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Doenca dos pezinhos

ADRIANO MIRANDA

A fertilizaciio in vitr @ evitar a transmissio da doenca, mas é cara

Associacao quer
apoio para evitar

transmissao
de pais a filhos

Diagnostico pré-implantatorio custa
milhares de euros que o Estado nao
comparticipa. Por isso, até a data,
poucos casais o tém utilizado

Ana Fugueiras

® Jaime Vieira descobriu aos 32 anos
que tinha paramiloidose, também co-
nhecida por doenga dos pezinhos. Re-
solveu recorrer a fertilizacao in vitro
quando soube que através deste méto-
do afastaria as hipoteses de transmitir
a doenga ao seu filho. Mas, até hoje,
ainda ndo conseguiu ser pai.

Come Jaime, muitos outros doentes
querem ter filhos sem o seu defeito
genético. O nascimento de criangas
portadoras nio é so uma preocupa-
¢ao dos futuros pais, mas, também,
um assunto que interessa ao Estado,
devido aos elevados custos que o au-
mento do niimero de paramiloidot-
COSs acarreta. Se nio existir um investi-
mento base, para nao nascerem mais
criangas com a doenga, ndo € possivel
travar o seu aumento.

0 Estado suporta os custos ineren-
tes ao acompanhamento médico dos
doentes com paramiloidose: a medi-
cagdo, que é comparticipada a 100
por cento, e ainda o0s custos associa-
dos ao transplante hepatico, que cus-
ta ao Estado cerca de 100 mil euros.
Estes custos ndo acabam com o trans-
plante, ja que os doentes raramente
retomam a actividade profissional
apos a operag¢do. Sao individuos que
terio de ser suportados pela socieda-
de ao longo da sua vida.

Diagnéstico

A medicina oferece aos casais porta-
dores de paramiloidose solugdes para
que possam ter filhos em seguranca,
mas estas levantam algumas questoes
de ordem ética ou econémica. A al-
ternativa mais segura é o diagnosti-
co pré-implantatorio, pois garante ao
casal que o bebé nascera sem o gene
deficiente. O processo pelo qual pas-
sam € igual a uma fertilizagio in vitro
normal. A mulher sdo administradas
injec¢oes para produzir mais ovulos,
pois sd0 necessarios entre nove a 12
ovulos, que depois sdo colhidos e fer-
tilizados com o esperma. Esses ovulos
sido analisados no Centro de Estudos
de Paramiloidose ou na Faculdade de
Medicina do Porto, através da remo-

¢ao de uma ou duas células, processo
que possibilita a detec¢ao dos que sao
portadores da doenca.

0Os médicos sugerem outra alternati-
va, que gera algumas questdes éticas:
o casal pode engravidar normalmente
e, ao fim das 28 semanas, é feito um
diagnaéstico pré-natal que visa detec-
tar a presenca do gene portador da
doenga no feto, Se for detectado esse
gene, é feito um aborto.

Jaime e a sua esposa Helena Ma-
deira recusaram este tltimo método:
“Trata-se de um bebé 100 por cento
saudavel que s traz um defeito gené-
tico”, diz Helena. Por isso, decidiram
recorrer a fertilizagao in vitro. Passa-
ram por um processo muito violento,
que se tornou ainda mais penoso pelo
facto deste casal da ilha da Madeira es-
tar longe de casa. “S6 pensavamos nis-
s0, se ia correr bem, se nao ia correr
bem, porque também o investimen-
to financeiro € muito alto”. 56 a fase
inicial, em que foram administradas
injecgoes, pode ser feita na Madeira.
As anilises sao realizadas apenas no
Porto, todo um processo que durou
cerca de més e meio.

O factor financeiro

O factor financeiro pesa muito na
decisdo de optar pela fertilizagio in
vitro. O processo de fertilizagio custa,
na totalidade, cerca de 7500 euros,
sendo que cada caixa de injecgoes
custa a volta de 300 euros. No caso de
Helena foram precisas seis caixas. Os
custos da clinica foram de 6000 euros
e incluiram ecografias, consultas, o
processo de colheita dos 6vulos e do
esperma e a implantacio dos dvulos
fecundados.

A tentativa de engravidar por es-
te método falhou. Helena Madeira
mostra-se agora um pouco distante
da possibilidade de tentar novamente
e diz que nao sabe se estario prepara-
dos para passar por tudo outra vez.

A taxa de sucesso através do diag-
nostico pré-implantatério nio tem si-
do animadora. Segundo Paulo Pinho e
Costa, director do Centro de Estudos
de Paramiloidose, existem pelo me-
nos dois casos de sucesso, para além
do conhecido caso dos primeiros be-
bés no mundo a nascerem sem para-
miloidose por este método.

Mas, como geralmente acontece,
ndo foram bem sucedidos 4 primeira
tentativa e sO apos uma segunda ou
terceira fertilizagao in vitro consegui-
ram que a gravidez fosse um sucesso.

Peticao para criar dia que lembre a doenca

A Associagdo Portuguesa de
Paramiloidose (APP) langou
uma peticao on-line para que o
dia 16 de Junho seja instituido
como dia nacional da doenga,
que afecta cerca de 8000
portugueses.

Sao necessarias 4000
assinaturas para que venha a
ser realizada esta peti¢cao, mas
existem apenas 1600 neste
momento.

O dia para lembrar a doenga
pretende ser também uma
homenagem ao médico que
descobriu e investigou a
paramiloidose, Mario Corino de
Andrade.

A paramiloidose é uma doenga
genética degenerativa. Afecta
em média metade dos filhos
de um casal em que um dos
individuos est4 afectado.
Aparentemente ja existira ha

muitos séculos em Portugal,
uma vez que actualmente ha
uma populagao de doentes

que ultrapassa o milhar,
havendo provavelmente 6000
portadores.

Esta doenga afecta
particularmente o sistema
nervoso periférico, ou seja, os
nervos. Os sintomas sentem-se
inicialmente nas extremidades
inferiores (pés), afectando
primeiro a sensibilidade e mais
tarde a capacidade locomotora,
com atrofia e perda da
capacidade ambulatéria. Se ndo
for acompanhada, esta doenga
pode ser mortal.

Tem uma evolugac média de
cerca de 15 anos, mas levaa

| uma incapacidade profunda
| ao fim de cinco ou 10 anos,

variando de doente para
doente.

“Pode ser uma questio de azar, por-
que médias sao médias. Outras do-
engas que sao tratadas através deste
processo, noutros paises, e as taxas
de sucesso sdo muito semelhantes a
da fertilizagdo in vitro em geral, ou
seja, 24 por cento”.

Em Portugal, pouco mais de uma
dezena de casais recorreu a este mé-
todo. Nio sdo muitos, se tivermos
em conta que ha mais de um milhar
de familias em que a doenga existe.
0 facto de estas técnicas nao serem
facilmente executaveis e as fracas
perspectivas de sucesso podem ser
desencorajadoras para os casais.

“Era desejavel um programa que
permitisse a prevengio eficaz da do-
enga para evitar todos os problemas
e custos que lhe estao associados”,
afirma Paulo Pinho e Costa, e o Mi-
nistério da Satde nio ird tomar me
didas enquanto nao houver uma lei
em vigor que regulamente todos os
procedimentos envolvidos. A preven-
¢do do nascimento de uma crianga
portadora pode ser um processo ca-
ro, mas certamente mais barato que o
custo de um transplantado ou de um
doente para a sociedade.




