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INTRODUCAO

No ambito, da cadeira de Problemas da Cultura e Sociedade Contemporaneas e
Servico Social V, foi-nos pedida a realizacdo de um trabalho etnografico, mediante o
qual o fossemos capazes de “calcar as galochas”, ir até ao terreno e nos apercebermos
da forma como um cidadao “glocal” convive com a sua diferenca, num mundo em que,
ainda hoje, os comportamentos sociais sao regidos por modelos normativos, onde nédo
existe espaco para as 0s grupos estigmatizados socialmente e para a aceitacdo da sua
diferenga.

Neste sentido, propusemo-nos a compreender a problematica patoldgica, tantas
vezes ignorada ou desconhecida, da Polineuropatia Amiloiddtica Familiar, tentando
saber qual o percurso de vida de um individuo, neste caso o Sr. Virgilio Ribeiro,
portador de um gene alterado, nomeadamente, de que forma vive, até ao aparecimento
dos primeiros sintomas; como encara 0 processo de evolugdo e maturacdo da doenca
que podera levar a morte; como vive, depois de ter sido submetido ao Gnico meio capaz
de lhe restabelecer a sua esperanca média de vida e consequente qualidade; e quais 0s
sentimentos que vivenciou e vivencia.

Para o alcance destes e outros objectivos, optdmos por um estudo fenomenoldgico
(dando voz a experiéncia e conhecimento vivido), recorremos as tecnicas de recolha de
informacdo, em documentos bibliograficos, na internet, em jornais e em entrevistas
abertas e semi-estruturadas; e a observacao atraves das deslocaces feitas ao Centro de
Estudos e Apoio a Paramiloidose, na PAvoa de Varzim; no Cartaxo; e no Hospital Curry
Cabral, em Lisboa.

Assim, esperando alcangar 0s objectivos aos quais nos propusemos, consideramos
melhor dividir o trabalho em 3 capitulos: a Polineuropatia Amiloidotica Familiar; uma

historia de vida, uma heranca genética; e servico social e a Paramiloidose.
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CAPITULO |

POLINEUROPATIA

AMILOIDOTICA FAMILIAR



A HISTORIA DA PARAMILOIDOSE

1° RELATO

A Polineuropatia Amiloidotica Familiar (PAF), também conhecida como
Paramiloidose, “Doenca dos Pezinhos”, ou ainda Doenca de Corino de Andrade, € uma
doenca de transmissdo familiar que se caracteriza por alteracfes a nivel do sistema
nervoso periférico e autbnomo.

Ao que parece, a doenca surgiu, em Portugal, pela primeira vez, antes do século
XV, num lugar chamado Caxinas, entre a Pvoa de Varzim e a Vila do Conde, “(...) a
cerca de cinco séculos, um qualquer individuo (...) pertencente a uma familia de
pescadores da regido da Povoa de Varzim, nasceu com discreta anomalia genética que
dava origem a visiveis manifesta¢des fenotipicas. Foi uma crianca normal (...) cresceu
e se tornou adulto. Casou e teve filhos, cerca dos trinta anos de idade, uma insidiosa
doencga comecou a afecta-lo, sentia formigueiros e picadelas nos membros inferiores,
gueimava-se nos pés sem disso se aperceber, tinha periodos de prisdo de ventre que
alternavam com dias seguidos de profusas diarreias, emagreceu de dez a vinte quilos
no periodo de um ano. A doenga progredia, atingia-lhe as maos e os bragos, comecava
a sentir dificuldade em caminhar, o seu estado geral ia-se agravando.

Alguns anos depois, ndo podia abandonar o leito (...) Dez a quinze anos apos (...)
morreu em estado de acentuada caquexia. Dos seus filhos (...) alguns, também, por
volta dos 30 anos de idade foram atingidos pelo terrivel mal, que de igual modo
também os vitimou (Pinho e Costa, 1986:13).

Esta é a primeira descricdo e relato da Paramiloidose. Porém, como 0s grupos
sociais de entdo ndo se misturavam e as familias casavam entre si, a doenca mantinha-se

circunscrita a um circulo familiar, onde esta nascia e morria sem passar para o exterior.

PROPAGACAO DA DOENCA EM PORTUGAL

Segundo Pinho e Costa, a Paramiloidose teve o seu centro nos concelhos da Pévoa
de Varzim e Vila do Conde. Porém, rapidamente se espalhou, hereditariamente, atraves
das viagens dos pescadores, ao longo da costa portuguesa. Assim, depois de ter
transposto as “fronteiras” da Povoa e Vila do Conde, a doenga “infiltrou-se para o

interior, como fogo morto, e foi descendo pelo mar, para sul até chegar a Figueira da
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Foz. Também atingiu a Serra da Estrela” (Morais, 1997:18). Viana do Castelo, Braga,
Porto, Povoa de Varzim, Vila do Conde, Esposende, Matosinhos, Barcelos, Braga,
Figueira da Foz, Unhais da Serra, Cartaxo, Lisboa, etc...., rapidamente se tornaram
focos da doenca (ver anexo de imagens n.° 1).

Apesar de ser uma doenca portuguesa, a Paramiloidose ndo se manteve

circunscrita apenas ao territorio portugués.

PROPAGACAO DA DOENCA PELO MUNDO

Em pleno século XV, com o impulso dos descobrimentos, os navegadores
portugueses, sem saberem, levavam consigo, nas suas andancas exploratorias e
comerciais a “doenca dos pezinhos”. Assim, o gene foi-se disseminando por todo o
mundo, nas areas onde os portugueses desembarcaram e onde estabeleceram as suas
rotas maritimas.

Mais tarde, com a Revolucdo Industrial, no século XX, assiste-se a um surto de
emigracdo, de portugueses, ndo s para a restante Europa, mas para todo o mundo (ver
anexo de imagens n.° 2).

Actualmente, a Paramiloidose esta distribuida por todo 0 mundo, nomeadamente
nos seguintes paises:

= Portugal (local de origem e de maior foco da doenca);

= Japdo (pais onde existe o segundo maior foco da PAF, depois de Portugal, pois
as zonas onde existe a doencga foram ““local de desembarque e instalacdo de familias
portuguesas, no século XVI” (Pinho e Costa 1986:13), além disso, ‘“‘muitos
comerciantes portugueses (...) estavam casados com japonesas e muitos mercadores
nacionais estavam casados com filhas de japoneses abastados” (Morais, 1997:63);

= Suécia (durante muito tempo, o Béltico, nomeadamente a Suécia, foi rota de
comercio de sal. Esta rota era dominada pelos portugueses, dai, talvez, se possa auferir o
facto de existirem casos de Paramiloidose neste pais);

= Canada (muitos “bacalhoeiros” oriundos, essencialmente, da P6voa de Varzim e
Vila do Conde iam ““pescar em doris, nos mares gelados da Terra Nova e Gronelandia,
arriscar a vida” (Morais, 1997:41). “Algumas vezes iam «a terra» quando precisavam
de se abastecer (...) e de fazer reparacdes (...), 0 desembarque era aproveitado para se
divertir” (Morais, 1997:43).
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» Bacia Mediterranea, nomeadamente: Maiorca (a ilha ja foi governada por um
portugués, podendo estar ai a origem da doenca); Italia; Grécia; e Chipre;

= Irlanda (em Donegal, em 1588, naufragaram 26 embarcagdes portuguesas e
espanholas, fazendo com gque os marinheiros se fixassem nessa zona);

= Brasil (existéncia de grande numeros de comunidades poveiras e vileiras
estabelecidas, nomeadamente no Rio de Janeiro);

= Franca (a PAF, aqui, € conhecida como a doenca dos portugueses, tendo-se
estabelecido neste ultimo meio de séculos, entre *““doentes franceses descendentes de
emigrantes portugueses” (Pinho e Costa 1986:17).

= Argentina (embora em numero muito reduzido, também aqui “foram
identificados alguns doentes com origens portuguesas” (Ibidem 1986:17).

A PAF é uma doenca transmissiva que, através dos portugueses, aparece em todo

o mundo com excepcéo de Africa. Pensa-se que isto se verifica pelo facto da doenca ser,
ainda, confundida com a lepra, e o seu dominio ainda se encontrar pouco investigado
(Abreu, Sandrina cit. Barbosa, 1983).

A INVESTIGACAO DA PAF

Nos finais de 1939, Corino de Andrade (ver anexo complementar n.°1 , “ Dr.
Corino de Andrade) recebe, pela primeira vez, no Hospital de Santo Anténio, no Porto,
um doente que apresentava sintomas neuroldgicos que ndo conseguiu enquadrar nas
entidades clinicas conhecidas. Face ao aparecimento deste primeiro doente, Corino de
Andrade interessou-se por conhecer a sua histdria clinica, bem como os exames de que
se fazia acompanhar, reconhecendo que poderia estar perante um quadro clinico nunca
antes descrito. Foi, assim, que comecou a investigacdo da Polineuropatia Amiloidética
Familiar.

Assim, Corino de Andrade iniciou-se no meio de grandes dificuldades e, com uma
total falta de meios, “cedo reconheceu o caracter familiar da doenca e a existéncia de
um elevado foco, na regido da Povoa de Varzim” (Pinho e Costa, 1986:21).

Em 1952, a Paramiloidose é descrita, pela primeira vez, através da publicacdo das
“primeiras descri¢Ges clinicas e patoldgicas, evidenciando o seu caracter familiar”
(Pinho e Costa, 1986:21), na Revista Brain, por Corino de Andrade.

No ano de 1962, como resultado de um trabalho continuo de Andrade, ¢ criado o

Centro de Estudos de Neuropatologia, que, lentamente, retine “uma equipa de clinicos e
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investigadores” (Pinho e Costa, 1986:21) e que ele prdprio dirige, prosseguindo o
estudo clinico, geneético, neuropatologico e bioquimico da Paramiloidose, como refere
Pinho e Costa. Entretanto, dois anos antes, havia sido criado e incorporado no Instituto
Nacional de Saude, o Centro de Estudos de Paramiloidose (ver anexo complementar
n°2, “Instituicdes de Apoio a Doentes com Paramiloidose ), também sob a direccéo de
Corino de Andrade.

Ao longo destes anos, estas instituicdes, em parcerias com outras, nomeadamente
com o Laboratério de Neuroquimica, do Departamento de Doencas Neuroldgicas do
Hospital de Santo Ant6nio, do Porto; o Departamento de Bioquimica, de Genética, de
Biofisica e Imunologia, do Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar; o Servigo de
Terapéutica Médica da Faculdade de Medicina do Porto; o Servico de Histologia e
Embriologia Abel Salazar da Faculdade de Medicina, do Porto; e o Laboratério e
Embriologia do Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, tém desenvolvido um
trabalho a nivel da investigacdo laboratorial, conforme refere Pinho e Costa (1986:21).
A nivel da investigacdo clinica, esta esta a ser realizada em colaboracdo como Servico
de Neurologia e Hematologia, do Hospital de Santo Antonio do Porto; o Servi¢co de
Terapéutica Médica da Faculdade de Medicina do Porto; e a Unidade de Transplantacéo

do Hospital Curry Cabral, em Lisboa.
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PARAMILOIDOSE

DEFINICAO

A Paramiloidose resulta de um erro genético, nomeadamente, da mutagdo no braco
longo do cromossoma 18 do gene, que condiciona a producdo de transtirretina (TTR).
Geneticamente, passa-se a transmitir uma informagéo errada, a transtirretina metionina
30 (TTR Met 30). Consequentemente, é fabricada uma proteina ligeiramente diferente
da normal — a amildide, que se acumula, principalmente, no sistema nervoso,
provocando degenerescéncia das terminacdes nervosas, e, consequentemente, a
degeneracdo das células, que regulam o funcionamento dos 6rgdos humanos. Apds 0s
nervos periféricos, os 6rgdos mais afectados sdo os rins e o pancreas. “A PAF esta
associada, em Portugal, a uma mutacdo do gene da transtirretina (TTR) (...). que € a
causa da presenca, no sangue, de uma TTR anormal, que da origem aos depositos da
substancia amildide (especialmente nos tecidos nervosos) (Figueiredo cit. Saraiva,
1999:1)”.

Segundo Coutinho (1996), podemos assemelhar a degeneracdo, da doenga, a uma
arvore que atingida, no seu tronco, comeca a secar pelas partes mais afectadas dos seus
ramos.

Assim, enquanto a TTR, na sua forma normal, é soltvel no plasma e estavel nos
tecidos, na forma anormal € solUvel no plasma, mas instavel nos tecidos. Esta proteina
tetramétrica é sintetizada pelo figado e tem como funcéo transportar a vitamina A, o
retinol e uma das hormonas da tiroide, a tiroxina. Neste sentido, o portador do gene

mutante pode desenvolver esta terrivel doenca.

COMO SE TRANSMITE A PARAMILIODOSE

A Paramiloidose é uma doenca transmitida de pais para filhos de um modo
“autossomico dominante”. Contudo, os progenitores podem ser referidos como
saudaveis, ou falecerem sem sintomas, e a descendéncia ser portadora. Para Coutinho
(1989) alguns saltos de geracdo sdo explicados por portadores assintomaticos. Para
outros, o salto pode resultar do facto do progenitor ser portador assintomatico (tem o
gene mutante, mas ainda ndo padece dos sintomas ou teve morte precoce); ou do

progenitor ter forma tardia de PAF, sendo interpretada como envelhecimento natural.
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Assim, se o individuo for homozigético (tiver os dois elementos do cromossoma
18 com mutacao) ha probabilidade de transmitir, a 100%, a doenca aos descendentes; se
for heterozigoticos (s6 um dos cromossomas afectados) a probabilidade desce para 50%.
O facto de ser homo ou heterozigético ndo agrava a sintomatologia, havendo até casos
de homozigotos assintomaticos. Para Coutinho (1989), alguns aparentes saltos de
geracdo sdo exactamente explicados pela existéncia de portadores assintomaticos.

Pinho e Costa (1986) refere que ndo ha intervencdo de factores ecoldgicos e
sociais e, Sousa (1995) afirma, ainda, que ndo existem quaisquer influéncias de natureza
alimentar, na propagacdo da doenca, pois a populacdo da Pévoa de Varzim alimenta-se,
fundamentalmente, de peixe, enquanto que em Unhais da Serra predomina a agricultura
e a criacdo de gado. Embora a doenca também nao esteja ligada ao sexo, Pinho e Costa
(1986) diz que é evidente a predominancia em doentes do sexo masculino, pois a idade
de inicio é, tendencialmente, mais precoce nos homens.

Desta forma, os estudos de Pinho e Costa, revelaram que a doenga inicia-se entre
0s 20 e os 40 anos, atingindo o adulto jovem, que esta em plena actividade produtiva,
tornando a doenca ainda mais desumana. Todavia existem casos de manifestacdo tardia,
nomeadamente apds os 50 e, excepcionalmente, apos os 70. Assim, segundo Sousa
(1995), o inicio tardio € apds os 50; o cléssico, antes dos 40; e o precoce antes dos 30
anos de idade. Em todos apresentam-se aproximadamente as mesmas mutagoes.

A doenca culmina com a morte, pois o ritmo de progresséo varia sendo, em regra,
fatal ap6s 10/12 anos de sofrimento, podendo, contudo, atingir os 15 anos, devido a
melhoria da qualidade de vida, de assisténcia e evolugcdo do tratamento e diagndstico
(ver anexo complementar n.° 3, “Qualidade de Vida de Doentes com PAF”).

Sintetizando, o impacto sobre o individuo é terrivel, ao atingi-lo, em plena vida
activa e reprodutiva, condena-o0 a uma morte precoce, reduzindo a sua esperanca média
de vida. Todavia, é de salientar que, actualmente, surgem novas esperangas para 0S
doentes e para os seus filhos, pois os doentes ja podem ser transplantados e ter filhos
que ndo sofram da doenca, contudo este processo é bastante dispendioso (ver anexo
complementar n.° 4, “Prevencgdo da PAF”).

Os portadores da doenca, tém de conviver com familiares, que também a tém,
lidando com o receio de eles proprios terem a doenca, e de a virem a transmitir aos

filhos. As elevadas taxas de prevaléncia fazem da PAF uma doenca de salde publica.
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Os T1pos DE PAF

Pinho e Costa citando Mahloudiji et al, refere que existem 4 tipos de PAF:

% o tipo I: Andrade ou Portugués — é o tipo que temos vindo e continuaremos a
falar. Doenca genética e, consequentemente neuroldgica, hereditaria e com maior

expressao mundial;

X o tipo II: Rukavina ou Indiana — descrita em 1956 como uma nova forma de

neuropatia amiliodotica hereditéria;

X o Tipo Ill: Van Allen ou Lowa — surge em 1969 e apresenta um quadro de

PAF, em que as mutacdes renais eram as alteracGes mais evidentes;

X e o Tipo IV: Tipo Meretoja ou Finlandés — surge em 1969, localiza-se na
Finlandia e expressa-se ndo como uma neuropatia periférica, mas como uma neuropatia

craniana.

A doenca encontra-se incluida no grande grupo das amiloidoses hereditarias que,

por sua vez, englobam as Polineuropatias Amiloiddticas Familiares.

QUADRO CLINICO

Devido a deposicdo da substancia amiloide, quase todo o organismo, do doente,
sofrera grandes mutac@es, tanto internas como externas. Embora encontremos grandes
guantidades desta substancia, 0 consenso quanto ao seu efeito sobre o nervo periférico,
ndo € unanime. Segundo Pinho e Costa, para uns a acumulacéo de amil6ide nos nervos
periféricos conduz a degeneracao dos nervos, para outros, a acumulacao de amildide e o
processo degenerativo sdo fendmenos independentes, sendo que as alteracdes das fibras
nervosas precederiam a deposicdo intersticial de amildide. Independentemente disto, a

verdade € s6 uma. Todo o organismo, quando afectado pela doenca, sofre mutacGes
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horriveis, assistindo-se a uma degenerescéncia progressiva dos nervos, estruturas que
regulam o funcionamento de todo 0 nosso organismo.

Os sintomas surgem ao nivel dos pés, atraves de paralisias frequentes, dai a
designacdo de doencas dos pezinhos; depois, acomete as maos, e a totalidade dos
membros superiores sdo envolvidos. Contudo, Almeida (2003) aponta como sintoma
inicial a obstipacdo e, Pinho e Costa acrescenta a perda de peso e a fatigabilidade,
associadas a dorméncia nos pés. Assim, apesar de regidos por uma certa normatividade,
podem sempre variar. Sintetizando, 0s sintomas iniciais sdo a neuropatia sensitiva e
autonémica e, o emagrecimento. A doenga € progressiva e ascendente: comega nos

membros inferiores, evolui para o tronco e, finalmente, atinge 0s membros superiores.

v MANIFESTACOES CLINICAS DA DOENCA

As manifestacOes da doenca traduzem a degeneragdo progressiva dos nervos, pois,

guanto mais longos forem o0s troncos nervosos mais precocemente serao atingidos.

e Manifestacfes Neuroldgicas — decorrem da lesdo simultdnea e progressiva
das fibras sensitivas, motoras e vegetativas, com caracter ascendente. Expressam-se

através de: perturbacdes de sensibilidade (numa primeira fase as alteracGes sensitivas

nas extremidades inferiores, sobretudo no hallux. A primeira sensibilidade alterada € a
térmica, seguida a dolorosa e por Gltimo a tactil e a vibratéria. As parestesias sao
referidas como formigueiros, picadas, fisgadas, dores fulminantes, etc. a medida que
patologia progride, as zonas de hipostesia vao-se estendendo a raiz dos outros membros
e ao tronco. As parestesias intensificam-se e as extremidades ficam completamente

anestesiadas); perturbac6es musculares e de mobilidade (as perturbaces motoras

aparecem 1 a 2 anos depois da perturbacBes sensitivas e tém o mesmo caracter
ascendente. A paralisia dos musculos extensores do hallux e, posteriormente dos
restantes dedos dos pes, condicionam a marcha dos doentes, que passa a ser apelidada
de marcha em “streppage”. Este tipo de marcha faz-nos lembrar os prisioneiros dos
campos de concentracdo); e reflexBes (as alteracfes sdo progressivas e sistematicas,
logo o primeiro reflexo a ser atingido é o aquilino, segue-se o rotuliano e os reflexdes da

flexdo dos dedos das méos. Na fase terminal da doenca hd uma arreflexia generalizada).
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e Perturbacgbes Gastrointestinais — estas perturbacdes séo um dos aspectos
mais relevantes, aparecendo sempre na fase inicial, causando um enorme desconforto no
doente. Normalmente, os pacientes contornam este ciclo dividindo-o em duas fases: 1°,
dura cerca de 2 semanas e corresponde a fase de obstipacdo (o doente tem distenséo
epigastrica, afrontamento, nduseas e vomitos); 2°, demora cerca de duas horas, em casos
raros estende-se por 1 dia ou por 2 e é acompanhado de diarreia). A imperiosidade da
dejeccdo e a incontinéncia das fezes tornam-se desconfortaveis, para o doente.

e AlteracOes cardiovasculares — sdo evidentes ao nivel do blogueio do ramo,
do auriculo-ventricular e, ainda, da hipotensdo ortostatica. Os depoésitos de amiloide,
pode produzir falsos padrdes de enfarte. Face a esta parcial perda de funcionalidade a

nivel cardiovascular, surge a necessidade de implementar o pacemaker.

e Emagrecimento — devido aos disturbios gastrointestinais e hd& ma absor¢éo
dos alimentos, os doentes tem um emagrecimento acentuado, que varia entre os 20 a 30

kg. Contudo, outros factores podem estar na base do emagrecimento.

e ManifestacGes Oculares — em muitos doentes as alteracdes mais frequentes

sucedem-se ao nivel das pupilas, em que a resposta a luz é lenta ou inexistente.

e Manifestacfes Sexuais e Renais —a impoténcia sexual é um sintoma precoce,
nos homens. O orgasmo, a libido e a ejaculacdo s@o preservadas, mas acabam por
desaparecer. Nas mulheres, as perturbacdes sdo discretas, limitando-se a perda tardia do
orgasmo. As alteracdes esfincterianas, vesicais e anais sdo menos frequentes. Alguns

doentes atingem graus elevados de incontinéncia, prejudicando as relagdes sexuais.

Este quadro clinico tende a piorar com a progressdo da doenca, pois todas as
partes do corpo, quando se € portador do gene, sdo afectadas, & excepgdo de uma, o
cérebro, o que torna ainda inumana a doenca, pois 0 doente assiste consciente a sua

deterioracdo e sente-se impotente perante tudo aquilo que lhe esta a acontecer.
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MEDIDAS TERAPEUTICAS

Tendendo a prolongar o tempo de vida dos doentes, as medidas terapéuticas, que
se seguem, pretendem minimizar o sofrimento, ndo visando a cura, mas retardar os
efeitos nefastos conferindo ao doente mais anos de vida com qualidade (ver anexo

complementar n.°3, “Qualidade de Vida em Doentes com PAF”).

v" TRANSPLANTE HEPATICO

O primeiro transplante hepético feito num doente, com PAF, ocorreu no Hospital
Curry Cabral, em Lisboa, a 21 de Setembro de 1982. O transplante surge como proposta
de tratamento para os doentes com PAF pois, 95% da proteina mutante é produzida no
figado. Embora na base da doenca esteja uma modificacdo genética, a qual o figado se
limita a responder, observou-se, desde a primeira transplantacdo, foi a diminuicdao
imediata, dos valores, considerados normais, de TTR mutante, no soro dos doentes
transplantados. Com o tempo, ha uma melhoria do estado geral, do doente, que ndo esta
isento de riscos, sendo necessario, atempadamente, um 6rgdo compativel. E, até ao

momento, a melhor opc¢éo de tratamento com elevada taxa de sucesso. (Pena, 2000).

v PACEMAKER

No passado, as complicacdes cardiovasculares estavam na origem de muitas
mortes de doentes com PAF. Actualmente, com a descoberta do pacemaker, é possivel
prevenir paragens cardiacas, morte subita, tonturas, e mesmo, quedas resultantes da
hipotensdo ortostatica. Este é implantado a partir do momento em que o doente
paramiloidotico comeca a apresentar alteracfes electrocardiograficas, mesmo antes do

primeiro susto. Funciona como forma de prevencao, e ndo curativa (Oliveira, 2002 ).

v" PLASMAFERESE TERAPEUTICA

Técnica que visa retardar os sintomas da doenca, através da periddica revitalizacao
do plasma do sangue, extraindo a albumina anormal e introduzindo a normal. Tem

efeitos positivos a longo prazo, estabilizando o quadro clinico. (Galvéo et al, 1988).
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v VITRECTOMIA

Pode ser utilizada para a resolucdo dos problemas oculares, resultante da

acumulagdo da amildide, no sistema ocular, evitando a perda de visao.

v IMUNODEPURAGAO

Criada em 1993 pelo Professor Dr. Pinho e Costa é uma espécie de hemodilise
em que o sangue do doente € filtrado, retirando a TTR met30. S&o usados anticorpos
monoclonais, que se ligam a proteina mutante, extraindo-a. Este método possibilitou a

melhoria das queixas gastrointestinais (Oliveira, 2002 ?).
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CAPITULO II

UMA HISTORIA DE VIDA,

UMA HERANCA GENETICA



CONTEXTUALIZACAO

Virgilio da Silva Ribeiro, doente de Paramiloidose transplantado, foi contactado,
pelo nosso grupo de trabalho, com o intuito de realizarmos uma entrevista durante a
qual pudesse partilhar, connosco, parte da sua historia de vida, nomeadamente, o0 antes,
o0 durante e o depois da doenca.

Numa primeira fase procurdamos, através do nucleo da Figueira da Foz, obter o
contacto de um doente paramiloid6tico, que residisse na regido da Leiria, pois, assim,
por uma questdo de deslocacgéo, seria mais facil a realizagdo do trabalho, visto que ja
teriamos de nos deslocar até a Povoa de Varzim. A Presidente do nucleo, inicialmente,
contactado, aconselhou-nos a telefonar para o nucleo da Associagdo no Cartaxo, e a
falar com o Sr. Virgilio, presidente da mesma. Imediatamente, ficAmos entusiasmadas
com a disponibilidade demonstrada, pelo Sr. Virgilio, para falar da sua histéria de vida.

No momento anterior a entrevista foi necessario um esclarecimento mais
completo, sobre o assunto a ser abordado, os principais objectivos do trabalho e a
necessidade de realizarmos outras entrevistas, nomeadamente, a familiares e a medicos
que 0 acompanharam, na doenca.

O Sr. Virgilio, durante a entrevista, mostrou-se sempre muito comunicativo,
informado sobre a sua doenca e empenhado na divulgacdo e, consequente, ajuda a

outros doentes paramiloidoticos.

UMA HISTORIA DE VIDA, GENETICAMENTE,
DETERMINADA

O ANTES DA DESCOBERTA DA PARAMILOIDOSE

Virgilio da Silva Ribeiro, 56 anos, além de cidaddo de mundo, é natural da
Valada, freguesia do concelho do Cartaxo, distrito de Santarém.

Actualmente, esta reformado e é presidente do nlcleo da Associacdo de Apoio a
Paramiloidose do Cartaxo, devido ao facto de ter descoberto, ha anos atras, que era
portador da chamada “doenca dos pezinhos”, uma doenca de transmissdo genética.

A respeito disto, o Sr. Virgilio diz-nos: “O meu pai ja tinha a doencga, faleceu com

ela... faleceu, um irmdo meu....a minha irm&, também, tem a doenga, mas ja foi
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transplantada...eu também fui transplantado, no dia 10 de Julho de 1995...a minha
irma, foi recentemente, foi a 2 anos, encontra-se bem, também. A doenca, constdmos
através de um estudo, que veio da parte do meu avd, ndo obstante, a minha avd podia
ter a doencga também, porque eles eram primos direitos, mas tudo leva a crer que quem
tinha era o meu avd porque a familia a seguir a minha avd, ainda, ninguém foi
detectado com a doenca e os seguidores/descendentes do meu avd foram. Portanto, ha
varias pessoas na familia.”

A doenca manifestou-se, no seu caso, aos 40 anos. Até entdo ele considerava-se
uma pessoa com uma vida saudavel, bastante activa e sem quaisquer problemas de
saude. O seu dia-a-dia era repartido entre o trabalho e a préatica de desportos, *“...eu era
uma pessoa saudavel, ndo fumava, praticava desportos como a bicicleta, a natagao,
halterofilismo... portanto, tinha uma vida saudavel, tinha uma vida bastante activa,
bastante agitada, bastante mexida...portanto trabalhava bastante....”

Vivia a sua vida plenamente, sendo os seus dias bastante preenchidos, como
refere: ““...levantava-me um quarto pa's seis da manha, todos os dias, saia do Cartaxo,
um quarto pa’s sete, chegava a Lisboa, aconteceu-me, por exemplo, uma vez, eu chegar
a Lisboa antes das 8 da manha, trabalhar todo o dia na fabrica em Lisboa. As 6 da
tarde saia da fabrica, vinha ao Cartaxo jantar, tomar banho, vestir outra roupa...voltar
para Lisboa, chegar ao aeroporto as 8 e meia... as 7 da manhd, em Luanda, estava o
motorista, da empresa, a minha espera, com 0 carro para me levar para me levar a
Viana, uma cidade que ficava a 30 quilémetros de Luanda, trabalhar até as 7 da tarde,
portanto, depois voltar a apanhar o carro, passar na fronteira, ir para o aeroporto,
chegar a Lisboa e as 7 da manhd, preparar-me para mais um dia de trabalho ...,
portanto, a minha vida era muito activa, todos os dias pa o Cartaxo e pa Lisboa.”

Portanto, foi neste contexto, que o Sr. Virgilio se apercebe que, tal como seu pai e
outros elementos da sua familia, era portador da Polineuropatia amiloidética Familiar

DA DESCOBERTA AO TRANSPLANTE

Por volta dos seus 40 anos, em plena actividade produtiva o Sr. Virgilio se
apercebe do seu cansaco permanente, da sua subita perda de peso, sobretudo quando

regressa de Luanda, e da falta de sensibilidade nos seus membros inferiores. “Comecei
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a sentir cansaco, isto é, perder a vontade de trabalhar, coisa que eu estranhei imenso
na altura, ndo me apetecia...insistia, como € do meu feitio e sentia-me cansado (...)
entretanto, eu comecei a notar, como amante da praia que era, que a agua....0s outros
queixavam-se com fio, quando pisavam a agua, e eu tava sempre bem, s6 quando, a
agua, chegava pelo peito, ou pela cintura € que notava a temperatura....entretanto, eu
fui trabalhar para Africa, para Luanda especificamente, e comeco com
emagrecimento...portanto, eu era um individuo, para o meu 1,67 metro, cheguei a
pesar 87 quilos, portanto, era assim para o gordinho, mas era porque comia muito
bem, era por comer, ndo era porque era gordo por natureza, era porque comia bastante
bem e....é ai que se comeca a notar a perda, subita, de peso, portanto, progressiva, a
uma velocidade razoavel...”.

Paralelamente, o Sr. Virgilio apercebe-se de que estes primeiros sintomas s&o
idénticos aos do seu irmdo. Refere-nos que em menos de um ano perdeu 20 kg,
chegando & barreira dos 50 kg. *“...Perdi, nessa altura, a somar ao peso que ja tinha
perdido em Angola, portanto, quando eu vim de Angola estava com 72 quilos e, depois,
em menos de um ano, perdi 20. Estava a chegar ali & barreira dos 50 dos quilos,
portanto, tava transparente...”.

Contrariamente ao que aconteceu com 0 seu irmdo, que sobreviveu mais 17 anos
com a doenca, trabalhando ainda alguns anos ap0s o aparecimento dos sintomas, a
doenca no seu caso, foi de evolu¢do muito rapida. ““A doenca, no meu caso, enquanto o
meu irmao durou 17 anos com a doenca, a doenga, no meu caso, foi de evolugdo muito
rapida, foi em menos de um ano, portanto, entre correr e ndo conseguir andar foi
aproximadamente um ano (...) eu estava esperancado que a minha doenca fosse, por
exemplo, como a do meu irmdo... 0 meu irméo trabalhou, ainda, uma quantidade de
anos, sabendo que tinha a doencga e ja com sintomas da doenca...e eu, foi de um
extremo ao outro. Eu ndo tinha sintomas nenhuns e de um momento para o outro veio
0s sintomas...e 0 outro momento a seguir foi a degradacéo...”.

Inicialmente, o Sr. Virgilio ndo aceitou a doenca de forma muito positiva, optando
por a esconder daqueles que lhe sdo mais proximos, sobretudo da familia. ““...Vivi muito
mal. Primeiro, tentei guardar segredo da familia, porque, € assim, eu tinha...”.

Segundo a sua esposa, ele nunca teve coragem para revelar o problema que o
afectava, s6 mais tarde, num momento mais avancado, da doenga, € que ela descobre.
Nessa altura, recorda-nos que chorou, que sentiu que o mundo desabava sobre ela,

““...escondeu sempre e eu nunca suspeitei de nada. Até que depois fui eu que a descobri.
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Ele nunca teve a coragem de me dizer que tinha a doenca. Nem os sintomas, que eram
semelhantes aos do meu sogro e do meu cunhado, me fizeram suspeitar de nada (...)
reagi mal. Chorei, chorei. O mundo desabou em cima de mim...”

O Sr. Virgilio era a Unica fonte de rendimento da familia, e com dois filhos na
universidade, deixar de trabalhar, tornava a situacdo ainda mais preocupante, “...eu
tinha colocado os meus filhos numa universidade privada, aonde me custava um
bocado de dinheiro, todos 0s meses, e eu era um operario bem pago...era um
profissional bem pago, dai ter optado, em vez da publica, ter posto os meus filhos na
privada, e com todo o conforto que eles mereciam. E de um momento para o outro, vejo
que a doenca esta com uma evolucdo rapida...eu lutei muito, ndo aceitei a doenca, e
combati, com toda a forca que tinha, porque eu queria ter tempo de oferecer um curso
aos meus filhos, sem que eles tivessem de trabalhar e estudar ao mesmo tempo. Eu vivia
do meu rendimento de trabalho, portanto, fazia-me falta trabalhar...eu queria
trabalhar...”

Gradualmente, o Sr. Virgilio foi-se deteriorando, passando a doenca a afectar todo

0 seu organismo: ““...porque a doenga afecta...comeca por afectar os membros
periféricos, sendo que os membros mais periféricos sdo os dedos dos pés, e depois a
evolucdo comeca por ai...os primeiros sintomas sdo 0 género de uns choques eléctricos
dolorosos que duram 2 ou 3 segundos, eu acho que, dificilmente, o ser humano
aguentava uma dor téo forte se ela fosse mais demorada, a seguir vem a insensibilidade
ao frio, ao calor e a dor, portanto, nés ficamos com os pés, no caso dos pés e mais
tarde das maos, e € progressiva, depois vem pelos joelhos, e dos nervos superiores vai
pelos cotovelos e assim, portanto, nés podemos se queimar e podemos ter a chamada
“pedra no sapato”, faz uma ferida enorme e ninguém se apercebe (...) mais tarde, a
ereccao sexual é outra referéncia, ndo o apetite sexual, mas sim a falta de ereccao, a
falta de poténcia...portanto, isto atrofia todo o sistema neuromuscular e 0s vasos
sanguineos e tudo o mais que se rege por musculos e por nervos...falta de apetite,
emagrecimento subito, falta de vista, a deterioracdo dentéria, portanto, é também um
caso, a amiléide ataca a gengivas o que torna os alimentos duros, o que doi porque
tudo parece duro, o bife pode estar muito tenro mas porque perde-se a forca muscular,
a nivel dos maxilares, concerteza....portanto isto sdo os sintomas...”.

A perda da capacidade motora é outro dos sintomas salientados, pelo entrevistado:
“...Eu ja ndo faco uma marcha ao fim de 100 ou 200 metros, consoante me vou

fatigando, deixo de andar direito, deixo de andar bonito...”.
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Enguanto nos recorda os seus sintomas, o Sr. Virgilio, salienta que o Unico 6rgao
do organismo que nunca é afectado é a sua condi¢do cerebral, o que torna a doenca
ainda mais desumana, pois o doente, portador da Paramiloidose, acompanha com plena
lucidez, a dura evolucdo da doenca. Uma coisa que nunca é afectada é a condi¢cdo
cerebral, portanto, a pessoa tem lucidez plena até ao ultimo suspiro de vida, o que
torna mais doloroso a morte, a espera da morte, porque nos sabemos que ela ta por ai,
nos temos consciéncia que todos os dias, depois de que a doenca se declare, a partir
dai ou mais rapido ou mais lento todos os dias nds acordamos um bocadinho pior do
gue na véspera, e com a percepgao que nos temos da realidade, portanto, a pessoa é...,
eu felizmente ndo cheguei a essa situacdo as diarreias descontroladas, nds temos uma
consciéncia plena da nossa degradacdo evolutiva, comecamos a perder a nossa
dignidade, que eu acho que é a pior coisa que pode existir na vida de uma pessoa, € a
perca dessas faculdades de suster as fezes e coisas do género, e ndo poder ter uma vida
social como até ali tinhamos, e sobretudo para quem, como eu, tinha uma vida social
tdo intensa, tanto ligado a sociedade, como ao desporto, como a amizade, a cultura... e
nés, depois, comecamos a sentir que ndo temos mais condigdes fisicas para
frequentarmos determinados ambientes que até ali estdvamos habituados, repito, a
lucidez excessiva, eu penso mesmo que consoante n6s vamos perdendo as faculdades
“normais™, mais lucidos ficamos. Mais necessidade temos de higiene, mais complexos,
até complexos n6s vamos tendo, com a nossa maneira de andar...eu dou 0 meu
exemplo, quando eu corria, brincava, nadava, exponha-me, portanto, e depois quando
ja ndo conseguimos fazer uma marcha correcta na rua, porque temos deficiéncias no
andar, até perdemos, como eu perdi, o andar, eu hoje faco um esfor¢co muito grande...”

Com esta citacdo, o Sr. Virgilio, sintetiza, de uma forma muito objectiva, a
crueldade com que a doenca afecta o individuo.

Apesar de ser uma fase dificil da sua vida, e de ndo aceitar muito bem a doenca, o
Sr. Virgilio sempre lutou e demonstrou muita forca e coragem para a tentar ultrapassar.
Né&o tinha medo da morte, o seu Unico receio era ndo ter tempo de oferecer um futuro
melhor aos seus filhos, *“...eu lutei muito, ndo aceitei a doenga, e combati, com toda a
forca que tinha, porque eu queria ter tempo de oferecer um curso aos meus filhos, sem
que eles tivessem de trabalhar e estudar ao mesmo tempo (...) eu ndo tinha medo de
encarar a morte, naquela altura era mesmo morte certa, quando se tinha a
Paramiloidose, agora a gente agora fala a rir...., mas, antigamente, a doenca era um

caso de morte, (...), ndo havia nada que parasse a doenca...”.
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Na altura em que o Sr. Virgilio descobre a doenca, o transplante surge como
uma possivel forma de cura. Contudo, as praticas médicas, nesta area, eram pouco
animadoras, pois muitos eram aqueles que morriam na sala de transplante, ndo devido
ao transplante, mas a outras complicagdes que iam surgindo, fruto do estado degradante
que o paciente apresentava, “havia um insucesso de 70% na altura, portanto, em cada
dez doentes que entravam na sala, ao fim de um ano, sete ndo existiam, era assim um
desafio. Mas com a forga que me caracteriza, entendi que devia fazer parte do grupo
dos trés, e/ou morrer numa sala de transplante e nunca pela doenga, nunca esperar
pela morte (...). Eu comecei no Servico de Neurologia no Hospital de Santa Maria,
onde andava a ser acompanhado o transplante, e fui convencido a ndo me meter nisso,
porque todos...tinha morrido tudo, ndo escapava ninguém”

Mas, mesmo assim, 0 nosso entrevistado, diz-nos: “...com a forca que me
caracteriza, entendi que devia fazer parte do grupo dos trés, e/ou morrer numa sala de
transplante e nunca pela doenca, nunca esperar pela morte. Portanto encarei a coisa
de frente...”.

E com esta ideia, e porque ouviu “ uma entrevista do Doutor Eduardo Barroso,
onde ele estava na televisdo, com o Jorge Neto e outros médicos. E eu quando vi o
Jorge Neto com bom aspecto e ja tinha sido transplantado, a frase foi esta ““se aquele
gajo conseguiu eu também vou conseguir”. E isso transmitiu-me uma coragem, uma
forca...!””, que o Sr. Virgilio se inscreve em varios hospitais portugueses, ficando em
lista de espera, para realizar um transplante hepatico. Chegou mesmo a pensar em
inscrever-se num hospital de Paris.

Paralelamente € alvo de um conjunto de exames, “aquelas manobras que séo
feitas antes dos transplantes™, em varios hospitais, dos quais constam o Hospital de
Santa Maria, o Hospital Curry Cabral e o Hospital de Coimbra. Terminados 0s exames,
em Coimbra, numa sexta-feira, é “chamado a noite de domingo, para ser transplantado
no Curry Cabral (tinha acabado os exames a 21 dias atras)”, ou seja, esteve “vinte e
um dias em lista de espera”.

Teve a sorte de ter um dador compativel, apesar de ser o segundo em lista, ““hd um
individuo que foi chamado primeiro do que eu, éramos do mesmo grupo e éramos da
mesma doenca e ele estava pior do que eu, ainda conseguia estar pior! Portanto,
aquele 6rgao seria para aquele sujeito, ele ndo ouviu o telefone, ndo acordou, eles nédo

perdem tempo, ligam logo para a pessoa que esta a seguir™.
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No espaco de tempo entre a realizagcdo dos exames e a possibilidade de realizar o
transplante, o Sr. Virgilio viveu com imensa ansiedade e desassossego, exemplo disso
foram os inameros telefones que espalhou, por toda a casa. Porém, nunca viveu com
medo ““acho que nunca tive medo, portanto, ndo é um sentimento que...eu quando nao
quero alguma coisa, ou quando insinuo medo de alguma coisa, ha uma justificacéo
para ndo... (...). Portanto, a palavra medo nunca foi coisa que me apoguentasse. Era
mesmo ansiedade. E eu recebo a noticia & uma hora da noite, mais ou menos, portanto
um domingo a noite, em que eu estava mais o Pedro a ver o programa desportivo na
televisdo. A minha mulher e a minha filha, cada uma no seu quarto, ja estavam deitadas
e o telefone toca. E a minha mulher tinha o telefone na mesa-de-cabeceira (nds temos
telefone na mesa de cabeceira) que ja estava preparado para isso porque eu espalhei
telefones por tudo quanto era casa, ndo fosse correr o risco de ndo ouvir...”.

Perante a possibilidade de ndo resistir ao transplante, os ultimos instantes, antes da
operacdo, foram vividos, por si e pela sua familia, como momentos de “nostalgia, um
principio de despedida’, porém conscientes de que a operacdo era 0 Unico meio de
recuperacdo, e que preferiria “morrer numa sala de operacdes, do que morrer pela

doenga’ e dependente “de tudo e de toda a gente”.

POS TRANSPLANTE E RECUPERACAO

“Falando agora do pds transplante... o transplante (...) correu todo muito bem™.

Embora os médicos dissessem ao Sr. Virgilio que a recuperacdo era um processo
lento, “ao fim de oito dias, (...) dizia que estava melhor, e os medicos diziam que era
impossivel (...) que devia ser, um bocado, psicologico. Todavia, ao fim de dez dias, as
melhorias eram evidentes, sobretudo na sensibilidade dos membros inferiores.

No periodo poés-operatdrio o Sr. Virgilio desejava voltar a andar, “...estava
ansioso, queria ver gente e sobretudo queria-me mostrar, porque as pessoas ja nao (...)
me viam ha muito tempo (...) porque andava enfiado dentro do carro.”. A ansiedade de
se recuperar era tdo desejada que decidiu fazer fisioterapia. ““Portanto, a ansiedade era
muito grande (...) entretanto, também, comecei logo a alimentar-me melhor, comecei a
criar mais resisténcia fisica e entéo ao fim de trés anos e oito meses terminei, com uma
media de sete/oito horas por dia de fisioterapia...porque passei a fazer o ginasio, 14 na
fisioterapia, das 9 a 13h, e depois uma bicicleta estatica que eu tinha no meu quarto,

em frente a varanda, com pacotes de aclcar ou de arroz e com umas coisitas que eu
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comprei 14 para casa, outras la que a técnica me emprestou...Portanto, eu fazia uma
média de sete/oito horas de fisioterapia por dia. O primeiro milimetro de recuperacéo
gue eu senti, tinha ja mais de um ano de transplantado, o que quer dizer que nem eu,
nem ela desistimos.”

Actualmente, ocupa o seu tempo livre viajando, tirando fotografias, ajudando os
mais idosos, colaborando com a Associagdo tentando, sempre que possivel, encorajar,
animar e informar, outros doentes portadores de Paramiloidose. “Viajando, sempre que
posso; fago fotografias; tenho a associagcdo que me ocupa bastante tempo; colaboro
também com os médicos do Curry Cabral em situacdes em que os doentes estdo menos
a vontade, tanto no encorajamento, como no estimular por vezes, porque a coragem
gue a gente tem para o transplante é meia cura, e eles gostam de trabalhar com pessoas
elucidadas, que tenham inclusive consciéncia, nunca nego a ninguém, a consciéncia do
risco, do que pode acontecer; colaboro, as vezes, no esclarecimento da legislacéo...”.

Confessa-nos, assim, que recuperou a sua vida em pleno, adquirindo habitos
sociais anteriormente perdidos. Tem mais disponibilidade, menos preocupacdes e vive
mais: “em pleno, mais até! Tenho mais vagar, vivo mais agora (...) habituei-me a ndo
trabalhar, era um stress, uma vida muito trabalhosa, eu tinha uma vida de muito
trabalho e de muita responsabilidade e hoje estou livre disso, portanto nessa parte eu
fiquei a ganhar.”

Como o proprio refere, “a degradacdo que se tem vindo a dar a alguns anos é
aquela que, se Deus quiser, a vocés ha-de vos acontecer 0 mesmo, quando tiverem la
para os lados dos sessenta anos que é, a natural da idade™.

Finalizou a sua entrevista dizendo-nos que se sente um homem com sorte, e um
exemplo de vida. O seu envolvimento na divulgacdo da doenca, leva-o a lutar pela
garantia da igualdade de direitos aos individuos paramiloidoticos.

“O conselho que eu dou a todas as pessoas que saibam da doenca o mais rapido
possivel, que ndo tenham vergonha, mostrem-se, aparecam, contem connosco, com toda
a associacdo (...) ndo tenham pena de si proprios, ndo se armem em coitadinhos, ergam
a cabeca, falem disso, mostrem-se porque se nos fecharmos, a evolugéo da doenca por
vezes é rapida, que foi 0 meu caso, e se a gente tardar em aparecer pode ser tarde.

Temos o futuro na mao!”.
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O CONTEXTO FAMILIAR

Embora tenha disfarcado e escondido a doenca da sua familia, o Sr. Virgilio,
pensa que, quando eles a descobriram, foi um momento de muito sofrimento, camuflado
com a esperanca de que ele vivesse tantos anos como 0 seu irmao:*“penso que foi um
tempo de muito sofrimento para eles, um sofrimento camuflado numa tentativa de
andarem a perceber, deixassem que eu andasse “a engana-los”, mas com uma
preocupac¢do muito grande e com uma esperanga, penso eu (...) que fosse durar mais
uma meia ddzia de anos como o0 meu irmao. Nunca se sup6s que fosse tdo rapido...”

Notou-se ao longo da entrevista, que a sua familia foi sempre um apoio que o
levou a nunca desistir. ““Eles foram o conforto... Portanto eu tenho uma mulher que me
apoia muito...”, refere o Sr. Virgilio. As palavras da sua esposa, a Dona M.2 Adelaide,
confirmam precisamente esta ideia. “Penso que o apoio da familia o ajudou muito, ele
proprio diz isso, penso que sim. Toda a gente sempre o ajudou muito...”.

A palavra unido, ¢ a que melhor caracteriza esta familia, que mesmo tendo
consciéncia da doenca e dos riscos do transplante, sempre o encorajou a tentar fazé-lo,
sobretudo a sua esposa, que ainda hoje, ndo sabe onde foi buscar toda a forca de
vontade, que teve, e continua a ter, para encarar a doenga. “ Nem sei onde, mas fui
buscar. (...) fomos logo para o transplante (...) eu disse-lhe a ele: *“ ndo ha nada a
fazer, vamos em frente””, e fomos sempre conscientes dos riscos. O médico disse-nos
que em 10 morriam 7...”. Segundo ela, durante toda a doenca, o Sr. Virgilio sempre foi
um homem de muita determinacdo, coragem e forga, sem nunca demonstrar medo. “Ele
teve sempre, muita, muita, muita forca. Nunca lhe vi medo ou receio, ele nunca teve
medo, nunca, pelo menos comigo ndo, nunca, nunca...”.

Ao longo da realizacdo da entrevista, a esposa do Sr. Virgilio, é-nos revelado que:
“ foi dificil e eles sdo muito dificeis. As pessoas com esta doenca sdo muito dificeis. Sao
pessoas que alteram o humor (...) Eu por vezes ndo dou muita importancia, mas tem
outros dias em que eu digo:” ndo, eu também sou humana e (...)!”.

Apesar da doenca, o impedir o marido de trabalhar, a Dona M? Adelaide nunca
operou mudangas muito significativas no seu dia-a-dia, alids a Unica alteracéo
verificada, além das ja referidas, foi a necessidade que os filhos do casal tiveram de ir
trabalhar, para custear os seus estudos na faculdade. “A minha vida nunca foi alterada,

nunca fiz mudancas muito significativas devido a doenca. Sempre o acompanhei para
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todo o lado (...)”, refere. ** (...) Assim que os meus filhos descobriram, que eu estava
doente, foram trabalhar de dia e estudar a noite (...)”, relata o Sr. Virgilio.

Relativamente ao futuro encaro-o de forma positiva e com a plena consciéncia de
que “de um momento para o0 outro pode haver uma infecgdo forte que o leve”.
Demonstra ainda, a semelhanca do Sr. Virgilio, um grande preocupacdo com os filhos,
sobretudo, face a possibilidade deles serem, também, portadores da doenca.

Interligando os discursos, do Sr. Virgilio com o da sua esposa, apercebemo-nos de
que sdo uma familia unida e de que esta caracteristica foi um factor muito importante,

para ultrapassar todas as vicissitudes trazidas pela doenca.

FALAM OS ESPECIALISTAS...

Relativamente aos médicos que acompanharam o Sr. Virgilio, tivemos
oportunidade de entrevistar o Doutor Antonio Freire, médico que acompanhou e
acompanha 0 nosso entrevistado, o Doutor Eduardo Barroso e o Doutor Américo
Rodrigues Martins, médicos cirurgides, responsaveis pelo transplante hepatico.

Sentimos a necessidade de diferenciar estes papéis porque, apesar de terem
contribuido na recuperagdo do Sr. Virgilio, desempenham fun¢@es distintas. Enquanto o
Doutor Freire acompanhou o antes e 0 depois da doenca, os cirurgifes tiveram um
primeiro contacto, com o doente, apenas no momento da cirurgia. “Quem estuda os
doentes sdo 0s médicos, ndo sdo os cirurgides. (...) Eles ndo sabem tratar, sdo 0s
médicos que o tratam. Portanto, o Unico intervalo de tempo em que o doente ndo é meu,
é quando esta a ser operado...” (Doutor Anténio Freire); ““Os cirurgides tem contacto
com os doentes na altura que é feita a cirurgia...” (Doutor Américo Martins) “Nés s
conhecemos os doentes na altura da operacdo...” (Doutor Eduardo Barroso)

No que diz respeito a opinido do Doutor Freire, em relagdo ao Sr. Virgilio,
podemos constatar que, esta, ia de encontro &s opinides anteriormente recolhidas. “O
Virgilio é uma pessoa inteligente, apercebeu-se da doenca... Nao passou pela fase da
negacdo, porque ele ja percebia isso. Basicamente, ele preocupava-se era com a
velocidade da evolucdo. Ele percebeu que, na fase dele, a doenca estava a evoluir
muito rapidamente...”. Assim, confirma-se novamente a ideia de estarmos na presenca
de um homem com forca e vontade de viver, e sem medo de encarar a realidade,
“muitos tém medo e abandonam, as vezes, ndo é raro os doentes irem-se embora (...)

Depois aparecem, um dia, j& muito avancados... Nao assumem a sua doenca...”.
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Fala-nos, ainda, da sorte que o Sr. Virgilio teve em ser operado num curto espacgo
de tempo. “Depois teve uma sorte incrivel, porque o grupo de sangue dele é muito raro,
é 0 AB...& muito dificil, sobretudo se tiver em lista ha um més, como era o caso dele.
Ele nunca julgou que o chaméssemos tao rapido.”.

Ap6s o transplante, o Doutor Freire, encontra, novamente, um homem com
coragem e forca de vontade para retomar a “vida activa na sociedade”. ““O Virgilio é
muito forte, demonstrando, sobretudo, na fase de p6s transplante, quando apostou tudo
na recuperacao (...) fisica, fez muita fisioterapia, fazia isto de maneira continuada (...)
Ele é muito persistente, e € uma pessoa muito destemida...””. Esta forma de combate a
doenca foi, indubitavelmente, um factor muito importante na sua recuperagéo.

Quanto a opinido dos cirurgides, estas ndo diferem muito da do Doutor Freire, pois
apesar do pouco conhecimento que tinham dele, sempre o acharam bastante animado,
esperancado e determinado na sua cura: ““‘no pos-transplante, achei-o bastante animado.
Ele recuperou relativamente bem.” (Doutor Américo Martins); ““o Virgilio ja € um
amigo mas foi um doente que sempre acreditou muito que ia ficar bom, isso é
importante, e ele sempre foi um optimista.” (Doutor Eduardo Barroso).

Actualmente, o Sr. Virgilio é considerado um amigo, ““um homem especial, com
capacidade de andar para a frente, muito grande, um optimista e felizmente que esta
bem.”” (Doutor Eduardo Barroso)

Em suma, embora os meédicos tenham tido papeis bastante diferenciados, a
verdade é que, tiveram um parecer bastante positivo, face a forma de ser e estar do Sr.
Virgilio perante a doenca e diante da vida.

O MESMO GENE, UMA OUTRA HISTORIA DE VIDA

Maria Jodo Ribeiro da Silva, de 41 anos, residente em Valada é prima direita do
Sr. Virgilio e uma doente paramiloiddtica transplantada.

Aos 25 anos, descobre que a mée ¢é portadora da doenca e, decide realizar o teste,
cujo resultado se revela positivo. “Caseli, tive um filho, alias casei-me com 18 anos,
portanto quando eu soube ja tinha 25 anos, ja estava casada e ja tinha o meu filho...”.

Todavia, somente aos 27 anos, com a perda inicial da sensibilidade dos membros
inferiores, comeca a sentir os primeiros sintomas. Consciente dos efeitos que a doenca
iria acarretar, €, aos 34 anos, alertada para a rapida evolucdo que da sua doenca e a

importancia do estado clinico, do doente, no momento da operacdo. Decide inscrever-se
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para transplante, evitando um maior grau de deterioragédo. Por outro lado, tal como o Sr.
Virgilio, preferia morrer numa sala de operacgdes, que vegetal. ““...Eu tive uma prima
que morreu cega, que foi um total vegetal e acho que isto ndo € posicéo de vida para
ninguém, na altura tinha eu 34anos e s6 queria era viver...”.

Num prazo de seis meses, é chamada para transplante, cujo sucesso ndo foi o
esperado, obrigando-a a mais duas intervencdes cirdrgicas. ““O transplante é que foi um
bocadinho mais custoso, tive dois meses no hospital, levei 3 transplantes em um més
(...), isso é que foi um bocadinho mais doloroso™.

Paralelamente, perde parte da sua capacidade motora, sentindo-se obrigada a
deixar habitos sociais adquiridos, motivo que desperta em si sentimentos de tristeza.

Contrariamente ao Sr. Virgilio a sua recuperacdo foi mais lenta porque, pelo que
podemos depreender, ela revelava-se mais melindrosa face & doenca. ““A recuperacéo
foi muito lenta, s6 que eu tive uma grande forca de vontade (...) mas tinha medo...”,
nomeadamente de vir & rua e de andar sozinha. Acrescenta-nos ainda, que 0 seu modo
de olhar o mundo, se alterou perante a presencga iminente da morte. ““Alias, eu estou
muito mais sensivel, eu choro por tudo ou por nada...”

Pensamos que a fragilidade que demonstrava advinha do facto da falta de apoios,
tanto a nivel psicolégico como familiar. N&o deve ser fécil, sofrer trés transplantes e
manter a mesma forca animica inicial. Neste contexto, a nossa entrevistada revela-nos
que encontrou no Sr. Virgilio, um apoio fundamental, pois este confortou-a,
preparando-a para o que viria a seguir.

Indubitavelmente, o Sr. Virgilio pelo seu jeito de ser e encarar a vida é um
exemplo, ndo sé para a Maria Jodo, mas para qualquer doente de Paramiloidose.

Em suma, notamos que o Sr. Virgilio foi uma rede de suporte informal,
importantissima em todo o processo, desde a descoberta até a actualidade. “A gente
éramos primos, faldvamos, mas nédo era assim tdo préximo (...) Mas foi um grande
apoio, ainda hoje sinto uma confianca muito grande neles. Eles sdo meus padrinhos,

SA0 muito proximos e sdo muito amigos, é do peito mesmo.”

CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em conta tudo o que anteriormente foi referido, pouco mais nos resta

acrescentar. Sem querer cair no erro de sermos repetitivas, ndo poderiamos deixar de

Pagina 31 de 85



salientar novamente, a forca, a dindmica, a vivacidade, a determinagédo, a coragem e a
esperancga que encontramos ao longo dos momentos que passamos com o Sr. Virgilio e
sua esposa.

Apercebemo-nos, desde no inicio, que apesar do seu estado clinico, o Sr. Virgilio,
mantém uma actividade diaria muito preenchida. E um homem bastante conhecido,
muito conversador e bastante empenhado na ajuda aos doentes paramiloidéticos. A sua
presenca é notdéria em qualquer actividade relacionada com a problematica por nés
abordada. Por outro lado, o a-vontade que sempre nos transmitiu € outro dos tracos que
0 caracteriza, tornando o convivio consigo, num tempo agradavel.

Parece-nos ainda, importante referir, que o contexto familiar, social e econémico,
foi fundamental na superacao da doenca e na qualidade de vida que hoje apresenta.

Indubitavelmente, € para nds, um exemplo de vida e um modelo a seguir.
Reconhece que a descriminagéo e a vergonha do olhar dos outros, sobre os doentes com
paramiloidose, incomodam. A lucidez com que acompanham a evolugéo da sua doenca,
fa-los sentir diferentes, excluidos dos estilos de vida, normativamente impostos pela
sociedade, de hoje. E da interaccdo, entre a consciéncia dos efeitos da doenca e do
modo como nos, aqueles que nos consideramos saudaveis, os olhamos, que resulta o
seu maior sofrimento. “Incomoda sempre. Ninguém consegue...eu tenho ouvido muitos
deficientes falar do “passam ao lado, mas ndo é verdade. Eu acho, e é por isso
mesmo, que o sofrimento é maior, é por causa da nossa lucidez, é que por norma, as
outras doengas que ha por ai (...) a pessoa, conforme vai degradando corpo, vai
degradando o cérebro, também, e ndo pensa nisso (...) Eu penso que somos das poucas
doencas em que a lucidez...o cérebro funciona a cem por cento até ao fim e incomoda-
nos, e muito...e, sobretudo, para quem tinha uma vida exposta, ndo é?”’. Contudo, é
importante ndo se deixar dominar por estes sentimentos, é essencial ter a esperanca, a
coragem, a fé e acreditar numa possivel cura, tal como o fez o Sr. Virgilio.

Em suma, o Sr. Virgilio, revela-se um homem que apesar das adversidades da
vida, tem projectos, planos, e sonhos, ou seja, em varios momentos, sentimos que 0 seu

projecto de vida era algo inacabado, e em constru¢do permanente.
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CAPITULO Il

SERVICO SOCIAL E A
PARAMILOIDOSE



APOIO SOCIAL

Sendo a PAF uma doenca causadora de multiplas alteracdes fisicas, psicoldgicas e
sociais, altamente estigmatizante, o apoio social assume uma importancia fulcral para a
satisfacdo das necessidades humanas basicas, promovendo o bem-estar e a qualidade de
vida do doente.

Neste dominio, segundo Ornelas (1994) a diversidade de conceitos e perspectivas
tém criado certas dificuldades na aceitacdo generalizada de uma Unica definicdo. Das
abordagens sugeridas, algumas tem-se focalizado nos aspectos estruturados das redes
sociais, no apoio percepcionado, na comparacgdo das fontes de apoio ou nas diferencas
entre os multiplos tipos de apoio. O apoio social pode ser assim visto como ““um termo
abrangente que diz respeito a quantidade e a coesao das relagcfes sociais que envolvem
uma pessoa, a forca dos lacos estabelecidos, a frequéncia de contacto e ao modo como
é percebido o apoio que pode ser util e prestar cuidados quando necessarios” (Vaz
Serra, 1999:124).

Uma das concepcBes mais integradoras do conceito de apoio social, considera-o
como um metaconstruto que compreende trés dimensGes que se relacionam num
processo dinamico de transaccdes verificadas entre o sujeito e 0 contexto: 0S recursos
da rede de apoio; os comportamentos de apoio (diferentes formas de prestar ajuda); e as

diferentes apreciacdes de apoio (Abreu, 2000).

X Componentes e dimensdes

Neste dominio, Weiss (1974) citado por Oliveira (1998) adiantou seis factores a
retirar das relacfes sociais: a vinculacdo e a afiliacdo; o fornecimento de ajuda; a
colaboracéo; a aliancga persistente e a obtencéo de ajuda;

Por outro lado, Dunst e Trivette (1990) citados por Ribeiro (1999) referem, para
além de todas as dimensGes do apoio social que consideram importantes para 0 bem-
estar, a existéncia de cinco componentes de apoio social interligados: a constitucional
(inclui as necessidades e a congruéncia entre estas e 0 apoio existente); a relacional
(refere-se ao estatuto familiar e profissional, ao tamanho da rede social, a participacdo
em organizaces sociais); a funcional (apoio disponivel, os tipos de apoio, a qualidade e

a quantidade de apoio); a estrutural (proximidade fisica e psicoldgica, a frequéncia de
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contactos, o nivel da relacdo, a reciprocidade, a consisténcia e homogeneidade); e a

satisfacao.

X Perspectivas do apoio social

e Perspectiva Funcional — Segundo Thoits (1985), citado por Matos e Ferreira

(2000), nesta perspectiva, a valorizagdo do comportamento ou contetdo da relagéo,
caracteriza-se pelo apoio social, atendendo ao nivel das necessidades béasicas das
pessoas € na sua interacgdo com os outros. Segundo Barron (1996) citado por Marques
(2003), numa perspectiva funcional, acentuam-se as funcbes que as relagcdes sociais
cumprem enfatizando os aspectos qualitativos e os sistemas informais de apoio. Para
esta autora, existem trés funcdes do apoio social: apoio emocional; apoio material ou

instrumental; e apoio informativo.

e Perspectiva Estrutural — Para Vieira (2001), nesta perspectiva, é dada maior

énfase aos aspectos estruturais das redes sociais, que se baseiam na existéncia,

quantidade e propriedades das relagdes sociais que as pessoas mantém entre si.

e Perspectiva Contextual — Segundo Cohen e Syme (1985) citados por Vieira

(2001), neste dominio, estd patente a ideia que a relacdo entre o apoio social e o bem-
estar devem considerar todos os aspectos ambientais e sociais nos quais 0 mesmo é
percebido ou recebido. Estes autores incluem os seguintes aspectos contextuais: as
caracteristicas dos participantes; 0 momento em que se da o apoio; a duracdo do

mesmo; e a sua finalidade.

X Fontes do apoio social

Dunst e Trivette (1990) citados por Ribeiro (1999) distinguem duas fontes de
suporte social: informal e formal. As primeiras incluem, simultaneamente os individuos
e 0S grupos sociais que sao passiveis de fornecer apoio nas actividades do dia a dia em
resposta a acontecimentos de vida normativos e ndo normativos. Quanto as redes de
suporte social formal abrangem tanto as organizagOes sociais formais, como as

profissionais que estdo organizados para fornecer assisténcia as pessoas necessitadas.
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X Apoio Social e a Saude/ Doenca

Na generalidade, os estudos tém demonstrado que a presenca de uma rede social
substancial protege a satde de um individuo, e que a sua saide mantém a rede social.
Pelo contrario, a presenca da doenca, afecta negativamente a rede social do individuo o
que, por sua vez, terd um impacto negativo na salde do sujeito, ou do proprio grupo
intimo. (Sluski, 1996, citado por Ramos, 2003).

Uma rede social estavel, activa, acessivel e integrada constitui-se como um
sistema salutogenico para o individuo. Esta parece acelerar os processos de cura,
diminuir o uso dos servicos de salude e aumentar mesmo os anos de vida. (Abreu,
2000).

A informagéo e o apoio social que o individuo recebe, a certeza de que é estimado
e que faz parte de uma rede social, vao-lhe permitir responder as suas necessidades
sociais e protege-lo das condicOes sociais adversas relacionadas com situacoes de stress
e crise (Cobb, 1976 citado por Ornelas, 1994).

A intervencdo dos familiares e o suporte emocional e afectivo ao doente
desempenham um papel fundamental para uma melhor adesdo ao tratamento para que o
doente aceite a realidade em gue se encontra, de modo a que este aumente a sua auto-
estima, implementando novos comportamentos e competéncias perante a doenca
(Guerra, 1999).

Neste sentido, algumas investigacGes, mostram os contributos benéficos que o
apoio social exerce ao nivel da salde, bem estar e qualidade de vida, ndo s6 porque
parece incrementar a saude geral (Titler, 1994, citado por Oliveira, 1998), ou porque
favorece uma reducdo dos indices de mortalidade, mas também pela influencia exercida
na recuperacdo, reabilitacdo e adaptacdo a doenca e incapacidade crénica (Morgan,
1995, citado por Oliveira).

O apoio social pode, entéo, contribuir positiva ou negativamente na forma como o
individuo recupera da doenca, lida com a perda ou situacdes de cronicidade, como
desempenha uma variedade de tarefas e naquilo que sente em relacdo a si préprio
(Vieira, 2001).
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O PAPEL DA ASSISTENTE SOCIAL FACE AO DOENTE
PORTADOR DE PARAMILOIDOSE

O Servico Social no Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose é assegurado por
uma Técnica Superior que é responsavel pelo apoio social aos doentes no internamento
e no domicilio.

Ao nivel dos recursos, o Servico Social intervém no C.E.A.P. a diversos niveis.
Segundo dados, fornecidos pela Drd. Laura', actual assistente social do CEAP, da
Pdvoa de Varzim, prestam apoio psicossocial aos doentes (Ver anexo complementar, n°
5, “Perfil do doente com PAF”) e a sua familia em diferentes momentos: consulta
externa, internamento e pos alta; acompanhamento dos filhos nas escolas; contacto com
entidades patronais e com outras instituicdes; declaracdes para mudanca de residéncia,
para junta médica, para subsidio de prestacfes familiares e de prova de vida; inscri¢do
nas finangas, na Seguranca Social; marcacdo de consultas de transplante hepatico;
organizacao de processos para transplante; pedidos de amparo; processo de incentivo ao
arrendamento jovem, de reforma, de pensdo social, de invalidez e de complemento por
dependéncia; regularizacdo de baixas e de reformas; requerimento de incapacidade para
a aquisicao de casa, de automodvel para deficientes e de subsidio de renda.

Nos documentos fornecidos pela Dré. Laura, podemos constatar que o diagndstico
social € uma parte importante no processo de apoio aos doentes. Assim, faz parte das
suas funcdes: a identificacdo da populacdo em risco; a sensibilizacdo da populacdo para
0 rastreio; o trabalho em equipa terapéutica interdisciplinar mediante a caracterizacdo
socio-econdmica do doente, participando na reabilitacdo do utente; a orientacgdo,
encaminhamento e resolucdo de situacGes problema; a participacdo no processo de
admissdo dos utentes na instituicdo (ver anexo complementar, n°6,
“Institucionalizagdo’); a sensibilizagdo e motivacdo dos individuos em risco para o
conhecimento do resultado e dos individuos e familias em risco para uma melhor
aceitacdo da doenca; a recolha e a sistematizacéo de dados para a actualizacao das listas
dos doentes por freguesia e a visita aos doentes e a sua familia no domicilio.
Relativamente a este ultimo ponto, a intervencdo passa pelo estudo e diagndstico social
da situacdo; pela triagem das situacfes problemas no domicilio; pelo encaminhamento

L A informagéo foi fornecida em papel, pois apesar da nossa deslocacdo ao Centro de Estudos e Apoio a
Paramiloidose, na P6voa de Varzim, para realizar a entrevista a Dr?. Laura, por motivos que nos sao alheios, nao
foi possovel realizar a entrevista.
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das situacOes problema para as instituicdes da comunidade que possam contribuir para
a solucdo dos problemas; pelo estabelecimento de intercambio com técnicos de outros
organismos com vista & prossecucdo do bem-estar do doente ao nivel psicossocial e
pela recolha e sistematizacdo de dados para a actualizagcdo das listas dos doentes por
freguesia.

Assim, o apoio traduz-se na ligacdo doente/familia/comunidade e na articulacdo
com outras instituicdes que possam contribuir para a resolucdo dos problemas do
doente, e no estudo das condi¢bes socio-econdémicas e do doente e seu agregado
familiar. (Ver anexo complementar, n°7, “Cuidados do doente/familia com PAF”’)

O Servico Social actua também a nivel da humanizacdo da instituicdo, quer
contribuindo para uma atitude de respeito face ao doente como pessoa, quer removendo
0S aspectos negativos que impecam o Centro de cumprir a sua fungéo junto do doente.
Sdo também preenchidas as fichas sociais dos doentes e feito o registo estatistico da
actividade do Servico Social com vista a elaboracdo de estudos para a programacao e
avaliacdo do trabalho realizado.

Todavia, nem sempre o papel da assistente social face ao doente foi assim. Na
época em que o Sr. Virgilio descobriu a doenga, a ajuda prestada era ainda muito
limitada, devido ao desconhecimento por parte dos profissionais, em relacdo a doenca.
“E assim, eu ndo tive apoio nenhum na altura. Em contrapartida, ndo tinhamos apoio
nenhum porque os proprios profissionais da ac¢do social ndo tinham conhecimento.
(...) os apoios se ndo haviam, eu creio que era por ignorancia.” (Sr. Virgilio)

Concluimos assim, que a ajuda que actualmente existe foi um processo de

construcdo lenta, demorada e inacabada.
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APOIO SOCIAL E O PAPEL DO ESTADO FACE A
PARAMILOIDOSE

Embora em 1952 a doenca ganhe carécter cientifico, somente em 1989, fruto do
aumento do numero de doentes paramiloidéticos e da, consequente, proliferacdo de
Associacdes de Apoio a Paramiloidose, o Estado reconhece a necessidade de intervir,
ajudando financeiramente, os doentes vitimas desta doenga. ““ (...) Isto é muito curioso,
se vocés notarem, a ciéncia s6 progride, neste momento, quando dé lucro, e em termos
grosseiros, ninguém investiria milhGes para tratar meia dizia de gatos com
Polineuropatia Amiloidética Familiar, do tipo portugués, sem despesa para os doentes.
Quantos sdo? Mil? Isso ndo da lucro (...) As doencas raras sdo as doencas Orfas,
porque ndo hé investimento enquanto ndo ha progresso...”” (Doutor Freire)

Face a isto, o Estado langa, em 1989, a lei n°1/89, de 31 de Janeiro, que visa
garantir um esquema de proteccdo especial aos doentes paramiloidoticos, prevendo a
concepgdo gratuita, através dos servigos de salde e do material clinico, nomeadamente,
todo aquele que possa compensar as incapacidades motoras e perturbacdes
esfincterianas resultantes da doenca (cadeira de rodas, camas articuladas, canadianas,
andarilhos, calcado ortopédico, talas posteriores, almofadas anti-escaras, fraldas,
resguardos, pensos para a incontinéncia, sacos colectores de urina...). O presente
diploma, aplicava-se apenas aos doentes que estejam recenseados no Centro de Estudos
de Paramiloidose do Porto ou nas suas delegagdes, mediante comunicagdo efectuada
pelos servicos de salde, onde estes doentes se encontrem a serem assistidos, e abrange,
também, o ndo pagamento de taxas moderadoras. (Ver anexo de legislacdo, n°1, “Lei
n°1/89, de 31 de Janeiro””) Um ano depois, publica o Regulamento n® 25/90, onde
regulamenta alguns aspectos da lei anterior, nomeadamente, sobre a protec¢cdo nas
incapacidades permanentes, resultantes da doenca. (Ver anexo de legislacdo, n°2, ““Lei
n°25/90, de 9 de Agosto™) No seguimento deste regulamento, no mesmo ano, publica o
decreto regulamentar n® 29/90, que garante a proteccdo especial a todos os individuos
portadores de paramiloidose. O doente passa assim, a estar protegido pela lei que rege o
estatuto de uma pessoa com deficiéncia. “O carro, o distico para estacionar no lugar
de deficientes e coisas do género (...) no meu caso, por exemplo, tenho 82% de

deficiéncia, de insuficiéncia motora,...Tenho agora o lugar reservado a porta de casa,
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de estacionamento e assim. Portanto é proteccao especial...” (Ver anexo de legislacéo,
n°3 ““Lei n°29/90, de 14 de Fevereiro™).

Em 2001, lanca a lei n°® 173/2001, de 31 de Janeiro, pelo qual garante a
comparticipacdo total na aquisicdo de medicamentos para a doenca. Uma outra ajuda
prestada pelo Estado, consiste no financiamento total dos custos do transplante. (Ver
anexo de legislacédo, n°4 ““Lei n°17/2001, de 31 de Maio™).

"Um transplante hepatico, se se somar tudo e que corra bem, é s6 um transplante,
nado € as complicacGes, ndo custa menos de 40 000 contos. Quem é que tem isto para se
tratar? (...) Portanto, sdo as chamadas doencas catastrofe. Tem de ser o Estado a
assegurar (...) Tudo, num transplante €é praticamente gratuito, como 0s
medicamentos... Para além disso, os doentes com paramiloidose constam do chamado
decreto da proteccéo total.”” (Doutor Freire)

“Nos temos proteccéo especial. Portanto, a paramiloidose (e depois hdo-de ver
algures por ai) nos temos uma reforma com uma pontuacéo percentual mais elevada,
temos direito a todos os medicamentos, quer sejam participados ou ndo (...) Nés, os
doentes de paramiloidose, de esclerose multipla, temos protec¢do especial. Portanto, a
partir de um decreto, de 1/89, temos uma proteccao especial.” (Sr. Virgilio)

Todavia, apesar das vitorias alcancadas, os doentes paramiloidéticos, continuam
bastante desamparados, sobretudo, a nivel psicologico e ao nivel da concepcéo, ou seja,
o Estado ndo comparticipa, em nada, a nova técnica, que possibilita que os casais

portadores da doenga tenham filhos sem que estes apresentem esta patologia.
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CONCLUSAO

Ao finalizarmos este nosso trabalho, podemos concluir que até ao momento do
aparecimento dos primeiros sintomas, Virgilio Ribeiro tinha uma vida social e
profissional, muito activa, sem quaisquer problemas de saude.

Durante o0 processo de evolugdo e maturacao da doenca a sua vida sofreu grandes
alteracdes, pois perde parte da actividade e do dinamismo que tinha ate entdo. Contudo,
mostrou-se sempre consciente dos riscos e das consequéncias que a doenca traria, e
trouxe, a sua vida. Porém, nunca perde a esperanca e a coragem de vencer a doenga e
voltar & sua vida normal. Nem mesmo a iminéncia da morte, o faz sentir medo. Pelo
contrario, continua a revelar-se uma pessoa com muita fé e vontade de lutar pela vida,
que lhe parecia fugir entre os dedos. A ansiedade era o sentimento mais vivido nesta
fase, e no momento em que é chamado para realizar o transplante, que correu bastante
bem.

Teria agora que apostar na sua recuperacdo, processo que se mostrou
relativamente rapido, fruto, mais uma vez, da forca de vontade e do desejo em vencer a
doenga, para voltar a ter uma vida dita normal e activa na sociedade. Todavia, a doenca
tem consequéncias que o impedem de trabalhar e viver na agitabilidade que vivia antes,
de saber que era portador da patologia. Mas, nem a perda do papel profissional levou a
gue perdesse a vontade de construir e reconstruir o seu projecto de vida. Passa, a ter
mais tempo para si e para 0s seus, para viajar... Deixa de viver com stress e passa a ter
uma participacdo mais activa na divulgacdo, no conhecimento da doenca e na ajuda a
outros paramiloidéticos, que como ele terdo de passar pela dura realidade que a doenca
provoca. Virgilio em momento algum, da sua doenca, perde a confianca, parece sim, ter
ainda mais vontade de contrair a ciéncia, vivendo. A sua forca de vida é simplesmente
indescritivel.

Encontra na familia o seu grande conforto e a forca para continuar, mesmo sem
grandes apoios sociais e psicologicos. Alias, de tudo o que nos disse, ndo nos pareceu
ser um individuo com grandes caréncias econémicas.

A sua forma de encarar a doenga, € um ensinamento para todos. Exemplo disso, é
0 apoio que prestou a sua prima, que herdou o mesmo gene. A aproximacao entre
ambos € outra consequéncia da doenca, que nos leva a acreditar que os doentes

desenvolvem entre si relagfes de muita confianca e inter-ajuda. Facto que viemos a
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comprovar na nossa deslocacdo a Lisboa, onde o presidente do nucleo de Barcelos e
Virgilio mantinham entre si uma relacdo de grande cumplicidade.

Uma outra ilacdo retirada deste nosso trabalho, reside na ideia de que se Virgilio
ndo tivesse passado pela doenga, 0 empenhamento que mostra face & mesma néo seria
igual. Acreditamos que 0 seu préprio projecto de vida teria outro rumo, bem diferente
daquele que hoje tem.

Foi um trabalho muito gratificante de realizar e que nos permitiu crescer tanto
como pessoas, como futuras profissionais. Indubitavelmente, aprendemos que viver
com a diferenca ndo € facil, contudo € possivel, se todos aprendermos a aceitar e
respeitar essa mesma diferenca, mesmo sem a compreender.

E importante sabermos viver num mundo, respeitando a diferenca do outro,
diferenca esta que se torna cada vez mais evidente, no mosaico cultural, bioldgico e

humano, das sociedades em que vivemos.
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DR. CORINO DE ANDRADE

Mario Corino da Costa Andrade nasceu a 10
de Junho de 1906, em Moura, distrito de Beja. Em
1922 comecga a frequentar o curso de Medicina,
com especializacdo em Neurologia, na Faculdade
de Medicina de Lisboa, findando o curso em 1929.

Em 1931, Corino de Andrade emigra para
Estrasburgo e comeca a trabalhar nos Hospitais

Civis de Estrasburgo e na Clinica Neurologica,

e ' ‘W dirigida por Barré, trabalhando, inicialmente, como
assistente e posteriormente como chefe de clinica, assumindo a chefia do Laboratério de
Neuropatologia. Em 1933, é-lhe atribuido o Prémio Dejerine pela Universidade de
Estrasburgo.

O regresso de Corino a terra natal acontece em 1938, aquando da doenca e morte
de seu pai. Em Portugal, prossegue carreira em Lisboa, no Hospital de Santa Marta,
estabelecendo-se, ainda no mesmo ano, no Porto, trabalhando durante 2 anos como
chefe dos Servicos de Enfermaria do Hospital Psiquidtrico Conde Ferreira. Ainda no
mesmo ano, comeca a trabalhar, a titulo gratuito, no Hospital de Santo Ant6nio, como
médico neurologista.

Seria no Hospital de Santo André, que Corino de Andrade observaria, pela
primeira vez, um doente da Pdvoa de Varzim com a doenca que designaria de uma
forma peculiar de neuropatia (Barbosa, 2000). Interessa-se pelo seu estudo e a partir de
1939 passa a fazer visitas semanais & Povoa de Varzim a fim de estudar a doenca.

Em 1952 publica, na Revista Brain (volume 75:3, 408), 0 seu primeiro artigo
intitulado “A peculiar form of pheripheral neuropathy’, definindo a doenga como PAF,
como uma polineuropatia periférica axonal, hereditaria, com manifestacbes muito
caracteristicas, autondmicas, sensitivas e motoras, afectando os nervos periféricos e
conduzindo a incapacidade, pelo atingir progressivo da sensibilidade e da mobilidade
dos membros, como refere Barbosa (2000).

A 13 de Julho de 1960, Corino cria e dirige o Centro de Estudos de Paramiloidose,
na cidade do Porto. Em 1979, faz parte do grupo de profissionais, da area da saude, que

cria a Associagéo Portuguesa de Paramiloidose (Barbosa, 2000).



Corino de Andrade faleceu recentemente, com 99 anos, no dia 16 de Junho de
2005, no Porto. Foi um dos mais destacados neurologistas portugueses € 0 primeiro

investigador que provou a existéncia da doenca dos pezinhos.

Imagem 1 Fotografia do Dr. Corino de Andrade

Anexo n°1 Vida e Obra do Dr. Corino de Andrade



INSTITUICOES DE APOIO A DOENTES COM PARAMILOIDOSE

2. Associacao Portuguesa de Paramiloidose

“Em Junho de 1979 (...) formou-se no Porto a Associacdo Portuguesa de
Paramiloidose, com sede proviséria no Hospital de Santo Antonio” (Pinho e Costa,
1986:39).

Aguando da sua formacdo, a associacdo, tinha como principais objectivos:
“sensibilizar os servigos de saude para os problemas levantados pela PAF e actuar
junto das entidades competentes para o estabelecimento de um programa de assisténcia
aos doentes; promover a elaboracdo de legislacdo que defenda os interesses dos
doentes e suas familias; fazer o levantamento de todos os individuos e familias
afectados em Portugal; informar e esclarecer os doentes e respectivas familias sobre as
caracteristicas da doenca, sua transmissdo e modos de controle; apoiar, por todos os
meios ao seu alcance, os programas de investigacio sobre a doenca (Pinho e Costa,
1986:39).

Posteriormente, a APP, transferiria a sua sede para Caxinas, em Vila do Conde,
sendo actualmente uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (IPSS), que visa
fomentar a solidariedade humana e social, tentando promover uma melhor integracao,
em sociedade, dos portadores, da doenca, através do tratamento e recuperacao.

Ao longo de 26 anos, e alguns meses, a Associacdo Portuguesa de Paramiloidose
(APP), lentamente, procurou expandir-se, estendendo a sua accdo a todo o territdrio
nacional, através da criacdo de nucleos, nas zonas mais afectadas pela doenca,
nomeadamente, em Barcelos, Braga, Figueira da Foz, Cartaxo, Unhais da Serra, Vila do
Conde, Matosinhos, Lisboa e Esposende.

Depois de muito esforgo, a APP, consegui criar um grupo de socios e, num
trabalho conjunto, atingiu alguns dos objectivos primordiais a que se tinha proposto:
“ajudou a montar o esquema actualmente vigente de assisténcia local aos
paramiloidéticos nas zonas mais atingidas™; consegui que o estado concedesse,
gratuitamente, “medicamentos (...) a todos os doentes”; tem procurado “através de
sessOes de divulgagao, discussao, (...) aconselhamento” e de uma publicacdo semestral,
apelar a sensibilizacdo, das comunidades, para a Paramiloidose (Pinho e Costa,
1986:39).



2. Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose

O Centro de Estudos e Apoio a Paramiloidose (CEAP) nasceu a 25 de Julho de
1989, ao abrigo de protocolos de cooperagdo entre a Santa Casa da Misericérdia da
Pbvoa de Varzim (por considerar necessaria uma intervencdo mais activa na prevengdo
e apoio a Paramiloidose, naguela zona), o Centro Regional de Seguranca Social do
Porto e o Ministério da Saude.

Tendo como principal objectivo dedicar-se a investigacdo cientifica, ao
diagnéstico e ao tratamento, da Polineuropatia Amiloidotica Familiar, o CEAP
estabeleceu-se na PAvoa de Varzim, pois ali estava concentrado o maior foco da doenca.
Contudo, o CEAP, néo privilegiava apenas estes objectivos, associando, também, a sua
actuacdo, a prestacdo de um apoio clinico e social aos doentes paramiloidéticos e as
suas familias, através de uma abordagem sistémica e articulada, em que ndo se
considerem apenas aspectos clinicos ou sociais, mas também psicoldgicos e culturais.

Actualmente, o CEAP conta com 3 valéncias: a Unidade de Tratamento (destinada
aos paramiloidoticos, dispondo de servigos de enfermagem, medicina e apoio social.
Conta com 28 camas, distribuidas por 14 quartos com 2 camas e por 2 sectores um de
homens e outro de mulheres); a Consulta Externa (que conta com o servigo de um
médico, de enfermeiras e de uma assistente social que procuram prestar resposta num
ambito nacional. Esta estruturada de forma polivalente, pois visa uma abordagem
integral do individuo, prestando-lhe apoio ao varios niveis e encaminhando-o para as
areas de prevencao e tratamento da PAF); e o Apoio Domiciliario (apoio prestado no
domicilio, ao doente, num ambito geral. Conta com cuidados de enfermagem,

fornecimento de alimentos, cuidados de higiene e apoio psicossocial.

TR e R R
Imagem 2 Fotografia do Exterior e Interior do Centro de Estudos de Apoio a
Paramiloidose



3. Centro de Estudos de Paramiloidose

O Centro de Estudos de Paramiloidose (CEP) foi criado em 1960, tendo a sua sede
na cidade do Porto. E um centro com uma direc¢do independente, cujas funcdes e
objectivos se baseiam na promocao de estudos sobre a PAF, através da investigacédo, do
diagndstico e do tratamento da doenca.

Ainda, no ambito da sua actuagdo, o CEP procura apoiar e desenvolver projectos

de investigacdo, dando principal énfase a investigacéo clinica e epidemioldgica.

4. Valéncias de PAF, em alguns Centros de Saude Nacionais

Em 1981, o coordenador do programa de assisténcia aos paramiloidéticos e, entdo,
inspector de Saude da Regido Norte, em colaboracdo com o CEAP, elaborou um
“esquema de assisténcia baseado na criacdo de uma valéncia PAF, em cada Centro de
Salde das zonas mais antingidas — Pévoa de Varzim, Vila do Conde, Esposende, Braga,
Matosinhos/Leca, Figueira da Foz, Seia e Covilhd” (Pinho e Costa, 1986:33).

Assim, em cada um destes centros foi criada uma valéncia, que conta com a
colaboracdo de um meédico, uma enfermeira e uma técnica de servico social (que
frequentaram um curso intensivo sobre a PAF), que procuram dar assisténcia aos
doentes e as suas familias (através do planeamento familiar e aconselhamento genético),
e fazer um levantamento dos problemas regionais que se prendem com a Paramiloidose.
Estas valéncias estdo em constante colaboragdo com a Associacdo Portuguesa de

Paramiloidose.

Anexo n°2 InstituicOes existentes, em Portugal, de Apoio a Doentes com

Polineuropatia Amiloidotica Familiar



A QUALIDADE DE VIDA EM DOENTES COM PAF

Nos ultimos anos, o termo qualidade de vida comecou a salientar-se, dando
origem a um conceito crucial que tem sido muito abordado no &mbito do sistema de
cuidados de saude.

Assim, as primeiras defini¢cbes do conceito de qualidade de vida aplicavam-se as
condicBes socio-econdmicas e bem-estar material. No entanto, rapidamente o conceito
foi modificado, deixando de ser abordado como desenvolvimento econémico e social
(expresso pelas boas condi¢bes de saude, educacdo, lazer, trabalho, residéncia...), e
passando a ter em conta também outros indicadores (tais como, a taxa de mortalidade
infantil, a esperanga de vida, o nivel de escolaridade, as condi¢Bes de residéncia e de
trabalho, entre outros).

Correia citando Ribeiro (1994:181) considera que ““quando se estudam as
limitagdes impostas por uma doenca especifica ou por qualquer doenca, para a
qualidade de vida, utiliza-se com frequéncia a expressdo Qualidade de vida
relacionada com a saude.”.

A PAF é conhecida, actualmente, como um grande problema ao nivel da Saude
Publica, atingindo os individuos em idade jovem e numa fase activa a todos os niveis.
Considerada por muitos um tabu, implica para os individuos que dela sofrem uma
deterioracdo progressiva e altamente incapacitante com repercussdes ao nivel da sua
qualidade de vida.

A Paramiloidose pode entdo trazer consequéncias como qualquer outra patologia
cronica, podendo afectar quer a componente fisica (dor, desconforto, disfun¢do motora,
disfuncdo sexual, etc...), bem como a componente psicolégica e social (incerteza quanto
ao futuro, medo excessivo, dificuldades de relacionamento familiar e interpessoal,
ansiedade e depressdo, entre outros). Estes aspectos tornam-se extremamente
importantes quando abordamos um doente crénico, pois podem ser responsaveis pela
diminuigdo significativa da qualidade de vida destes doentes e seus familiares,

afectando de forma adversa o tratamento e a reabilitacédo.

Anexo n°3 Qualidade de Vida em Doentes com Polineuropatia

Amiloidética Familiar



PREVENCAO DA PAF

Devido ao facto de ser uma doenca hereditéria, e até ha algum tempo com pouca
ou nenhuma esperanca de sobrevivéncia, o Unico meio conhecido para impedir a
propagacdo da Polineuropatia Amiloidética Familiar era evitar a descendéncia, nos
individuos afectados.

Actualmente os casais portadores, desta doenca, tém ao seu dispor duas técnicas
inovadoras, que lhe permitem garantir que o futuro filho ndo possua a doenca. Estas
técnicas encontram-se ligadas a descoberta do marcador genético, através do qual
conseguimos descobrir quais os fetos ou, mais recentemente, 0s zigotos sao portadores
da doenga. Ate entdo, a decisdo de ter filhos era e continua a ser, fruto dos custos que as
técnicas implicam e para 0s quais o0 estado ndo comparticipa, podendo ser esta uma
decisbes penosas, na sua vida.

A prevencdo podera passar pelo:

v Diagnostico Pré-Natal

Técnica que consiste em analisar o liquido amniético do feto, procurando a
existéncia ou nao da forma transformada da TTR.

Assim, recorre-se a amniocentese, efectuada entre as 14 e as 16 semanas da
gravidez, pois se o resultado for positivo € aconselhado um aborto terapéutico. Contudo,
esta questdo levanta, quer por parte do casal quer por parte da equipa médica, inimeras

questdes éticas e religiosas.

v Diagnostico Genético Pré-Implantatorio

Técnica baseada na fecundacdo in vitro, em que, ao terceiro dia apds a
fecundacéo, os pré-embrides tém 6 a 8 células.

Nesta fase, faz-se uma biopsia, a cada um dos pré-embrides resultantes,
removendo deles as células que permitem que continuem a dividir-se. Entre as 24 e as
36 horas depois da biopsia, e ap6s a analise genética estar concluida, pode-se, entdo,
transferir para o Utero, da futura mae, os embrides que ndo possuem o gene mutado.

Esta técnica encontra-se, ainda, numa fase experimental e é bastante dispendiosa,



podendo ser um problema para as familias com baixos recursos financeiros, dada a néo

comparticipacao do Estado.

v' Teste Pré-sintomatico ou Preditivo

Antigamente ndo era possivel saber se o individuo seria ou ndo portador da
doenca, apenas se utilizavam meios para confirmar o diagnostico. Foi entdo que, M. J.
Saraiva, no laboratério do professor Goodman, apds alguns estudos concluiu que
através de uma complexa analise sanguinea se podia saber, a partir dos cinco anos de
idade, se a pessoa seria ou nao portadora da doenca, mesmo antes dos sintomas se
manifestarem.

Este método foi muito importante para eventuais formas de tratamento precoce,
permitindo ao individuo fazer planos para a vida futura e para um possivel
aconselhamento genético, nos portadores assintomaticos, dando-lhes a conhecer o seu
estado antes mesmo de constituirem familia ou pensarem em ter filhos proprios.

Uma das contrariedades deste teste € o tempo da demora na obtencdo dos
resultados, que pode demorar 4 meses, provocando uma enorme angustia nas pessoas.
Isto acontece devido ao facto de s6 haver um local onde se fazem este teste (Centro de
Genética Preditiva e Preventiva — CGPP - do Instituto de Biologia Molecular e Celular
do Porto). Todavia, surgem alguns problemas como por exemplo, o facto de muitos
filhos de doentes portadores preferirem viver na divida do que na certeza dolorosa de
um futuro pouco risonho; pelo facto de, como ndo se trata de uma doenca de declaragéo
obrigatoria, os individuos apenas fazem o teste quando assim o entenderem; e para
evitar a discriminacdo das criancas, o teste pré-sintomatico sé pode ser feito depois dos
18 anos (idade que pode ser, nalguns casos, tardia, pois em algumas localidades séo
muitos aqueles que constituem familias antes de atingirem a maioridade podendo haver
a transmissdo do gene doente para a geracdo seguinte, de uma forma, ou nao,

inconsciente).

Anexo n°4 Prevencdo da Polineuropatia Amiloidética Familiar



INSTITUCIONALIZAGCAO

X Definigao do conceito

Por institucionalizacdo, na Lingua Portugués, entende-se o “acto ou efeito de
institucionalizar”, o que por sua vez, € “dar o caracter de instituicdo, adquirir o
caracter de instituicdo” (Abreu, cit. Ferreira, 1999); ou “dar forma institucional”,
como nos refere Michaelis, (1998) citado por Abreu.

Assim, o doente institucionalizado é aquele a quem se da ou que adquire o
caracter de instituicdo o que, obviamente, ndo faz sentido.

Na lingua inglesa, o verbo correspondente a institucionalizar, to institutionalize,
tem uma acepg¢do mais alargada, ““a de colocar ou confiar alguém aos cuidados de uma
instituicdo especializada™ (neste caso, doentes portadores de Paramiloidose), (Abreu,

referindo Webster’s Third New International Dictionary,1996).

X Efeitos da institucionalizacio

As pessoas que sdo internadas por doenga recebem tratamento e cuidados.
Abandonam a sua interdependéncia em maior ou menor grau e ficam sujeitas a
autoridade dos médicos e enfermeiros que gerem esses cuidados (Abreu cit. Morrison,
2001).

Alguns cientistas demonstraram que as instituicdes de salde podem ter uma
influéncia profunda e perniciosa nas pessoas que neles vivem. A influéncia da
instituicdo é especialmente poderosa quando a pessoa esta institucionalizada para
cuidados prolongados, como por exemplo, os individuos com doengas cronicas. As
vidas dos doentes séo reguladas por rotinas, regras e praticas muitas vezes concebidas
para responder as necessidades do pessoal, o que pode deixar os doentes numa situacéo
de desamparo.

O contexto institucional pode ser responsavel pelas mudancas negativas no
comportamento e estado de espirito do doente (Abreu cit. Morrison, 2001).

Quando um individuo esta institucionalizado, existe uma ruptura com o seu
ambiente habitual, que modifica os seus costumes, os seus habitos e, em geral, a sua

capacidade de auto-realizacdo e de cuidados pessoais. Vé-se imerso num ambiente



desconhecido, sentindo inseguranca, em primeiro lugar pela sua doenca e, em segundo,
ao nivel psicolégico. (Abreu cit. Lopez e Redondo de la Cruz, 1998).

Os doentes internados apresentam niveis elevados de ansiedade, transmitindo essa
ansiedade aos familiares e vice-versa. Os doentes referem medo do desconhecido, da
morte, do sofrimento, do afastamento dos que Ihe sdo mais queridos. Para diminuir
esses medos e receios, € necessario possuir capacidades e competéncias, nomeadamente
a capacidade de escuta, para desta forma melhor compreender o doente neste processo a

agir o mais convenientemente possivel. (Carvalho, 2002).

Anexo no5 Institucionaliza¢do do doente com Polineuropatia

Amiloidética Familiar



O PERFIL DO DOENTE coM PAF

O perfil tipico do doente com PAF inclui, segundo Rito cit. Steinhansen (1994): o
medo da morte; ameaca da integridade corporal; danos na auto-imagem; incertezas
perante o futuro; prejuizo de metas e valores; perda da autonomia e do controle.

Nestes doentes esta perda é especialmente importante pois precisam, quase
sempre, de alguém que tome conta deles. Depois, existem 0s riscos quanto aos planos
futuros que provocam uma grande angustia: alguns doentes investiram na compra de
uma casa e, de repente, ndo podem continuar a trabalhar, ficando assim ameacados em
termos econdmicos perante esta perspectiva medonha do futuro.

Podem surgir desequilibrios emocionais; sentimentos de ira ou raiva perante esta
situacdo; ameaca ao cumprimento dos papéis: pessoas que trabalham e tém que deixar
de trabalhar devido a incapacidade causada pela doenca; e o isolamento dos doentes,
pois, numa fase mais avancada da doenca, necessitam do auxilio e de uma cadeira de

rodas, para se deslocarem.

v" COMO E ENCARADA A CRISE PELOS DOENTES coM PAF

Um dos aspectos mais importantes a observar nestes doentes, do ponto de vista
psicologico, € a crise que vai desencadear no sujeito perante a eventualidade de um
resultado positivo ou negativo de um teste predito da doenca. O conhecimento do
resultado do teste vai gerar, inevitavelmente, mudanga, quer no sentido deste adquirir o
estatuto portador, quer no sentido de adquirir, ao contrario, se ja se imaginava e
pensava, ter de alterar o estatuto para ndo doente.

Do ponto de vista das ciéncias do comportamento, crise € uma situacdo de
mudanca que pode envolver trés niveis: bioldgico, psicoldgico e social, e que vai exigir
da pessoa ou do grupo um esfor¢o suplementar para manter o equilibrio interno.

A problematica do aparecimento de crises mereceu estudos no sentido de se
identificar se ha ou ndo padrbes de comportamento face a uma situacéo de crise.

Estes estudos vieram confirmar que existem fundamentalmente dois tipos de
padrédo de comportamento, por um lado, o padrdo que se pode considerara positivo, 0
qual esta associado a relacdo saudavel da crise, e por outro, o padrdo negativo, que se

relaciona com a instalacdo da crise, a incapacidade de sair e de encontrar o equilibrio.



No padrdo positivo, deparamo-nos com a aceitacdo da doenca, com a adaptacdo a
mesma. Consiste na aceitacdo da sua realidade, cooperando com os técnicos de salde,
procurando reabilitar-se, compensando as deficiéncias que resultam da doenca.

Aceitar a doenca ndo é deseja-la, mas sim considera-la como um facto real, que
ndo vale a pena negar. A aceitacdo da doenga como ela €, é um elemento fundamental
para a pessoa se adaptar a realidade, e assim poder cooperar com 0s técnicos de saude.

A reabilitacdo ajuda o doente a manter-se pelo maximo de tempo na sua vida
activa, social e profissional e principalmente a ndo se sentir como algo inutil, fazendo
um desafio as suas capacidades de adaptacao.

No padrdo negativo, a ndo-aceitacdo, apresentando reaccdes ndo adaptativas a
doenca como a fuga ou a negacdo. O doente ndo aceita a doenca e continua a sua vida
como se ndo fosse portador da patologia. Nestes doentes esta situagdo é vulgar porque
todos ou quase todos conhecem, ou tém na familia, alguém que morreu com a doenca.
A atitude mais frequente é de uma grande ansiedade antes de saberem o diagnostico, e
apos a confirmagdo do mesmo uma reaccao apatica, como se 0 que se estad a passar, ndo

Ihe dissesse respeito.

Anexo n% Perfil do doente com Polineuropatia Amiloidotica

Familiar



CUIDADOS DO DOENTE/ FAMILIA COM PAF

Seguidamente iremos referir os diferentes tipos de cuidados que o doente/familia
necessitam, tendo em conta as alteracdes que a doenca provoca na satisfacdo das
Necessidades Humanas bésicas.

Segundo Rito citando Bolander (1998), o Ser Humano é um todo indivisivel, todas
as dimensdes (bioldgica, psicoldgica, socioldgica, cultural e espiritual) que 0 modulam
definem igualmente cada uma das suas necessidades basicas.

Em relacdo ao doente portador de PAF, € facil compreender o quanto todas estas
dimensbes estdo afectadas. Neste contexto, todos os cuidados prestados, ao
doente/familia visam a maxima qualidade de vida possivel, devem ser activos, incluir a
familia, respeitar o processo natural de morrer e estenderem-se ao luto. (Dias, 2000).

Cuidar de um doente paramiloidotico s6 é possivel e real numa perspectiva de

cuidados continuados e paliativos.

X Obijectivos gerais dos cuidados com o doente/a familia com PAF

Os cuidados visam a utilizacdo maxima dos recursos individuais no sentido de
manter: a autonomia; o empenhamento social; a auto-estima; a individualidade; a

valorizagéo; e a integridade.

X Cuidados do doente com alteracéo de sensibilidade

Cuidados a ter com a pele

« Inspeccionar os pés diariamente e todas as zonas, onde a sensibilidade esteja
diminuida, tendo em atencao alteracdes de cor de pele, flictenas, cortes e escoriacdes;

« Nao se aproximar demasiado nem se encostar a fogdes, lareiras ou aquecedores;

« Nunca usar sacos de agua quente ou placas de aquecimento para aquecer 0s pés,
uusando meias largas quando for dormir;

« Proteger sempre as mdos quando pegar em objectos quentes;

. Evitar expor os pés a temperaturas extremas: nunca andar na areia ou em

pavimentos muito quentes;



« Nunca caminhar descalco;

« Procurar desviar do local de passagem habitual, mobilia contar a qual podera
tropecar. Forrar os bordos cortantes da mesma;

« Proteccéo contra objectos cortantes, agulhas ou tesouras;

« N&o usar ligas que apertem 0s pés ou as pernas;

« N4o usar sapatos sem meias;

« Mudar diariamente de meias, devendo estas, serem folgadas, de preferéncia de
algodao e sem costuras rigidas;

. Usar sapatos confortaveis que se ajustem bem aos pés; N&o usar sapatos que
exponham os dedos ou calcanhares, incluindo sandalias; Examinar todo o cal¢ado, antes
de usar, de modo a evitar a presenca de objectos estranhos;

« Se tiver feridas na pele: ndo deve fazer apoio dessa area; ndo usar pomadas ou
cremes; desinfectar com uma logéo tipo Betadine, duas vezes ao dia; manter a ferida ao

ar livre; consultar o médico;

Cuidados de Higiene e Conforto

« A pele seca, suja ou transpirada favorece o aparecimento de feridas que podem
infectar, logo todo o doente com PAF, deve ter em conta os seguintes procedimentos:

« Tomar banho diariamente com agua entre os 35°/36° C ou pelo menos higiene
diaria dos 6rgdos genitais, anus, maos e pés;

« Enxaguar, muito bem, sem esfregar, com uma toalha macia, sobretudo os
espacos interdigitais dos pés, as virilhas e todas as pregas da pele;

« As unhas deverdo ser cortadas a direito, ndo mito rentes e com cuidado, de
maneira a ndo cortar os seus laterais, depois de devidamente limpas;

. Se 0s peés ficarem muito secos, espalhar sobre eles um creme depois de os lavar
(ndo aplicar esse creme entre os dedos);

. Vigiar periodicamente se existem perdas de urina ou fezes;

« Se permanecer longos periodos sentado, o doente deve tentar mudar de posicéo
tantas vezes quanto possiveis. Deve colocar uma almofada no assento e se as pernas
estiverem edemaciadas, deve apoia-las sobre um banco a uma altura minima de 10 cm;

. Se a permanéncia em decubito for prolongada, deve-se verificar se os cotovelos,
calcanhares, regido sagrada e nddegas se encontram com alguma alteracéo;

« Em caso de decubito prolongado, também é aconselhado alternar de posicéo.



X Cuidados do doente com alteracdes visuais

Deve-se pesquisar no doente sinais de alteracGes visuais, alertando-o doente para a
importancia de consultar um médico, quando sentir diminuicdo da visao, diminuicao de
lagrimas, aparecimento de “moscas volantes” e “nuvens”, ou principios de uma
infeccdo. Note-se que ja existem lagrimas artificiais, lentes de contacto hidrdfilas e a

vitrectomia.

X Cuidados do doente com alteracdes do aparelho cardiovascular

Os doentes apresentam muitas vezes periodos de hipotensdo ortostatica. Deve-se,
por esse motivo, prestar especial atencao a tensdo arterial e pulso.

Por vezes, hd necessidade dos doentes ingerirem liquidos com electrélitos e
recorrer a alguns medicamentos (Dihidroergotamine, L-Threo DOPS, Midodrine).

O doente deve ainda estar alertado para a necessidade de efectuar
electrocardiogramas com regularidade e sempre que se aperceba de alguma alteracéo

para a importancia de consultar um cardiologista.

X Cuidados do doente com alteracdes do aparelho digestivo

Os doentes com esta patologia devem ter cuidados especiais com a alimentacao,
pois um dos sintomas iniciais é a obstipacao.

Os alimentos que a diminuem, e quais os alimentos ricos em fibras. Caso ndo seja
o suficiente, podera ser necessario recorrer a laxantes ou a medicamentos que aumentem
0 bolo fecal. Outro dos sintomas muito frequentes nesta doenca € a diarreia.

Os doentes devem por isso ser prevenidos para a utilidade de fazerem ema
alimentacdo pobre em residuos e para 0s perigos da desidratacdo (recomendando assim
uma elevada ingestdo de liquidos). Saliente-se que, por vezes, sdo-lhes receitados anti-

diarreicos.

X Cuidados do doente com perturbacdes sexuais



A impoténcia constitui uma das perturbacGes que surge mais precocemente nesta
doenga, sendo um dos motivos de vergonha ou tabu, o doente muitas vezes néo se refere
a ele. Assim, deve-se alertar 0 doente para a existéncia de medicamentos no mercado
que poderdo contornar o problema.

Este, é mais facilmente ultrapassado pelos doentes transplantados, ndo s6 devido a
melhoria do estado fisico mas também, e fundamentalmente, a melhoria do seu estado
psiquico e aumento da motivacao.

No entanto, 0s sujeitos ndo sujeitos a transplante devem ser preparados para a
possibilidade de o medicamento lentamente deixar de ser eficaz, devido a doenca se

agravar cada vez mais com o passar dos anos.

X Cuidados do doente com perturbacdes esfincterianas

A medida que o tempo passa, os doentes podem vir a apresentar incontinéncia
anal. Nesse momento torna-se fundamental o apoio da familia e de todos os técnicos de
salde que acompanham o doente, por tratar-se de um problema que ira afectar a vida
social e o estado psicolégico, diminuindo a auto-estima e a motivacao.

Para além desta, o doente podera também apresentar incontinéncia urinaria.
Quando esta surge, no caso do doente ser de sexo feminino poderd recorrer-se a
algaliacdo ou ao uso de fraldas; no caso do doente ser de sexo masculino tem a sua
disposicdo, a algaliacdo, o dispositivo urinario ou a fralda. A escolha deve regida
consoante a necessidade e o conforto que melhor Ihe proporcione.

Deverd se incentivar o doente a manter as actividades de vida diérias, na medida
do possivel; Caso ndo seja exequivel ao doente manter o seu posto de trabalho o
Assistente social em conjunto com o enfermeiro/médico deverd reencaminha-lo para

uma nova actividade profissional.

X Cuidados do doente com alteracdes musculares e da mobilidade

O doente deve fazer fisioterapia 0 mais precocemente possivel, de forma a minorar

a atrofia muscular a que o doente ir& sendo sujeito com o passar do tempo.



Para além dos exercicios feitos durante as sessfes de fisioterapia, ha exercicios
que o doente podera fazer em casa, tais como: moldar plasticina ou treinar a marcha

subindo e descendo as escadas, evitando longos periodos sentado ou deitado.

X Cuidados prestados com vista & realizacio do doente

Quando o doente fica privado da sua actividade profissional, durante um curto
periodo ou permanentemente, fica, por vezes, sem nenhuma ocupacéo, o0 que o conduz a
desmotivacdo e a angustia.

E importante fornecer ao utente algo que lhe ocupe o tempo e Ihe faca sentir que é

util na nossa sociedade.

X Cuidados paliativos do doente paramiloidético em fase terminal

O doente encontra-se agora no estadio 111 da doenca. Chegou ao estadio que mais
angustia e medo lhe provocou, desde o diagndstico da sua doenca. Apesar de toda a
preparacdo psicoldgica que foi feita, quando se chega a esta altura, passa por todas as
fases que os doentes terminais atravessam: negacdo, célera, negociacao, depressdo e
aceitacao.

O doente e familia devem ser preparados para a irreversibilidade da doenca e para
a aproximacdo inevitavel da morte. Ao doente deve ser dado o maximo de conforto,
sendo-lhe retirada toda a dor ou outros sintomas incomodos.

Existem sistemas de apoio para auxiliar as familias a adaptarem-se durante a

doencga do utente e no luto.

Anexo n°7 Cuidados a ter com os doentes/familia de PAF



ANexos
de

Imagens
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Anexo n° 1 Mapa da distribuicdo da Paramiloidose, do tipo portugués, em Portugal
Continental
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Anexo n° 3 Fotografia do Sr. Virgilio Ribeiro

Anexo n° 4 Fotografia do Sr. Virgilio Ribeiro



Anexo n° 6 Nélia, Sr. Virgilio e Rute



Anexo n° 7 Da esquerda para a direita: Dona M2. Jodo (prima do Sr. Virgilio), Dona M2,
Adelaide (esposa do Sr. Virgilio) e Sr. Virgilio, em Valada, Cartaxo

Anexo n° 8 Da esquerda para a direita: Dona M2, Adelaide, Sr. Virgilio e Dona M2,

Jodo, junto ao Tejo, em Valada, Cartaxo



Anexo n°® 9 Da esquerda para a direita: Nélia Reis, Sr. Virgilio Ribeiro e Barbara Abreu,
junto ao Rio Tejo, em Valada, no Cartaxo
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Anexo n° 10 Da esquerda para a direita: Nélia Reis, Sr. Virgilio Ribeiro e Rute Silva,

junto ao Rio Tejo, em Valada, no Cartaxo



Anexo n° 11 Da esquerda para a direita: Nélia, Dona M?. Adelaide, Sr. Virgilio, Dona

M2, Jodo e Rute, junto ao Rio Tejo, em Valada, no Cartaxo

Anexo n° 12 Da esquerda para a direita: Nelia, Dona M. Adelaide, Sr. Virgilio, Dona

M2, Jodo e Barbara, junto ao Rio Tejo, em Valada, no Cartaxo



Anexo n° 13 Doutor Américo Martins (médico cirurgido que procedeu ao transplante
hepatico, do Sr. Virgilio), Sr. Virgilio e Doutor Eduardo Barroso (amigo do Sr. Virgilio
e responsavel clinico da unidade de transplantacéo hepatica), no Hospital Curry Cabral

Anexo n° 14 Da esquerda para a direita: Nélia, Doutor Américo Martins, Rute, Doutor

Eduardo Barroso, uma das enfermeiras e Barbara, no Hospital Curry Cabral, em Lisboa



Anexo n° 15 Doutor Anténio Freire recebendo do Sr. Jodo de Deus, presidente do
Nucleo de Barcelos, da Associacdo Portuguesa de Paramiloidose, o busto do Dr. Corino
de Andrade, no Hospital Curry Cabral, em Lisboa

Anexo n° 16 Da esquerda para a direita: Nélia, Barbara e Rute, aquando da entrevista

com o Doutor Antonio Freire
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Decreto do Presidente da Republica n.© 9/89
de 31 de Janeiro

O Presidente da Republica decreta, nos termos da
alinea a) do artigo 138.° da Constituigdo, o seguinte:

E nomeado, sob proposta do Governo, o ministro
plenipotencidrio de 2.® classe Manuel Barreiros Mar-
tins para o cargo de embaixador de Portugal em Mon-
tevideu.

Assinado em 5 de Janeiro de 1989.

Publique-se.
O Presidente da Repiiblica, MARIO SOARES.

Referendado em 16 de Janeiro de 1989,

O Primeiro-Ministro, Anibal Anténio Cavaco
Silva. — O Ministro dos Negdcios Estrangeiros, Jodo
de Deus Rogado Salvador Pinheiro.

Decreto do Presldente da Republica n.® 10/89
de 31 de Janelro

O Presidente da Republica decreta, nos termos da

alinea a) do artigo 138.° da Constituigdo, o seguinte:

E nomeado, sob proposta do Governo, o conselheiro

de embaixada Augusto Martins Gongalves Pedro para
o cargo de embaixador de Portugal em Bissau.

Assinado em 5 de Janeiro de 1989,

Publique-se.
O Presidente da Republica, MARIO SOARES.

Referendado em 16 de Janeiro de 1989.

O Primeiro-Ministro, Anfbal Anténio Cavaco
Silva. — O Ministro dos Negécios Estrangeiros, Jodo
de Deus Rogado Salvador Pinheiro.

ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

Lei n.° 1/89
de 31 de Janeirc

Subsidios e garantias a atibuir sos cideddos
e sofram de paramiloidosa (PAF)

A Assembleia da Repiiblica decreta, nos termos dos
artigos 164.°, alinea d), e 169.°, n.° 2, da Constitui-
¢do, o seguinte:

CAPITULO 1
Artigo 1.°
Ambito pessoal

Aos cidaddos portugueses acometidos pela parami-
loidose familiar ¢ garantido o acesso a uma pensio de
invalidez no &mbito do regime geral de seguranga social

desde que retinam cumulativamente as seguintes con-
dicdes:

a) Estejam recenseados no Centro de Estudos de
Paramiloidose do Porto ou nas delegagées que
por este venham a ser criadas;

b) Sofram de uma incapacidade funcional igual ou
superior a 70 %, nos termos da Tabela Nacio-
nal de Incapacidades.

Artigo 2.°

Verificagiio da incapacidad

A incapacidade ¢ certificada, no Ambito dos centros
regionais de seguranga social, pelo sistema de verifica-
¢des das incapacidades permanentes (SVIPS), devendo,
para o efeito, a situacdo invalidante ser atestada pelo
menos por dois médicos do Centro de Estudos de Para-
miloidose do Porto, em impresso préprio desse Cen-
tro, com as respectivas assinaturas reconhecidas nota-
rialmente.

CAPITULO NI
Artigo 3.°

Subsidio de acompanhante

1 — Aos doentes acometidos pela paramiloidose
familiar que se encontrem nas condi¢des descritas no
artigo 1.° ¢ ainda atribuido um subsidio de acompa-
nhante.

2 — Tém igualmente direito a este subsidio os doen-
tes que, independentemente do grau de incapacidade,
deixem de ter, em consequéncia da paramiloidose fami-
liar, possibilidade de locomogio.

3 — A impossibilidade de locomocio é atestada e
certificada nos termos do artigo 2.°

Artigo 4.°
Montante do subsidio de acompanhante

O montante do subsidic de acompanhante serd defi-
nido no &ambito da regulamentacio prevista no
artigo 7.° da presente lei.

Artigo 5.°
Requerimento

O subsidio de acompanhante ¢ requerido pelo doente
na instituicdo de seguranga social da respectiva drea de
residéncia, mediante a apresentagdo de requerimento de
que constem, designadamente, 0s respectivos elemen-
tos de identificagdo.

CAPITULO 1II
Artigo 6.°
Material clinico de apoio

O Estado, através dos servigos de saiide adequados,
facultard aos doentes acometidos pela paramiloidose
familiar, gratuitamente e a titulo devolutivo, o mate-
rial clinico de apoio para compensar as desvantagens
motoras e perturbagdes esfincterianas resultantes da
doenga.
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CAPITULO IV

- o

Artigo 7.
Regulamentacio

O Governo tomara as providéncias necessarias para
a execugdo da presente lei no prazo de 90 dias.

Artigo 8.°
Norma revogatéria

E revogada a Portaria n.° 615-A/87, de 17 de Julho.
Aprovada em 20 de Dezembro de 1988.

O Presidente da Assembleia da Republica, Vitor
Pereira Crespo.

Promulgada em 12 de Janeiro de 1989.
Publique-se.
O Presidente da Republica, MARIO SOARES.
Referendada em 16 de Janeiro de 1989.

O Primeiro-Ministro, Aribal Anténio Cavaco Silva.

MINISTERIOS DAS FINANGAS E DAS OBRAS
PUBLICAS, TRANSPORTES E COMUNICAGOES

Portaria n.° 67/89
de 31 de Janeiro

Tendo sido atribuida, por despacho do Ministro dos
Transportes ¢ Comunicagdes de 19 de Julho de 1979,
publicado no Didrio da Repiiblica, 2.* série, n.° 194,
de 23 de Agosto de 1979, a categoria de técnico supe-
rior principal, letra D, ao licenciado Vasco Anténio da
Fonseca Martins;

Mostrando-se necessdria a criagdo do respectivo lugar
por terem j4 cessado as fungdes de chefe de divisdo;

Ao abrigo do disposto no artigo 14.° do Decreto-
-Lei n.° 191-F/79, de 26 de Junho, e atento o disposto
no n.° 3 do artigo 8.° do Decreto-Lei n.° 265/88, de
28 de Julho:

Manda o Governo, pelos Ministros das Financas e
das Obras Publicas, Transportes ¢ Comunicagdes, 0
seguinte:

1.° E criado na carrreira técnica superior do quadro
de pessoal da Secretaria-Geral do Ministério das Obras
Publicas, Transportes e Comunicagdes, fixado pela Por-
taria n.° 133/88, de 29 de Fevereiro, um lugar de téc-
nico superior principal, letra C.

2.° O referido lugar serd extinto quando vagar.

Ministérios das Finangas e das Obras Pdblicas,
Transportes ¢ Comunicagdes.

Assinada em 16 de Janeiro de 1989.

Pelo Ministro das Finangas, Rui Carlos Alvarez
Carp, Secretdrio de Estado do Orcamento. — Pelo
Ministro das Obras Publicas, Transportes e Comuni-
cacdes, José Manuel Alves Elias da Costa, Secretdrio
de Estado da Construgdo ¢ Habitagdo.

MINISTERIO DA EDUCAGAD

Portarla n.° 668/89
de 31 de Janeiro

O Decreto-Lei n.© 277/88, de 5 de Agosto, que refor-
mulou o regime de gestio do parque desportivo esco-
lar, visou localizd-lo na prépria escola e permitir a esta
os meios adequados para, no quadro das suas relagdes
com a comunidade envolvente, poder proporcionar, por
um lado, o pleno uso dos equipamentos desportivos
edificados e, por outro lado, prover a obtengdo dos
meios auxiliares para a sua boa conservacgdo, manuten-
¢do e beneficiagde permanentes.

O preimbulo do referido decreto-lei, em termos
desenvolvidos no articulado, encarrega-se de sublinhar,
nomeadamente, que, «face i natureza, caracteristicas
e dispersio geogrifica do aludido parque sécio-
-desportivo, ha que reconhecer que tais objectivos nédo
se compadecem com figurinos de gestdo centralizada,
requerendo antes uma gestdo directa, activa e expedita,
sediada na prépria escola, e que, responsabilizadamente
e sem prejuizo da necessdria tutela, seja suficientemente
flexibilizada ¢ se adeque as especificidades da situagio,
por forma a obter-se o melhor resultado com os meios
disponiveis a uma progressiva melhoria ¢ controlada
auto-suficiéncia dos equipamentos».

Como é sabido, um enorme esforgo financeiro vem
sendo empreendido pelo Governo, em colaboragio com
as autarquias, no sentido de, no prazo de quatro anos,
cobrir por completo as enormes caréncias que se
acumularam em matéria de instala¢des desportivas de
servigo ao parque escolar de nivel preparatério e secun-
dério e que afectavam, em meados do ano passado,
cerca de 40 %, ao mesmo tempo que essas instalagdes
sdo, desde o inicio, colocadas também ao servi¢o das
comunidades em que s¢ inserem.

Ora, no quadro de uma politica integrada de infra-
-estruturas, esse mesmo esforgo tem de ser coerente
com a adequada preservagdo do parque desportivo
escolar edificado. E a0 mesmo tempo, garantida a sua
preservacgdo e funcionamento regular e salvaguardadas
as necessidades escolares, este valioso parque despor-
tivo ha-de servir, nagquele mesmo espirito, o conjunto
da comunidade, nomeadamente no quadro da teia de
relagdes que, num plano eminentemente local — porque
comunitdrio —, ¢ mister que se estabeleca e se reforce,
a partir da escola, com as autarquias € os clubes des-
portivos nesta drea, em beneficio da populacdo e sobre-
tudo da juventude.

Visa colocar-se & disposicéo concreta de cada escola
um importante instrumento local de peolitica social e
desportiva que, em complemento ¢ desenvolvimento das
suas responsabilidades educativas, the permita também
preservar e rentahilizar ¢ ses patrimonio — patriménio
colectivo que é —, mercé da sua piena, regular e fre-
quente utilizagdo pela comunidade envolvida.

Este regime inseriu-se, alids, no espirito das novas
medidas tendentes & autcnomia da escola — no caso
concreto, de autonomia administrativa e financeira de
uma importante parcela do seu equipamento — ¢ do
novo ordenamento juridico, que, numa perspectiva glo-
bal, vira criar condigdes efectivas para o pleno exerci-
cio daquela mesma autonomia.

Anexo n°1 Lein.° 1/89, de 31 de Janeiro, que regula a atribuicdo de subsidios e

garantias a atribuir aos cidadédos que sofram de paramiloidose (PAF)
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social ans condicionalismos acima referidos e 4s orien-
tapdes daguela lei, de modo que as prestagles por
invalidez cumpram o mais amplamente possivel o prin-
cipio da eficicla das prestagles comsignado no ar-
tign 5.°, n.® 5, da Lei n.® 28784, de 14 de Agosto.

Assim:

Ao abrigo do disposto no artigo 7.7 da Lei n.® 1789,
de 31 de Janeiro, e nos termos da alinea ) do ar-
tigo 202.% da Constitwicdo, o Governo decreta o se-
guinte:

CAPITULO 1
Objectivo ¢ dmbito

Artigo 1.7
et

O presenie diploma tem por objective regular a pro-
tecgdo especial prevista na Lei n.° 189, de 31 de Ja-
TEro.

Artigo 2.°
Amblio pemoal

1 — O presente diploma abrange as pestoas em si-
tuagdo de incapacidade gque estejam recenscadas no
Centro de Estudos de Paramiloidose do Poro ou nas
delegagdes que por este venham a ser criadas, quer se
enguadrem nos regimes contribotivos, quer no regime
ndo contributivo de seguranga social,

2 — O zoguadramento no regime ndo contributivo
para efeito das prestagfes previstas neste diploma néo
depende da verificaglio de condipdes de recursos.

Artigo 3.°
Ambig meersl

A protecglio especial regulada neste diploma respeita
as seguintes modalidades de prestagdes:

g) Pemsdio de invalidez, atribuive] aos beneficidrios
dos regimes contributivos;

b) Pensdio social de invalidez, atribuivel aos bene-
ficidrios do regime ndo contributivo,

¢} Subsidic de acompanhante, atribuivel acs be-
neficidrios de qualquer dos regimes de segu-
ranga social.

CAPITULD 11
Pensdo de invalidez

Artiga 4.7
Cosdigtes especinis de mirbuicio des peasbes

1 — A atribuigio da pensdio de invalidez ou da pen-
sdo eocial de invalidez depende de os interessados so-
frerem de uma incapacidade igual ou superior a T0%e,
nos termos da tabela nacional de incapacidades,

2 — O prazo de garantia para atribuigio da pensio
de invalidez de regime contributivo & de 36 meses com
registo de remuneragdes,

3 — Enguanto ndo for adopiada a tabela nacional
de incapacidades aplicivel 4s situagbes de paramiloidose

familiar, a certificago da respectiva incapacidade para
atribuigdo da pensdo é feila nos ermos estabelecidos
para o regime geral ¢ para o regime ndo contributivo,
conforme o caso.

Artigo 5.7
Deierminagho de montamie

| — O montante da pensdo de regime contributivo
¢ igual a 3% da remuncragio média, calculada nos ter-
mos do ndmero seguinte, por cada ano civil com re-
gisto de remuneragdes, com observncia dos limites es-
tabelecidos no artigo 6.°

2 — A remuneracio média a considerar ¢ definida
pela formula seguinte:

5

£

e gue § representa o total das remuneragles dos trés
anos civis & que correspondam as remuneragdes mais
clevadas de entre os Gltimos 10 com registo de remu-
neraghes,

3 — O montante da pensdo do regime niio contri-
butivo € igual ao da pensiio minima do regime geral.

Artige 6.°
Montante minkme

O montante da pensdo ndo pode ser inferfor a 30%
e superior a 80% da remuneracdo média conside-
rada para o cilcule, sem prejuizo do valor da pensio
minima garantida & generalidade dos pensionistas.

CAPITULD 111
Subsidle de acompanbanie

Artigo 7.7
Condigbes de atribulglio do subsidio de scompanhante

1 — A atribuigdo do subsidio de acompanhante de-
pende de o interessado beneficiar de pensio concedida
ao abrigo deste diploma ou, independentemente dissa,
de o deixar de ter, em consequéncia da paramiloidose
familiar, possibilidade de locomogio.

2 — A atribuiglo e manutengdo do subsidio depende
ainda da verificaglio da existéncla efectiva do acompa-
nhante.

Artigo B.%
Requisites do scompeohante

1 — O acompanhamento pode ser efectuado por fa-
miliar do requerente.

2 — Nio pode ser considerado acompanhdantes quem
s& encontre carecido de autonomia para a realizagio
dos aclos basicos da vida didna.

3 — O acompanhaments pode ser assegurado atra-
vés da participagfio sucessiva & conjugada de varias pes-
SO0,

4 — O acompanhamento so & relevante para efeitos
de concessBo do subsidio se corresponder a um minimo
de seis horas didrias.
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Artigo 9.7
Montante

O montante do subsidio de acompanhante & igual ao
estabelecido para o suplemento de grande invalidez do
regime geral de sepuranga social.

Artigo 10.7
Tnicle ¢ eoncenda

I — O inicie do sobsidio reporta-se 4 data do res-
pective requerimento, se nessa altura estiverem reuni-
das as respectivas condipbes de atribuigdo, e, em caso
contrino, & data em que tal situaglo ocorra,

2 — O internamento do beneficidrio em estabelsci-
menta de sande ou de apoio social, oficial ou parti-
cular, sem fins [ucratives, nesle altimo caso com apoio
financeiro da Seguranca Social, ¢ determinante da sus-
pensdo do subsidio se a duragho do referido interna-
mento exceder, no ano civil correspondente, o periodo
de &0 dias,

3 — A suspensdo tem lugar até ao dia | do més se-
guinte dquele em gue o interessado deixe de estar in-
ternado.

4 — A concessdio do subsidio cessa no (im do més
em que se verifigue o facto determinante da extingiio
do respectiva direito.

Artigo 11.°
Acumulsgio

O subsidio de acompanhante concedido a0 abrigo
deste diploma ndo & acomulivel com prestaghes da Se-
guranga Social destinadas a idéntico fim.

Artigo 12.°
Instiimighes compelenies

I — O subsidio de acompanhante a gue se refere o
presente diploma ¢ requeride no centro regional de se-
guranga social da drea da residéncia do intersssado.

2 — A competéncia para atribuir a prestagdo & con-
ferida:

&) Aaos centros regionals de seguranga social ou ao

Ct‘l'l.h'ﬂ Macional de Pensbes, nos temos din res.

iva téncia, s¢ s tratar de pensionista;
:mm de seguranga social que abran-
g:m o interessado, se este ndo for pensionista,

CAPITULD IV

Processamenio ¢ administragio

Astigo 13.°
Processa de alribulclo dus prestegies

(O processo de atribuiglo das prestagdes deve ser ins-
truido, para além do reguerimenio, com o5 seguinies
documentos, conforme os casos:

g) Declaragio do Centro de Estudos de Parami-
mldumdurmmdequﬂquwdusmd&
legaedes que ateste o rnp:l:mro recenseamento

B) Deliberacio pelos servigos de verificagio das in-
capacidades permamentes de que o requersnis
se enconira em situagdo de mnrndldt per-
manente ou com impossibilidade

Anexo n° 2 Decreto Regulamentar n.° 25/90, de 09 de Agosto, que regulamenta alguns

aspectos da Lei n.° 1/89, sobre a protec¢édo nas incapacidades permanentes resultantes

modtivada por paramiloidose Tamiliar, conforme

O CAsO;

¢) Relatdrio elaborado pelos servigos competentes
da instituicio de seguranga socal, conste
a existéncia efectiva de pessoa gue acompanhe
O requerenle,

Artigo 14.°
Iifarmaghe midica

I — Cabe ao Centro de Estudos de Paramiloldose
do Poro:

a) Emitir a informagio médica para efeito do pro-
cesso de verificagio da incapacidade perma-
nente;

by Atestar a impossibilidade de locomogdo por pa-
ramiloidose Familiar.

2 — As competéncias atribuidas ao Centro de Estu-
dos de Paramiloidose do Porto, referidas no namero
anterior, poderdo ser exercidas pelas respectivas dele-
gacdes, nos termos a definir por despacho do Minis-
tro da Saode.

3 — A certificagdo das situagBes previstas mo n.” |
& feita por dois médicos do mesmo Centro, em im-
presso proprio, com as respectivas assinaturas devida-
mente autenticadas.

Artigo 15.°
Alceragio de situapbes

O beneficidrio deve Informar as instituighes de se-
guranga soclal competentes para a atribuicio da pres-
tagdo da cessagdo do acompanhamento, ou da substi-
tuigio do acompanhante, até ac fim do més em que
@ siruacho ocorri.

CAPITULD ¥
Dispasiches finais
Artigo 16.%
Direlen subsididnio

Em tude o gue ndo estiver especialmente previsio
neste diploma ¢ aplicdvel o disposto no regime geral
¢ no regime nie contributivo, de harmonia com o re-
gime em gue o beneficiario se enquadre.

Artigo 17.%
Kegites auldoomas
O presente diploma ¢ aplicavel &5 Regides Autdng-

mas dos Agores ¢ da Madeira, de harmuml com o dis-
posio no artigo B4.° da Lei n a 2R84, de 14 de Agosto.

wg‘;mdtnm do Conselho de Ministros, % de Julho de

Anibal Anidnio Cavaco Silva — Arfindo Gomes de
Carvalko — Joxéd Albino da Silva Peneda,

Promulgado em 24 de Julho de 1990,
Publigue-se.
O Presidente da Repdblica, MARIO S0ARES.
Referendade em 26 de Julho de 1999,

O Primeiro-Ministro, Ambal Anrdnio Covace Silva.

de paramiloidose familiar
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MINISTERIO DAS OBRAS PUBLICAS, TRANSPORTES
E COMUNICAGOES

Portaria n.° 838/90
de 14 de Setembro

Manda o Governo, pelo Ministro das Obras Publi-
cas, Transportes e Comunicagdes, que, ao abrigo das
disposigdes do artigo 4.° do Decreto-Lei n.® 360/85,
de 3 de Setembro, seja posto em circulagdo um inteiro
postal comemorativo dos «150 Anos do Montepio Ge-
ral», com as seguintes caracteristicas:

Autor: Anténio Magalhdes;

Dimensio: 105 mm x 152 mm;

Taxa: com o selo impresso da taxa de 32§ da emis-
sdo base «Navegadores Portugueses»;

Prego de venda ao piblico: 32%;

Tiragem: 60 000 exemplares;

Primeiro dia de circulagdo: 21 de Setembro de
1990.

Ministério das Obras Piblicas, Transportes e Comu-
nicagdes.

Assinada em 23 de Agosto de 1990.

O Ministro das Obras Publicas, Transportes e Co-
municagdes, Joaquim Martins Ferreira do Amaral.

MINISTERIO DA SAUDE

Decreto Regulamentar n.° 28/80
de 14 de Setembro

A paramiloidose é uma doenga de natureza degene-
rativa progressiva dos nervos periféricos, de transmis-
sdo hereditdria, que acarreta na sua fase terminal gra-
ves dificuldades motoras, atingindo também os
aparelhos urindrio e gastrintestinal.

A Lei n.° 1/89, de 31 de Janeiro, visa garantir um
esquema de protecgdo especial ds pessoas que sofrem
de paramiloidose familiar, prevendo a concessdo gra-
tuita, através dos servigos de saide, do material clinico
de apoio necessario aqueles doentes.

Neste sentido, pretende o presente diploma regula-
mentar o artigo 6.° da referida lei.

Assim:

Ao abrigo do disposto do artigo 7.° da Lei n.® 1/89,
de 31 de Janeiro, e nos termos da alinea c) do ar-
tigo 202.° da Constituicdo, o Governo decreta o se-
guinte:

Artigo 1.° O presente diploma aplica-se aos doentes
portadores de paramiloidose familiar que estejam re-
censeados no Centro de Estudos de Paramiloidose do
Porto ou nas suas delegagdes, quer directamente quer
mediante comunicagio efectuada pelos servigos de
saude onde estes doentes se encontrem a ser assistidos.

Art. 2.° — 1 — Encontra-se abrangido pelo presente
diploma todo o material clinico de apoio para compen-
sar as desvantagens motoras e perturbacBes esfincteria-
nas, designadamente cadeiras de rodas, camas articula-
das, canadianas, cal¢ado ortopédico, almofadas

antiescaras, algdlias, sacos para recolha de urina e
fraldas.

2 — O material clinico de apoio referido no mimero
anterior é concedido gratuitamente e, no caso de ser
recuperavel, a titulo devolutivo.

Art. 3.° — 1 — A prescricio médica e o forneci-
mento do material clnico referido no artigo anterior
competem ao Centro de Estudos de Paramiloidose do
Porto, ao Hospital de Santa Maria e aos Centros de
Satde de Braga, Seia, Bom Sucesso, Figueira da Foz,
Vila do Conde, Matosinhos, Pévoa de Varzim, Espo-
sende, Barcelos, Unhais da Serra ¢ Covilha.

2 — Os encargos decorrentes da prescrigdo do ma-
terial de apoio clinico serdo suportados pelas entida-
des prescritoras.

Art. 4.° — | — Para os efeitos previstos no presente
diploma, os servigos de satide referidos no n.° 1 do ar-
tigo anterior devem proceder ao célculo dos consumos
do material clinico de apoio e enviar as suas previsdes
para o Servigo de Aprovisionamento da Secretaria-
-Geral do Ministério da Saiide, tendo em vista a reali-
zacdo dos respectivos concursos publicos para aquisi-
¢do daquele material.

2 — A acgdo referida no niimero anterior deve es-
tar concluida no prazo de trés meses apds a entrada
em vigor deste diploma.

3 — Transitoriamente e até 4 conclusdo daquele con-
curso, a aquisicio do material de apoio clinico serd
efectuada pelas entidades prescritoras, mediante con-
curso limitado de &mbito regional.

Presidéncia do Conselho de Ministros, 6 de Agosto
de 1990.

Joaquim Fernando Nogueira — Arlindo Gomes de
Carvalho.

Promuigado em 22 de Agosto de 1990.

Publique-se.
O Presidente da Repiiblica, MARIO SOARES.
Referendado em 27 de Agosto de 1990.

Pelo Primeiro-Ministro, Joaquim Fernando No-
gueira, Ministro da Presidéncia.

MINISTERIO DO COMERCIO E TURISMO

Despacho Normativo n.° 105/90

Ao abrigo do disposto no artigo 414.° do Regula-
mento dos Empreendimentos Turisticos, aprovado pelo
Decreto Regulamentar n.° 8/89, de 21 de Margo, séo
aprovadas as tabelas das taxas devidas pelas vistorias
a empreendimentos turisticos a pedido dos interessados,
anexas ao presente despacho, que dele fazem parte in-
tegrante.

Ministério do Comércio e Turismo, 24 de Agosto de
1990. — O Secretdrio de Estado do Turismo, Alfredo
César Torres.

Anexo n° 3 Decreto Regulamentar n.° 29/90, de 14 de Fevereiro, que garante proteccdo

especial as pessoas que sofrem de paramiloidose familiar
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ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

Resolugio da Assembleia da Rephblica n.® 37/2001

Fieposli a0 de um si=ema da fizcallzagao @ de uma base de dados
DATIMSIC para aCompannar a evolucan 0os lals aas princlpals
Gursns de aqua.

A Aszembleia da Repiblica resolve, nos temmes do
n.? 3 do artigo 166.° da Constituigao, recomendar ao
Groverno que:

1) Encarregue o Ministério do Ambiente e do
Ordenamento do Territhrio de, atravis do Ins-
tituto da Agua ¢ das direcgdes-gerais do
Ambiente, efectuar o levantamento batimétnco
regular dos trechos aluvionares dos nossos prin-
cipais cursos de dgua;

2) Encarrcgue aqueles organismos de implementar
muodelos de transporte sdlido, que gradualmente
possam ser devidamente c‘aljl:-rsu:lu:-s e disponi-
bilizar es=a informagio aos diferentes agentes
que interyém na extracgio de nertes;

3 Reponha afungio de policia fluvial em tempos
exercida pelos guarda-nos, devidamente retor-
mulada ¢ actualizada, de modo que s¢ possa
realizara iu-iispn:nséw] protecgac dos leitos dos
nossos cursos de dgua.

Aprovada em 10 de Maio de 2001,

O Presidente da Assembleia da Repiblica, Ansnic
deAlnecida Saniox

Resolucio da Assembleia da Repblica n.® 38/2001

Sobre 3 Instalagao de slstema de conralo
fa rafegn mariimo

A Assembleia da Rephblica resolve, nos termos do
n? 5 do artigo 166.° da Constituigio, recomendar ao
Groverno que:

1) Até final do ano 2001 Portugal esteja dotado
de um sistema de controlo de trifego maritime
(VTS — portudrio);

21 O Orcamento do Estado para 2002 ji contenha
uma dotagio de meios financeiros para instalar
e p&r em funcionamento em todo o territdrio
nacional aquele sistema;

) AtLé 2004 os sistemas VTS —costeiro e VIS —

portudrio ¢ os sistemas de nformagio ¢ gestio
de trifego sejam implementados.

Aprovada em 10 de Maio de 2001,

O Presidente da Assembleia da Repiblica, Ansnic
aeAlmecida Sanios

Resolugio da Assembleia da Repablica n.” 3%/2001

Elali 40 do prasidame & Comissao Naclonal
e Proteciao e Dados

A Assembleia da Repiblica resolve, nos temes do
n.” 5 do artigo 1667 da Constituigao e do n® 1 do
artigo 25.° da Lei n® 6798, de 26 de Outabro, cleger

para presidente da Comissao Macional de Protecgio
de Dados (CMPD) o Dr. Lufs Novais Lingnau da
Silveira.

Aprovadaem 17 de Maio de 2001,

O Presidente da Assembleia da Repiblica, Awridnio
de Alneide Sanios

MINISTERIO DAS FINANGAS

Decreto-Lei n.° 173/2001
de 21 de Malo

A Lein® 1/89, de 31 de Janeiro, e os Decretos-Leis
n.™ 022000, de 19 de Maio, e 3272000, de 22 de Dezem-
bro, estabelecem um esquema de protecgao sooial, em
condighes cspecials, 4s pessoas que sofram de docnga
do foro oncoldgico, de esclerose milupla ¢ de para-
miloidose familiar, respectivamente, que, pela sua gra-
vidade e nr-:ulu-;'a-:u Originam, com acentuada rapidez,
situagies invalidantes.

Porém, os referides diplomas encontram-se formu-
lados em termos de abrangerem apenas as pessoas que
s¢ enguadrem no regime geral ou no regime nio con-
tributivo da seguranca social.

Porque as razoes subjacentes & aprovagio dagqueles
diplomas sio, igualmente, validas para cs subscritores
da Caixa Geral de Aposentagoes, justifica-se que, em
relagio a estes, sejam adoptados esquemas de protecgio
social idénticos.

Assim:

Mos temmos da alinea @) do n” 1 do artigo 1953.° da
Constituigio, o Governo decreta o seguinte:

Artigo 1.°

1— O disposto na Lel n® 159, de 31 de Janeiro,
no Decreto Regulamentar n.” 2590, de 9 de Agosto,
¢ nos Decretos-Leis 0. 922000, de 19 de Maio, e
327/2000, de 22 de Dezembro, & aplicivel, com as neces-
sdrias adaptagies, aos subscritores da Caixa Geral de
Aposenlagdes inscritos nesta Caa a partic de 1 de
Srtcm bro de 1993,

2 — Relativamente acs subscritores inscritos antes de
1 de Setembro de 1'?'?3- que se encontrem nas condighes
previstas no artign 1.7 da Lei n.” 139, de 31 de Janeiro,
no artigo 1.% do Decreto-Lei n.” 92 ""I:IIIIIZI de 19de Mal-:-
ou no arbgo 2. do Decreto-Lei n.” 3'-‘7 2000, de 2
de Dezembro, o prazo de garantia estabelecido no n.”
do artigo 37.% do Estatuto da Aposentagan é rc-:luzi-:ln
para trés ance.

3 — Mocalculo das pensdes dos su I:-a:'rimrcs refendos
no nimero anterior, o tempo de servigo serd acrescido
de 50%, até ao miximo de 36 ancs de selvign, com
-:Lispcn_sn do pagamento de quotas relativamente a este
acréscimo.

Artign 2.°

1 — Avesubscritores da Caixa Geral de Aposentagoes
£ atribuido pela ADSE, de acordo com o respective
regime, um subsidio de acompanhante ou um comple-
mento por dependéncia, desde que se venfiquem ascon-
digies de atnbuigio estabelecidas no Decreto Regu-
Iﬂ.rncntar n.® 2500, de 9 de Agosto, e no Decreto -Lei

2 o200, de 19 de Maio, respectivamente, cabendo
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i Cama Geral de Aposentagies assegurar semelhante
comparticipagio para os doentes com esclerose midltipla
g:c sg encontrem em situagio de invalidez, tal como

finido no Decreto-Lei n.° 3272000, de 22 de Dezem-
bro,

2 — O processos de atribuigio das comparticipagies
referidas no ndmero anterior deverio ser instruldos,
para além do requerimento do interessado, com os docu-
mentos previstos no artigo 13.°, alineaa), e no artign 14,7
do Decreto Resulamentar n® 2590 au no artign 117
do Decreto-Lel n® 92,2000, consoante o cass € oon-
dicionado 4 obtengio de parecer da junta médica da
Caixa Geral de Aposentagies nas restantes situagoes.

3 — O subsidio de acompanhante ¢ o complemento
por dependéncia concedides ao abnige deste diploma
ndo sdo acumulivels com prestagies da ADSE desti-
nadas a idéntico fim.

Artigo 2.0

1 — O presente diploma entra em vigor no dia ime-
diato ao da sua publicagio, sem prejuizo de serem revis-
tas as pensocs J4 fiadas, mediante requerimento dos
interessados, desde que tenham sido aposentados com
fundaments em incapacidade resultante de uma das
doengas abrangidas pelos diplomas referidos no
artign 1.7 ¢ preencham as demais condigdes por eles
exigidas para a atribuigio do direito.

2 — A revisio das pensoes nos termos do ndmero
antenior produz efeitos a partic do dia 1 do més seguinte
ao da entrada do requenmento na Caixa Geral de
Apoesntagies.

Visto ¢ aprovade em Conselho de Ministros de 12

de Abril de 2001, — Ffaime Josdf Maios de Garma — Joa-
guimn Augusio Nunes Ping Moura.

Promulgado em 18 de Maio de 2001,
Publique-se.
O Presidente da Repiblica, JORGE SaMPAID.

Referendado em 24 de Maio de 2000,

0 Primeiro-Ministro, Armdnio Manue! de Oliveire
e s

MINISTERIO DA REFORMA DO ESTADO
E DA ADMINISTRAGAO PUBLICA

Decreto-Lei n.® 1742001
de 31 da Maks

Uma das politicas que assume particular relevincia
em matéria de qualificagio, digniticagio, motivagio
profissionalizagio dos recursos humancs da Adminis-
tragan Piblica ¢ o da ﬁ:\rmsqa'n‘prqﬁss.innal, cujo regime
juridfico se encontra estabelecido no Decreto-Lei
n. 3093, de 11 de Margo.

Ars servigos e organismos da Administragio Piblica
cabe o papel principal de promogio ¢ concretizagdo
do direito 4 formagao profissional dos seus funcionérios
© agentes.

Contudo, hi que dar cada vez mais incentivos 4 ini-
ciativa individual dos trabalhadores na sua autofor-
magao,

O desenvolvimento acelerado do conhecimento ¢ das
tecnologias implica uma maior complexdade, exigéneia
e frequéncia nos processeos formatives,

Esta circunstincia & sentida em pnmeira linha aonivel
do pessoal das carreiras técnica ¢ técnica superior a
quem compete acompanhar e enquadrar a operacio-
nalizagio dos novos saberes na dindmica dos servigos.

Desta forma, em cumprimento do compromisso assu-
mido pelo Govemo no acordo salaral para 2001, alar-
ga-se o crédite concedido para autoformagao, actual-
mente fado em cinguenta horas, atribuindo cem horas
anuzis ao pesscal das carreiras téonica ¢ téonica superior
¢ setenta horas ao das restantes carreiras.

Foram ouvidas as Regides Autdnomas, a Associagio
Macional de Municipios Portugueses ¢ a Associagio
Macional de Freguesias.

Foram observados ce procedimentos decomrentes da
Lei n.” 2398, de 26 de Maio.

Assim

Mos termmes da alinea @) do 0 1 do artigo 195.° da
Constituigio, o Governo decreta, para valer como lei
geral da Repiblica, o seguinte:

Artign 1.°

O artigo 24.° do Decreto-Lel n® 50098, de 11 de
Margn, com a redacgio dada pelo artign 42.° do Decre-
to-Let . T0-A02000, de 5 de Maio, passa a ter a seguinte
redacgio:

«] — [detal ne= 1)

2 — Para efeitos do disposts no ndmero anterior,
aquele pessoal tem direito, dentro do periodo laboral,
a um crédito para a sua autoformagio, por ano civil,
correspondente a cem horas, para as carreiras Wcnica
e lécnica superior, ¢ a setenta horas, para as restantes
Carreiras.

3 — Qmando se trate de acgdes formativas com rele-
véncia directa nas respectivas dreas func'jcmajz a apre-
ciar pelo dirigente maximo do servigo, os créditos pre-
vistos no nidmero anterior podem ser ultrapassados até
ao limite da carga horana prevista para a acgio de for-
magao que o funciondrno pretends tjjj'cqucu tar.

4 — (Aeofval m.” 3.)

5 — (Adoiwal m” 4

o — {Adetwal w5 )=

Artign 2.7

O presente diploma produz efeitos desde 1 de Janeiro
de 20011,

Visto e aprovado em Conselho de Ministros de 30
de Margo de 2001, — Awrdnio Mavwel de Olivedra Gurer-
res — Josd Sdcrares Carvalho Pinio de Souse — Ailbero
ae Souse Marmins

Promulgado em 18 de Maio de 2001,

Publique-se.

O Presidente da Repiblica, JORGE SAMPAIO,

Referendado em 24 de Maio de 2001,

O Primeire-Ministro, Asidnio Maruel de Oliveira
Gureres

Anexo n° 4 Decreto-Lei n.° 173/2001, de 31 de Maio, que estabelece condicdes

especiais de protec¢do social para os subscritores da Caixa Geral de AposentacGes que

sofram de paramiloidose familiar.



ANexos
de

Entrevistas



Com o intuito de proteger as nossas fontes e as informacGes por elas fornecidas,
unanimemente, decidimos retirar, deste nosso trabalho, as entrevistas realizadas ao Sr.
Virgilio Ribeiro, a Dona Maria Adelaide Ribeiro (esposa do Sr. Virgilio), a Dona Maria
Jodo da Silva (prima do Sr. Virgilio e doente com Paramiloidose) e aos Doutores
Anténio Freire (médico gastroenterologista e hepatologista que acompanha e
acompanhou o Sr. Virgilio), Eduardo Barroso (director da Unidade de Transplantacdo e
Cirurgia Geral, amigo e cirurgido que participou no transplante do Sr. Virgilio), e
Américo Martins (cirurgido, que participou no transplante hepatico do Sr. Virgilio), pois
as entrevistas apenas visavam a complementaridade deste trabalho, sendo que a

informacdo considerada importante esta patente ao longo das paginas por nos escritas.



