qualidade de vida
prifissional, passoal @ §0-
cial 8 que conduz a um
desfacho falsl s8 nda lo-
rem tomadas as meddas
terapéuticas disponiveis,
Assim o diagndstica poda
mfluenciar cpehes profis-
sionais tais como a asco-
tha da prolissteas que nio
axijam muilo eslorgo fiai-
co ou deslocaghes habi-

lais @ cujo axercicio de-
penda pelo conirério mais
da adlividada menial & da
irabalho exercido num lo-
cal fg, O disgndstico pre-
coce assim como o dag-
nostico pré-clinico pode
ginda influsnciar o pla-
neamanto lamiliar com
opgdes de largo espectro
tais como simplesmania
o consklerar o peso da
doenca nesee planea-
manio, avangar para a
diagndshco pré-natal com
possebilidade da interrugp-
Ao da gravidez ou mals
receniemente & possibili-
dade de fazer o disgndsti-
oo genidlen pré-implanta-
torko gue permite venficar
se embrides rasullanles
da fentlizagio =m vitrgs
ad0 portadores da muta-
;oo genebca especihica da
PAF. Este processo fol de-
senvolvidamente apre-
sentada na n* 23 da Jar-
nal da APP

Para além de nflusn-
ciar dacisdes a nivel pro-
fasional @ tamifiar o desg-
néslico precoce € manda-
toric para colocar o doan-
@ em posicho da antrar s
assim o desejar am kstas
aclivas para Transplante
hepatico, & Unica ferapéu-
tica eficar conhecida.
Sabe-sa |4 hoje pela ex-
perigncia publicada por
VAMGS Grupds gue of Mg
sultados do transplante
hepatico serdao lanio me-
[hores quanio mals proecg.
cemeante a lerapéulica for
gplicada. Isic porgus o
avango da deenca provo-
ca mau estado de nuingio
com diarreias @ ma absor-
cao intestinal, insulicién-
cia renal, infeccoes croni-
cas, problamas canhoor-
culatdros. Estes sBo fac-
fofes que pikem am Hsco
08 bons resultados do
fransplanta.

Havendo kmitagtes de
argdos disponiveis, nao
sando a PAF a unica indl-
cagho para o fransplante
hepatico, facil & dedusir
que esta medida terapéu-
tica & amscada, dispen-
dicsa a Emitada na oferla,
dove ser aplicacds a casos
bem estudadns am gue as
probabilidades de éxilo
ahn definidas. |eto &, ten-

de a resiingic-se a indica-
¢Ho do transplanta hapa-
b 208 casos com Dom
estado geral e sem insufi-
cigncia renal. Acrasoe qus
a pollneuropatia respan-
sevei pelas alteragbes da
forga muscular & da sen-
sibilidade regride pouco
ou regride lenfameanie,
ARSIM, QuAanto Manores
forem as deficiéncias,
mais infegras penmanace-
raa estas fungdes apds o
transplante hepalico,
Acantece ainda que O gua
se passs em Porugal no
gue s& retere & PAF & pro-
vavelmenia diferanla do
fUE S£ passa noulres pai-
ges com formas landias e
menos graves da doenga
comd & o caso da Suscia
ou COm casos poniuais
COMe S30 085 oulres pai-
ses da Europa e nos Es-
tados Unidos da Amarea.
E preciso saber que Por-
fugal & o pais com Mmaiof
nimers de casos de PAF
& am gue 0 seu inicio &
mais precoce, Assim sen-
do & necessario poT um
lado que o Transplants he-
palico seja disponibilizado
a0 makr numera possivel
e casos de PAF & que os
doentes proposios se en-
contrem em condigbes
[deals para & gle serem
submetidos.

Para se consegulr este
desideraio & necessano
que medicos @ dognies
estejam alerades para o
diagndstico precoce da
PAF. Astim oz familiares
diz dosenies com FPAF de-
vem saber que disptem
de um exame pré-clinico
@& de melos para o diag-
nostes pracode & poderic
assn decldr em oons-
ciéncia. Quanto aos médi-
COs deverdo nao sd saber
como 5 faz o diagnostico
precoss mals ainda como
& qQuando 32 deve swspei-
lar deste diagndstico em
As05 gem histéna famili-
ar, evitando assim longos
o pENOSOE DPETCUrsds a
estes doentes.

Como sa far o diag-
néstico precoce nos indi-
viduos am risco? Com o
estudo neurofisicldgico
(elactromiograma & estu-
dos de condugdo nervo-

Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF - Tipo | ou Corino de Andrade)

Prol.” Doutora Maria de Lourdes Sales Luis*

sas pordercal, com o es-
tudo do sislema nervoso
autgnomo e ainda estan-
do atentos ao aparac
mento de diareias, ema-
grecimento, perda de
prolindgs Na ufing, nlec
phes unindrias de repeti-
ao e hipotensaoc arerial
postural, Como S8 SUSpel-
ia de PAF em indsviduos
U r20 1em sldria lami-
fiar? Tendo em menig o
quadm tipico de PAF — po-
finauropatia com altera-
¢les predominantes da
sansibitidade associadas
a larmelas, |IT|FD|ﬂFII2rEI
saxual, perda de peso, in-
lecchas windras, quebxas
cardiocirculalonas. Exciul-
das aa causas mais fre-
quentas - diabales, alcoo-
llsma, efeitos tdxicos e
medicamentos, disprotes-
nEmicos inchuir numa in-
westigagan mais aprofun-
dada a biopsia de pals
alou nerdn (pesquisa de
am#oide] & a carachenza
Ao da TTR circulante
(TTH et 30}, Esfe proce-
dimenio peomitica encami-
nhar bem o dosnte &m
causa & ainda anconirar
novas famdlias, eventual-
menls nowoes focos da doen-
G prosseguir estudos
genaticos gque poderdo
benelicar luluros doenles
com outras terapéuticas
nomeadamanie varios
fipos de terapias genicas.
Penso ter motivado os
familiares dos doenles
eom FAF para o diagnés-
tico precocs da fass acli-
v da doenca. Desejaria,
ler tambem & de alguma
jorma sensibiizado os dosn-
las com p-nilna urspatias
sensitivas progressivas de
causa desconhecda para
que em colaboragio com
05 seuUs médicos asssion
les consideram a possib-
lidade de ter PAF & am vaz
de recearem a respechiva
inveskigacao a promovam
Ol acelem oom abadura
de eapirta. Ignorar a reak-
dads apanas poda piara-la.

' Profeassn Aasocisds da Mo
Ingpa da Fansldsds ds Modnng ga
Liskstia
Cheta g Sevgo da Maunsogiaga
Hoapia! ge Samis Mans
Respensaval pela Corsulla da
EAE da Wospelal da Sarls Moria
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A Pesquisa do TTR Met 30

Aguande da visita do
Sf. Dr. Pinho da Silva,
Presicante da ARS MNor-
12, a 13 da Margo a 5an-
la Casa da Misencordia
da Pavoa de Yarzim, foi-
-lhe enfregue um docuw-
menie informative, no
qual era exposto o se-
quinie:

iy Polineuropatia
Amilaidaotica Familiar,
tambam denominada por
Faramiloidose (PAF), &
uma doenca que & trans-
mitida de pais para filhos,
caracterizada pela acu-
mulagio de uma substan-
cia «amiloide= em vanos
OrgEes, especkaimente no
sistema NErvoso,

A TransmisSsR0 & gard-
lioa aulossdmica domi-
nantea, de penetragdo
completa, isho a, ki 50%
de probabibdades de gue
tal acortaca guando um
dos progenitorss & afeo
tadn

Os indwviduos parami-
Ipidiicos 1ém uma prodei-
na anarmal muito seme-
Ihante a pre-albuming
humana, designada por
oTranmstirratinas (TTAR],
profgina esta provavel-
manta rasullants ds uma
mulacio genstica sofrida
pela pra-albumina.

O diagnigstico era lei-
ta, até ha alguns anos
atras, apenas com base
na historia clinica e fa-
miliar de PAF & pela big-
peia e pale, mucosa au
narva. A& parlir da 1978
& possivel detectar a
presanga de TTR {indi-
cador da presenga do
gens mulanie) no san-
gue dos indviduos que
a receberam. Esta pro-
va pode ser realizada

MO CENTHO DE EE
COM FUMCIONARIDS

5 DE PAR

\ ..dr:r':lFlT.l_\.ﬂ SAL & DE

Fh-'-'-'lr

MNE HORA 00 LANCHE

mesmo antes do nasci-
manka, no liquide amnid-
T

O Caniro de Esludos
¢ Apoko & Paramioidose
da Pdwoa de Varzim, wi-
nha a realizar colhaitas
de sangue para a idemnfi-
ficagao dos porfiadores da
mulagdo responsavel
pela Paramiloidosae O
sangue era recolhido por
um tecnico de enferma-
gem, nos individuos 8m
risto & de seguida envia-
do para o Centro de Es-
udos me Pore para ser
analisado,

O resuitado do TTHR
Meat 30 ara enviado para
este Centro no prazo oe
1 a &6 meses (caso a co
heita tivesse sado realiza-
A nesta cenlrog

Em 26 de Outubro de
19548, o CEP comunicou-
05 U, POF Imposicio
do Despacho Minstarial
n." 91897, o procedimean-
to gue vinha a sar segul-
o era aflerado

Aszim, o pedido de
pesgquisa da TTH Met 30
dave sar acompanhado
da um =relattno medico
anda constem os dados
fuie fundamentam a sus-
peita da doenca. Esse re-
latdrio dave ser confinma-

AU DIDOEE MA

«COLHEITA SANGUINEA»

do pelo director do Can-
fro de Salde e peko coor-
denador da Sub-Pegiio
de Salde, ou pelo direc-
lor de servico e palo di-
rectr clinico nos estabe:
lecimentos hospitalanas=.

& propria recolba de
sangue obadece & novas
regras de procedimento.
«OF praduto adequado
para a realizacZo da ana-
lisa & o sangue tolal andi-
coagulads, devendo dar
entrada no laboratGrio
{escolhida para o efeilo)
24 horas apos a colheita,
acompanhads do pedido
B respectivo lenmo e ress
ponsabifdades,

A5 pESSOAS QU8 pra-
fendem realizar o diag-
nostico pré-sintomatico
(TTH Met 300, deverdo ir
& uma consiita de gend-
fica & 80 depois serd fok
b0 o teshe,

Com a alteracic dos
procedimentos da raco-
I cle sangue, aumentou
a dificuidade am motivar
08 possivels portadores
da Paramiloidosa para se
submetaram a realizagio
do tesie o alé mesmo
para conhecerem a seu
refullade, porque tam de
La daslocar ao Porg par
tarem uma consulta de

Gengtica, antes de reali-
zarem o TTR Met 30 & sa-
berem 52 sA0 poradores
de Paramiloidose ou ndo

A Sante Casa da Mi-
sensdrdia detém um rela-
cianamento da confianga
com 0% utentes @ Seus
familaras, frulo do raba-
Iho que esta casa vem
desenvolvendo mo amtks
o da paramilodose, acas
Banda por 2 fomar um
ey Tarmibeer F‘_l._"-ll'.a enias
& suas familias,

Deata forma, wma
canzulia genética com
profissianais desconhec
das, num sitio descanhes
Cidka provioca umea inibigao
nas utemnes o que dificul-
ta um irabalho de preyen-
a0 & conhecimento real
da numers oe portadees
de paramitoidosa, »

Passados 3 mesas da
vigita, a situagdo man-
iem-58 pelo-qual o Cans
tro de Estudos e Apoic A
Paramiloidose sugere
gue saja desburocratiza-
do lodo o procasso de
rastren da dosnca, pos-
gibiltando a0 mesmo, 8
Apes esledo madico ade-
quado, a recolha de san=
gue para pesquisa do
TTH Mel 30, dos indivi-
duos considerados am
figgn Que recormm ao
centro para resolugds
dos seus problemas, gues
medicos, guer familiaras,
nomeadamenta nog ca-
%08 08 [oVens gque praten-
dam casar, emigrantes,
doengas intarcorrentes,
jovens candidatos a
fransplante am caso de
positividade,

Silva Fereira
Frerapuiar

di Sanka Casa da Misanoonma
fi Pérata g Warnm

A SOLIDAO

Comeco por agrade-
cer &8 Direccdo da APP
o conyvite feite pare co-
laborar no seu jomal,
COM UM pequeno fex
to. O tema nao serd so-
bre paremiloidose,
mas Sore uma expe
riéncia peta qual indas
A5 PESS0AS DAESSaMm,
UM moienbo o o
ro da sua vida, 2 sl
dan.

Nao ka divida qgue
egie lema suscita a
atengao duma vasla
EAima o ess0as com
diteremntes aspescialida-
des, Contudo, gostarnia
apens de daiar a mi-
nha experiincs como
s&f humano, & ndc
cOmo SEGnica,

Ultrapassar essa ex-
parigncia depende
muito de cada um de
nids, da nossa forga de
vontade & da sensibili-
dade de cadaum. Gos-
laria de deixar umas
MENSAERNS Que me
ajudem a seguir em
frentre & & lutar pelos
iTHaLs abjestives, quan-
do estou a sentir essa
Solidio:

“& diferenca entre o
posshe B o impossieal
depende da determi-
nacan e cada um” -
Tiwitrny Lavsovda,

“E quando ja nao te
mos espéranca gue
nds evemos desesne-
rar por nada” - Seneca.

MNao devamos espe-
rar que sejam as au-
tras pessoas a desco-
brir & solucionaT os
nossos problemas, E
evidents, qus o etk
buto das pEssoas & m-
portanta, mas deve-
mos S&r nos a dar o
primeiro passn e a pro-
curar @ outro.

Maantanto, iodos nos
somos diferentes & te-
mos formas diferenies
ga lidar com as mes-
s slluachos. ESlaéa
rinha maneira de lidar
cam a Solidaa,

Dra. Natalia ivaira
Trenina da Ssrviga Saalal
el de Esludod e Apais A
ParamiEsooss ds Sania Cosa

il s rrodrdtn o PYivmn e
Varpim
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PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DA POVOA DE VARZIM
RECEBEU A ASSOCIACAO PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE
E 0 NUCLEO DE VILA DO GUNDE / POVUA DE VAHZIM

No sequéncia da fomado de posse de Novo Direccdo Nacional da ASSO-
(IACAO PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE, foram solicitodas virins reunides
com os Presidentes dos Cimoros Municipols, quer para apresentacao de cum-
primentos quer pata dar o wnhecer o5 pancpois objectivos o que o Direccdo
se propds levar o eteito,

Uma dos outrquias o quem foi dirigide essa mensagem foi 6 (Gmora
Municipal da Povon de Varmim. 0 seu Presidente, Dr, Moceda Vieio, pronto-
mente ocedew oo comvte & ¢ reunido teve lugar no tarde do possado dia 15 de
Nowembro

Em repesantacto do Direcgio Nocionol esteve presente o Presidents Enf
{arlos Figueiros & o Tesoureira Dr. Olivio Femeiro, acompanhados pelo Tesou A
tgite do Nicleo de Vila do Conde/Poven de Varzim, S Antdnio Almeidn IE

0 Presidente do Edilidode do Povoo de Vorzim ouviv otentomenta os ﬁ‘
representuntes do nossa Associngio que apoveitoram o opodunidede pora S
pessoalmante agradecerer o colobarocto que tem sida prestoda pelo Autor-

quio nos doentes que necessitom de fiunsportes pora se deslocorem aos Cen- B
tros de Tramsplantes ¢ ao CEP '
A A.PP. monifestou o interesse em que esso coloborogdo se mantenho, 1

niie 56 o esse nivel como eventualmente olorgd-lo o outros niveis, tando o

Presidante do Nucleo doquela cidade oproveitada poro solicitor opaio pora o

(obaz de Notol que todos o5 onos @ oferecido os fomilies dos doentes com 4

sstisibulee acaikimlic Nucleo de Barcelos da A.PP. visitou doentes espalhados
0 Dr. Macedo Vieim, no suo quolidade de médico é profundomente.  pelo Concelho distribuindo gEHEi‘ﬂS alimenticios

conhecedor dos problemas do doenca e, por issa foi muito recepfiv a colabo- e - -

togde com o A PP e com todos ns que necessitom de ojudo.

Provedor da Santa Casa da
Misericordia da Pdvoa de Varzim,
Silva Pereira, mostrou ao

1.” Ministro as instalacoes do
Centro de Estudos de Paramiloidose
da Povoa de Varzim

ENG. ANTONIO GUTERRES E SILVA PEREIRA
NA VISITA AS INSTALACOES



