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Ola Pessoall!

Mais um exemplar do Boletim esta chegando, com ele informa-
¢bes que ajudarao aos que um dia acharam-se perdidos nos fortes sin-
tomas da CMT, e assim batia no peito a dor de quem segue sozinho.

Isto é passado, pois a seguranca esta na certeza de que ha pes-
soas que buscam sanar as muitas indagag¢des que surgem a respeito
da doencga.

No Boletim n°3 pedimos que ficassem ligados na seguinte infor-
macao: “O Laboratério Addex Therapeutics, com sede em Genebra,
que em 2013 recebeu autorizagéo para testar, em humanos, a droga
batizada de ADX71441, também para CMT1A.” Pois bem, agora vamos
Ihes contar como anda esse trabalho.

Ha também orientag¢des de tratamentos alternativos para aliviar o
incdmodo que sentimos durante nossa rotina e afazeres no trabalho.
S&o algumas formas de exercicios que trazem bem estar que por vezes
refletem na esperanca de dias melhores.

Traremos, ainda, a segunda parte do artigo sobre 6rteses dos
membros inferiores, que tanto nos auxiliam na funcionalidade da mar-
cha e os efeitos da intolerancia alimentar ao gluten e a lactose em nos-
SO organismo.

Como é sabido, senao por todos os associados da ABCMT, mas
pela maioria, demos mais um passo adiante, que foi o nascimento do
site oficial da Associagao. Definitivamente era chegada a hora de irmos
ao encontro do modelo de sociedade tecnoldgica atual, e irmanarmo-
nos com outras Associagoes, ONGs e afins.

Com o site, ainda em fase de conclusao, teremos uma abran-
géncia nunca alcangada, trazendo respeito ao trabalho realizado até
entdo. Definitivamente deveremos render homenagem ao grupo que
esta na construcao do site, e que também elabora este Informativo.

Desta forma, destaco, ainda, que esse Boletim, além de informa-
¢ao sobre nosso tratamento, vai nos conduzir a conscientizacido de
nossos direitos constitucionais, tdo pobremente levados a sério neste
pais.

Cordialmente.

Angel Alves




Colaboragdo entre o Laboratério Addex e a Associagao
Charcot-Marie-Tooth (Associacao Americana — CMTA) para avan-

¢ar nos estudos do ADX71441 na Doencga de Charcot-Marie-Tooth.

Genebra, 21 de outubro de 2014 - Addex Terapéuticos, empresa
lider, pioneira na descoberta e no desenvolvimento de medicamentos
baseados na modulagéo alostérica, anunciou hoje que iniciara uma co-
laboragdo com a Associagdo de Charcot-Marie-Tooth (CMTA) para a-
valiar a farmacologia do ADX71441, um modulador alostérico positivo
do receptor GABA-B (PAM) em uma bateria de modelos pré-clinicos da
Doenga de Charcot-Marie-Tooth (CMT1A), uma neuropatia periférica
motora sensorial, hereditaria, rara e desmielinizante.

A parceria CMTA ira avaliar a eficacia do ADX71441 como um
agente farmacolégico em modelos pré-clinicos neurolégicos e compor-
tamentais de CMT1A, e avaliara o potencial do ADX71441 em inibir o
desenvolvimento dos déficits motores e sensoriais associados a pro-
gressao da doenca.

Patrick Livney, da associacdo CMTA diz: "A Fundacgao reuniu os
lideres na pesquisa cientifica e clinica em CMT e as ferramentas de
pesquisa necessarias para validar o seu potencial terapéutico clinico.
Temos a intengao de estimular os fabricantes de medicamentos a tra-
balharem junto com a associacdo CMTA, para avancar em novas abor-
dagens terapéuticas para nossos pacientes; e nossa rede de estrelas,
que combina esta experiéncia de pesquisa de ordem mundial com uma
capacidade operacional, tem permitido a formacgao de aliancas de cola-
boracdo para este fim. Atualmente, ndo existem terapias para deter o
inicio ou a progressao da doenga dos diferentes tipos de CMT. Esta co-
laboragcdo com a Addex representa uma excelente oportunidade para a
CMTA, de acelerar o desenvolvimento da droga para o tratamento de
CMT1A, a mais prevalente das neuropatias genéticas.”

‘A CMTA e sua rede de pesquisadores fizeram contribui¢des sig-
nificativas para a nossa compreensdo das patologias subjacentes a
CMT, e coordenaram o desenvolvimento e a validacdo de uma grande
bateria de modelos pré-clinicos. A determinagdo das caracteristicas do
ADX71441 proporcionara a Addex informacdes valiosas para o seu de-
senvolvimento” diz Tim Dyer, CEO da Addex. "Esta é nossa primeira

colaboracdo com CMTA, e uma outra forma de executarmos nossa es-

Vamos entender :

O ADX71441 promo-
ve a reducdo da ex-
pressdao  (producgao)
de proteinas da bai-
nha de mielina, inclu-
indo a PMP22. Como
vocés sabem, a forma
mais comum de CMT,
a CMT1A, ocorre por
uma produgao exces-
siva de PMP22, cau-
sada pela presenga
de uma copia extra
do gene desta protei-
na (duplicagéo). Des-
ta forma, o que se es-
pera com o tratamen-
to é trazer os niveis
de PMP22 na bainha
de mielina de pacien-
tes com CMT1A de
volta a um nivel préxi-
mo do normal, redu-
zindo desta forma a
toxicidade causada
pelo excesso de pro-
teina. Ainda ndo sa-
bemos como isso ira
se refletir nos pacien-
tes com CMT1A. Es-
peramos que, se ad-
ministrado  precoce-
mente, este tratamen-

to possa impedir o



da

doenga (pelo menos

desenvolvimento

dos sintomas mais
graves). Ainda nao
sabemos se indivi-
duos com a doenga
ha muito tempo e ja
apresentando  sinto-
mas mais significati-
vos, como fraqueza
importante nos pés,
pernas e maos, pode-
rao se beneficiar do
tratamento. E possi-
vel que alguns sinto-
mas possam apre-
sentar alguma melho-
ra, mas considero di-
ficl que revertam
completamente o
quadro clinico. E im-
portante ressaltar que
este tratamento, a
principio, seria espe-
cifico para a forma
CMT1A, uma vez que
atua em um mecanis-
mo (o excesso de
PMP22)

apenas nesta forma.

presente

Dr. Mario Saporta

tratégia de promover nossa rede através de colaboragées com grupos
de apoio aos pacientes”.

Ambos os dados, clinicos e pré-clinicos, sugerem que a ativagao
de receptores GABA-B oferece uma oportunidade terapéutica unica pa-
ra atender as necessidades de pacientes com CMT1A. A Addex tinha
anunciado um teste positivo em um modelo pré-clinico validado de
Charcot-Marie-Tooth 1A (CMT1A) com ADX71441 (edigbes de 07 de
janeiro e 03 de outubro de 2013), confirmando observacdes obtidas an-
teriormente.Este modelo identificou a importadncia dos receptores de
GABA-B na inibicao da proliferagao e reducao da sintese de proteinas
especificas da mielina, em particular, na redu¢cao da menor expressao

de PMP22, o qual, por sua vez, pode retardar a progressao da doenca.

Sobre a Associagao Charcot-Marie-Tooth

A Associagado de Charcot-Marie-Tooth (CMTA) é registrada e dedicada
a servir uma comunidade internacional de pacientes que sofrem de
neuropatias raras e incapacitantes de origem genética.

(http://www.cmtausa.org).

A Fundacao se envolve diretamente a sua rede STAR de investigagao
cientifica e clinica na identificacdo, validagcao e desenvolvimento clinico

de tratamentos para os diferentes transtornos de Charcot-Marie-Tooth.

Texto traduzido por Karla Ferreira

Link para o texto original:

https://globenewswire.com/news-
release/2014/10/21/674680/10103532/en/Addex-and-the-Charcot-Marie
-Tooth-Association-enter-collaboration-to-advance-ADX71441-in-
Charcot-Marie-Tooth-1A-disorder.html
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OPGOES ORTESICAS DE MEMBRO INFERIOR PARA
O PACIENTE DE CMT (CHARCOT-MARIE-TOOTH) - Parte 2

Em primeiro lugar gostaria de relembrar este trecho do primeiro artigo:

Os objetivos de uma ortese:

“A eficiéncia de uma ortese depende basicamente de trés fato-
res, a saber: a correta indicagao pelo profissional de saude, o adequa-
do design, confeccéo e adaptacao por parte do ortesista e a correta uti-
lizacao por parte do paciente/cuidador.

Tomados esses cuidados, uma ortese ira promover um melhor
equilibrio biomecanico, otimizando o potencial de desenvolvimento do
paciente, reduzindo as deformidades, o impacto articular e promovendo
a fungao do paciente.

Dentro deste espectro de atuacdo e respeitadas estas condi-
¢des, ndo ha como a ortese promover atrofias, limitar o potencial, ou
prejudicar de qualquer maneira a evolugao do paciente, ao contrario,
ela facilitara o trabalho do profissional fisioterapeuta e permitira que u-
ma parte maior dos resultados de seu trabalho, apareca.”

Visto isto, retomaremos de onde paramos no primeiro artigo e
passaremos a falar sobre aqueles casos mais avangados, onde o paci-
ente ja perdeu o controle extensor do joelho e ndo consegue mais man-
ter-se de pé sem auxilio. Para estes casos, a opgao passa a ser as 0r-
teses cruropodalicas (englobam desde a coxa até o pé) e, em ultimo
caso, as toracopodalicas (do tronco ao pé).

O preconceito contra este tipo de oértese, esta ligado ao histérico
de orteses metalicas, extremamente pesadas, volumosas, que feriam e
cujo gasto energético do paciente para “carrega-las “era insuportavel.

Hoje temos uma gama de opgdes de ligas metalicas muito mais
leves, a possibilidade da construgdo da estrutura principal com termo-
plasticos de baixo peso e alta resisténcia, estruturas laminadas em fibra
de carbono grafite, como nos carros de Férmula Um. As articulagdes
mecanicas, do tipo trava suica, foram substituidas por articulagdes te-
flonadas de baixissimo atrito e travamento de alta seguranga como o
Free Walk (Fig 1A), opgdes de articulagdes unilaterais com opgao de
travamento manual ou livre para andar de bicicleta (sé de um lado da
perna - Fig 1B), articulagbes a prova d"agua como a Carbonic (Fig 2) e,

ultimamente, o aparecimento das articulacdes eletrénicas com controle




da fase de apoio através de microprocessadores que travam e destra-
vam o joelho do paciente automaticamente, tais como o E-MAG ACTI-
VE ( Fig 3) e, mais recentemente, o C-BRACE (Fig 4).

Em termos de design, os conhecimentos biomecanicos adquiri-
dos, levaram a projetos mais audaciosos, que oferecem mais fungéo,
mais eficiéncia, estabilidade, conforto e até melhor aparéncia. Os novos
materiais disponiveis, tais como o plastazote, Pedilin Silver Guard (com
tratamento antibactericida a base de ions de prata), permitem criar in-
terfaces mais confortaveis entre o usuario e a 6rtese, em termos de a-
colchoamento, ventilagao, etc.

Um dos problemas que podemos nos deparar além da falta de
controle da extensédo do joelho, € a evolugdo de um genu recurvato
(flexdo do joelho para tras —Fig 5), sendo que para controlar somente
isto, as vezes, uma joelheira como a Genu Arexa (Fig 6) ja € mais que
suficiente.

Quando a evolugdo de uma doenga neurologica afeta o controle
do quadril além do movimento da perna, as orteses toracopodalicas de
marcha reciproca-RGO’s (Fig 7) séo a ultima opgao para preservagao
de marcha durante alguns momentos do dia, enquanto os exoesquele-

tos como o HAL (fig 8) ndo tornarem-se realidade.

Fig. 7

Fig. 8

(+ Arghe Semar|




INTOLERANCIA ALIMENTAR

E uma resposta fisiolégica anormal & ingestdo de um alimento ou
aditivos alimenticios, caracterizada pela incapacidade de digeri-los cor-
retamente, tendo como causas relacionadas, a falta de alguma enzima
que atua no processo de digestao, podendo ser ocasionada por altera-
¢ao genética ou no aparelho digestorio, doengas infecciosas, efeitos
adversos de medicamentos e propriedades farmacologicas dos alimen-
tos, além de causas inespecificas.

Os alimentos mais comuns a intolerancia sdo: amendoim, carne
de porco, chocolate, frutos do mar, leite, ovos, queijos, soja, trigo e pro-
dutos da industria alimenticia impregnados de substancias quimicas,
aditivos e conservantes.

Os sintomas podem surgir horas ou dias apds a ingestao do ali-
mento. Quanto maior a quantidade ingerida, mais fortes poderao ser os
seguintes sintomas: acne ou alteragbes dermatoldgicas, asma, consti-
pacao ou diarreia, dores abdominais, enxaqueca, flatuléncia (gases),
nauseas, obstru¢cao nasal, sindrome do intestino irritavel, tontura, urti-
caria e vomitos.

Estima-se que parte da populagédo mundial tenha algum tipo de
intolerancia alimentar, e o tratamento consiste em retirar da dieta do
individuo todos os alimentos aos quais ele seja intolerante. As intole-

rancias mais comuns sao ao gluten e a lactose.

INTOLERANCIA AO GLUTEN

O gluten é uma das proteinas mais complexas e de dificil diges-
tdo e, portanto, pessoas com intolerancia possuem uma menor capaci-
dade de digerir essa proteina.

Os sintomas estao relacionados especialmente com o trato gas-
trointestinal, como irregularidade intestinal (alguns pessoas apresentam
constipagao e outros diarreia ou alternancia dos dois), aumento de ga-
ses, estufamento e, até mesmo, dor abdominal. Outros sintomas tam-
bém estdo associados, como:baixa imunidade, doengas de pele — der-
matite e eczema -, enxaquecas, cansago excessivo, confusdo mental,
disturbios de humor como hiperatividade em criangas, por exemplo.

O gluten esta presente no trigo, centeio, cevada e aveia. Isso

significa que paes, biscoitos, torradas, macarrao, pizza, cerveja, con-




tém essa proteina e devem ser evitados por aqueles que tém intoleran-
cia.

A exclusao desses alimentos é fundamental para avaliar a intole-
rancia e deve ser feita com a orientacdo do NUTRICIONISTA, que ira
planejar uma alimentagao visando a exclusdo dos alimentos e, posteri-
ormente, a inclusdo dos mesmos. A introdugao dos alimentos deve ser
feita de maneira orientada, de forma progressiva e sempre observando
0s sintomas.

Ser um alimento gluten free (sem gluten) nao significa ser de bai-
xa caloria, pois, para a elaboracao desses produtos, o gluten é substitu-
ido por ingredientes como arroz, quinua, mandioca, fécula de batata e
esses sao tao caldéricos como os que contém gluten.

Ainda a respeito da intolerancia ao gluten, existe a doenga Celia-
ca. E uma doenca autoimune, que afeta o intestino delgado interferindo
diretamente na absorg&o de nutrientes essenciais ao organismo, como:
carboidratos, gorduras, proteinas, vitaminas, sais minerais e agua. Ca-
racteriza-se pela intolerancia permanente ao gluten em pessoas geneti-
camente predispostas, pode se manifestar em criangas, adultos e ido-

s0s.0 unico tratamento é a dieta isenta de gluten por toda a vida.

INTOLERANCIA A LACTOSE

A lactose € um tipo de agucar encontrado no leite e em outros
produtos lacteos. Por sua vez, a intolerancia a lactose € um disturbio
metabdlico causado pela incapacidade do individuo em digeri-la. Isso
ocorre quando o intestino delgado é incompetente na produgao da enzi-
ma lactase.

Os sintomas s&o bem diversos, como: codlicas, diarreia, disten-
sdo e inchago abdominais, flatuléncia (gases) e nauseas. Em criangas
o crescimento pode estar prejudicado.

Assim como na intolerancia ao gluten, o tratamento para intole-
rancia a lactose, dependendo do grau de intolerancia, consiste na dimi-

nuigao ou na remocgao total de produtos lacteos da alimentagéo.

Pensando no bem-estar das pessoas intolerantes, selecionamos
algumas receitas sem gluten e sem lactose, para mostrar que mesmo

em casos especiais, da para se alimentar bem.




RISOTO DE CHAMPIGNON
2 xicaras de cha de arroz arboéreo
1 cebola picada

3 dentes de alho amassados

2 colheres de sopa de dleo vegetal

4 xicaras de cha de caldo de legumes quente (ver receita ao lado)
2 colheres de sopa de creme vegetal sem sal gelado

200g de champignon fresco fatiado

Sal a gosto

Modo de preparo:
Refogue o alho e a cebola, com 6leo e o sal. Quando dourarem, acrescente o

arroz arbéreo e refogue mais um pouco.

Despeje 2 xicaras do caldo de legumes previamente reservado. Diminua o
fogo e deixe cozinhar em panela sem tampa. Quando estiver quase seco, a-
crescente o caldo de legumes restante. Mexa algumas vezes, para ndo agar-
rar no fundo da panela. Finalmente, quando estiver quase seco, retire a pane-
la do fogo e do calor, adicione o creme vegetal gelado e o champignon fatia-
do. Mexa, vagarosamente, tomando o cuidado de nao quebrar os graos do
arroz. Sirva em seguida.

Rendimento: Serve aproximadamente 10 pessoas.

DICA:O Champignon pode ser substituido por Shiitakeou Shimeji nas mesmas quanti-
dades.

“PAO DE QUEIJO” (FALSO)
2 xicaras de cha de polvilho azedo

1 colher de cha de sal

1 gema

2 xicara de Oleo vegetal

Ya xicara de cha de leite de soja

1 xicara de cha de agua morna
Modo de preparo:
Misture todos os ingredientes na ordem descrita, com auxilio de uma espatu-

la, até homogeneizar a massa, e reserve. Pré - aqueca o forno convencional.
Salpique uma assadeira com polvilho azedo. Faga bolinhas pequeninas com a
massa previamente reservada. Coloque-as na assadeira e leve-as ao forno
para assar. Quando estiverem douradas, retire-as do forno. Sirva em seguida.
Rendimento: Aproximadamente 50 unidades.

DICA: Coloque as bolinhas espagadamente na assadeira, para evitar que colem u-

mas nas outras, pois aumentarao de tamanho ao assar.

Fontes:
Livro de Receitas: Com Sabor — sem gluten e sem lactose de ViveteGuftfilen.
http://www.fenacelbra.com.br/fenacelbra/




TERAPIAS AQUATICAS: O EQUILIBRIO E CONTROLE MOTOR
ATRAVES DO CONCEITO HALLIWICK

O Conceito (ou Método) Halliwick foi desenvolvido em 1949 por
James McMillan, com o objetivo de ensinar natagdo a pessoas com de-
ficiéncia. Iniciou em Londres e difundiu-se mundialmente no inicio da
década de 1970.

O objetivo principal € que a pessoa experimente a independén-
cia de movimento no meio aquatico e a natacéo. Indicado para pessoas
de qualquer faixa etaria, deficiéncia ou grau de comprometimento. O
método enfatiza as habilidades de cada individuo em detrimento as su-
as limitagdes. Pode ser utilizado para adaptar, avaliar ou tratar o indivi-
duo, e deve ser uma atividade prazerosa.

O Conceito é estruturado através do Programa de Dez Pontos
através da relagdo um-para-um entre o instrutor e o paciente. De uma
forma geral, a pessoa deve acostumar-se ao meio aquatico (ajuste
mental), aprender a equilibrar-se nele utilizando, normalmente, movi-
mentos amplos de extremidades (restauragao do equilibrio) que serao
posteriormente inibidos para facilitar os movimentos funcionais.

Podemos ainda dividir o Conceito em niveis de habilidades. No
estagio 1 as habilidades desenvolvidas séo ligadas a adaptagdo ao
meio liquido, independéncia e controle da respiragcdo. As habilidades
ligadas ao controle de equilibrio e rotagdes corporais, através dos di-
versos eixos de movimento, sdo compreendidas no segundo estagio.
Ja o terceiro nivel compreende os movimentos e deslocamentos na a-
gua, em progressdes simples e nados adaptados.

O meio liquido favorece o equilibrio e o controle motor. A viscosi-
dade da agua resiste e diminui a velocidade do movimento, facilitando
ao paciente a recuperacao do equilibrio com pouca intervencgao do tera-
peuta.

Ainda falando sobre o controle motor, os pontos 3, 4 e 5
(controle das rotagdes transversal, sagital e longitudinal) trabalham a
coordenacgao, equilibrio, integragado sensorial e vestibular. Movimentos
como as trocas de postura da posicdo em péfflutuacdo de costas
(“boiar”), em pél/inclinagdo para frente soltando bolinhas (barriga para

baixo com o rosto na agua), em pé/inclinacéo lateral colocando o ouvi-
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do na agua, trabalham a musculatura dos membros inferiores e tronco,
sendo bem indicadas para melhorar a dificuldade motora nos pés dos
pacientes com Sindrome de Charcot-Marie-Tooth (SCMT).

Ao adquirir o controle corporal no meio liquido, o individuo pode
evoluir, por exemplo, para o ponto 10 (progressdes simples e movimen-
tos basicos de natagdo) onde utilizam-se movimentos simples de bra-
¢os, pernas ou mesmo tronco para gerar deslocamentos na agua.

Como pode-se perceber, o Conceito Halliwick oferece aos porta-
dores de SCMT a possibilidade de manter e melhorar as habilidades
funcionais através de movimentos ativos, com suporte do terapeuta até
a evolucao para a independéncia no meio aquatico, melhorando assim
a qualidade de vida.

Cabe ressaltar, ainda, que as habilidades adquiridas e/ou treina-
das no meio liquido podem ser integradas no solo, melhorando, neste
caso, o alinhamento corporal e, consequentemente, o risco de quedas.

Para maiores informagdes, a Associagéo Brasil Halliwick disponi-

biliza o site www.halliwick.com.br

http://lwww.facafisioterapia.net/2014/05/tres-metodos-de-reabilitacao-aquatica.htm



http://www.halliwick.com.br

VOCE SABIA?

ACRESCIMO DE 25% SOBRE A RENDA MENSAL
DA APOSENTADORIA POR INVALIDEZ

Os aposentados por invalidez que necessitam de assisténcia
permanente de outra pessoa, tem direito a um acréscimo de 25% no
valor de seu beneficio, conforme determina o art. 45 da Lei 8.213 de 24
de julho de 1991.

Este acréscimo é concedido somente aos beneficiarios que rece-
bem aposentadoria por invalidez, ndo sendo devido aqueles que rece-
bem auxilio doenca, demais aposentadorias, pensao por morte ou qual-
quer outro tipo de beneficio, que podera ser solicitado a qualquer épo-
ca, mediante apresentacao de laudos que comprovem a incapacidade,
bem como, de sua necessidade de assisténcia permanente.

Sera devido ainda que o valor da aposentadoria por Invalidez

esteja no limite do teto de contribuicao.

Este acréscimo € cessado com a morte do aposentado e o seu
valor ndo € incorporado ao valor da penséo deixada aos dependentes.
O abono anual (décimo terceiro salario) incidira sobre a parcela

de acréscimo de 25% (vinte e cinco por cento).

http://agencia.previdencia.gov.br/e-aps/servico/861



http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8213cons.htm
http://agencia.previdencia.gov.br/e-aps/servico/147

EUE ACMT

Meu nome € Edna, tenho 35 anos, desde meus quatro meses,
minha mae me colocava no colo em pé e eu nao firmava as pernas. Ela
me levou ao médico e ele disse que estava tudo normal. Mesmo assim
continuou me observando. Levou-me ao médico novamente e este dis-
se que realmente havia algo errado, e ai comegou a luta.

Fui crescendo e, mesmo sem entender o que estava acontecen-
do, levava da melhor maneira possivel. Fui tratada igual aos outros fi-
Ihos; aprontava, apanhava, estudava, brincava; as vezes néo dava pra
brincar de um jeito, inventavamos outro, ndo dava para pular corda, eu
segurava para os colegas pularem, e assim fui levando, sempre partici-
pativa, alegre, brincalhona. A adolescéncia chegou e nao foi diferente,
paquerei, namorei, me apaixonei, apaixonaram-se por mim. O tempo foi
passando, tanta coisa acontecendo e continuava sem saber o0 que eu
tinha, porque eu ndo conseguia andar sozinha, o que era aquilo que me
acompanhava desde o meu nascimento? E me maltratava tanto!

Com 19 anos comecei a namorar a pessoa que hoje € meu mari-
do. Depois de cinco anos de casada senti vontade de ter um filho. Ser
mae foi a maior experiéncia que ja tive na vida! Mas muita coisa mu-
dou, eu estava acostumada a viver como uma pipoca para la e para ca,
tive que me aquietar, pensei que fosse morrer, tive depressao pos-
parto. Quando meu filho tinha uns nove meses de idade, descobri que
ele provavelmente tinha Charcot-Marie-Tooth, ai sim tudo acabou de
vez, o mundo desabou, perdi o chao, nada fazia sentido, ndo acreditava
em mais nada e em mais ninguém. Meu Deus, quanto sofrimento, sera
que ja nao bastava o tanto que sofri com minha doenga, que eu hem ao
menos sabia o que era?

Algum tempo depois procurei um médico homeopata, gracas a
Deus e a esse homeopata hoje posso dizer que estou bem, voltando a
ser a Edna de antes, extrovertida e que adora sorrir. Pego a Deus que
me dé muita for¢ca, muita garra para cuidar de mim e do meu pequeno
Lucas, que € o maior presente que ja ganhei na vida!

Hoje meu filho estd com 7 anos, tenho 13 anos de casada;
meus hobbies sao: familia, amigos, amo musica, sou mega fa da banda
Raca Negra, gosto muito de uma cerveja de vez em quando. Moro em

BH, Minas Gerais, fago aniversario dia 10 de agosto.




FEBER e OAPD - Associagées parceiras
Que oferecem atendimento gratuito

FEBER

A Associacao Brasileira de Enfermidades Raras — FEBER, Asso-
ciagdo sem fins lucrativos, sediada na cidade de S&o Paulo, € compos-
ta por profissionais da area da saude — médicos, psicologos, fisiotera-
peutas, advogados, entre outros — que uma vez ao més, normalmente
no 3° sabado de cada més, se disponibilizam para atender as pessoas
vivendo com Doencgas Raras. Este atendimento & gratuito, realizado no
Sindicato dos Comerciarios de Sao Paulo. As pessoas interessadas de-
verao entrar em contato pelo e-mail da FEBER para solicitar a ficha de
inscricdo. Nessa ficha é solicitado os dados da pessoa que ira passar
pelos profissionais, o tipo de patologia, medicagéo e queixa; nesta ficha
constam os profissionais que participardo do atendimento e o periodo.
Ap0os o preenchimento € solicitado o reenvio para que seja agendado o

horario. Contato: feberatendimento@hotmail.com

OBS.: Excepcionalmente, no més de novembro, em fungcédo do
feriado do dia 15/11, o Atendimento Profissional vai ser antecipado.

Nao esquecam de agendarem dia 08/11/2014

OAPD

A Organizacao de Apoio aos Portadores de Distrofias (OAPD) é
uma entidade social sem fins lucrativos, que tem como objetivo promo-
ver longevidade, bem-estar e inclusao social as pessoas com miopati-

as, Pompe e doengas neuromusculares.

Realizam atendimentos gratuitos de fisioterapia, suporte psicolé-
gico, fornecem equipamentos necessarios para sobrevida e também
orientam profissionais de saude, pacientes e cuidadores.

Em seus quatro anos de atividade, a OAPD tornou-se referéncia
em doencgas neuromusculares no Brasil.

Para solicitar o atendimento, basta efetuar seu cadastro no site
www.oapd.org.br e entrar em contato no e-mail: contato@oapd.org.br
ou no tel: (11) 50422-0304.

Endereco: R. Conde de Porto Alegre, 1808 - Sao Paulo/SP

FIQUE LIGADO
Nova parceria para
incentivar a desco-
berta de um remédio
para Charcot-Marie-
Tooth

A BioPontis Aliance
em parceria com a
Fundacdao de Neuro-
patia Hereditaria
(FNH), criaram um
projeto para desen-
volver drogas para
portadores de Char-
cot-Marie-tooh e ava-
liar o seu tratamento.

O anuncio dessa par-
ceria com a HNF ¢ a
primeira demonstra-
¢ao de um modelo
colaborativo, onde os
pesquisadores e to-
das as organizagbes
dedicadas a CMT po-
dem se unir por uma
causa comum - trata-
mentos.

"Embora haja cresci-
mento da industria
farmacéutica e de ati-
vidade de investimen-
to privado em torno
de doencas raras",
comenta Allison Moo-
re, fundador e CEO
da HNF, "Temos que
concentrar os investi-
mentos principalmen-
te em drogas para
candidatos que estdo
prontos para entrar
em ensaios clinicos"

Fonte: http://www.hnf-
cure.org/featured/hereditary-
neuropathy-foundation-
biopontis-alliance-rare-
disease-partner-develop-
treatments-charcot-marie-
tooth/


mailto:feberatendimento@hotmail.com

ACONTECEU
O més de setembro ja passou, mas nos deixou um saldo positivo
na mobilizagdo do “Setembro Azul”. Varias a¢des foram organizadas,
com a participagcado de muitos associados.
A Susi Benevides encabecou a campanha de camisetas, pela

conscientizacdo da CMT e divulgacdo do Setembro Azul, revertendo os

lucros para a ABCMT. Foi um sucesso, com adesao de muitos associa-
dos, que, orgulhosos, divulgaram suas fotos em redes sociais, vestindo Naira Brandao
as camisetas. Também presentearam seus amigos e incentivadores. HETECE AR EEe
Dentre esses incentivadores destacamos a Deputada Federal-SP Mara
Gabrilli, o Deputado Estadual-SP Carlos Giannazi e o Professor Mas-
sao Hito (candidato a Deputado Estadual-SP), que, literalmente, vesti-
ram nossa camiseta. Nos apoiaram, ainda, as atrizes globais Alcione
Mazzeo e Amanda Calmon, e o cantor Daniel. Todos demonstrando
grande generosidade ao vincularem suas imagens a nossa causa. O
Daniel, aceitou vincular sua imagem nao sé nesta campanha, mas a
nossa causa como um todo, aceitando o convite para ser padrinho da
ABCMT. Para eternizar essa campanha a Caren Bardella nos presen-
teou com um mosaico de fotos de varios associados vestindo a camise-
ta do Setembro Azul.
Outra agao, foi a de alguns associados que conseguiram a divul-
gacao de matérias sobre a campanha de conscientizagdo da CMT, em
jornais de suas cidades ou regides: Jornal da Cidade — Bauru/SP (Silvio
Luis) http://www.jcdigital.com.br/flip/Edicoes/16225%3D13-09-
2014/008.PDFhttp://www.jcnet.com.br/Geral/2014/09/setembro-alerta-

para-sindrome-rara.html); Jornal Lavras News - Lavras/MG (Ronaldo

Oliveira); Blog Vencer Limites, no Estaddo/SP, aonde o associado e
jornalista, Luiz Alexandre Souza Ventura, publicou excelente matéria

sobre a CMT e a campanha de conscientizagdo. http://blogs.estadao.

com.br/vencer-limites/conscientizacao-internacional-da-cmt/

Setembro nos proporcionou, ainda, outra étima noticia. No dia 27
foi oficialmente inaugurada a Associagao Portuguesa de Charcot-Marie-
Tooth, fruto da luta de dois amigos, Susana Moura e seu filho Diogo
Lopes, este, um “miudo”, como dizem os portugueses, mas com a forga
de um gigante, sempre apoiado por sua mae.

Entdo, amigos, diante de um Setembro tdo promissor, o que

mais podemos dizer a ndo ser “‘que venham infinitos setembros”.


http://www.jcdigital.com.br/flip/Edicoes/16225%3D13-09-2014/008.PDF
http://www.jcdigital.com.br/flip/Edicoes/16225%3D13-09-2014/008.PDF
http://www.jcnet.com.br/Geral/2014/09/setembro-alerta-para-sindrome-rara.html
http://www.jcnet.com.br/Geral/2014/09/setembro-alerta-para-sindrome-rara.html
http://blogs.estadao.com.br/vencer-limites/conscientizacao-internacional-da-cmt/
http://blogs.estadao.com.br/vencer-limites/conscientizacao-internacional-da-cmt/

PARTICIPE DA ABCMT

Noés, da ABCMT, estamos recebendo um grande presente, nosso site
esta em processo final de montagem. Com a unido de um grupo de as-
sociados, finalmente, o nosso tdo sonhado site esta se tornando reali-
dade. Sera um grande canal de informacé&o, de noticias e nos dara mai-
or visibilidade. Quer saber o enderego?...aguarde s6 mais um pouco,
em breve vocé podera navegar por ele.

VOLUNTARIOS

Quer ser um voluntario da ABCMT e nos ajudar, com suas habilidades,
a divulgar informacgdes sobre a CMT em cada canto do Brasil?

- Precisamos de pessoas com conhecimento em web design para nos
ajudar a desenvolver o novo site;

- Profissionais de saude (de todas as areas) com experiéncia em aten-
der CMT e nos passar essa vivéncia através de nosso boletim;

- Advogados para esclarecer e tirar duvidas em relagao aos direitos das
pessoas com deficiéncia;

- Revisores de textos, tradutores, redatores, editores, pesquisadores, e
que nos ajudem a contactar profissionais para escreverem os artigos
das pautas sugeridas para o boletim;

- Toda e qualquer ajuda sera bem vinda e enriquecera nossa divulga-
cao.

AJUDE A COMPOR NOSSO BOLETIM

O que gostariam de saber sobre CMT? Quais as suas duvidas? Enviem
suas questdes para o e-mail abcmtboletim@hotmail.com

NOTA FISCAL PAULISTA

A ABCMT ja esta cadastrada para receber os créditos do Programa da
Nota Fiscal Paulista. Se vocé quiser contribuir para nossa causa, por
favor, peca seus cupons fiscais nos estabelecimentos comerciais locali-
zados no Estado de Sao Paulo e nos faga uma doacéo desses docu-
mentos enviando-os para o endere¢o Rua Gedeon Alves Feitosa n° 167
- Jardim Independéncia - Ribeirao Preto - SP - CEP 14076-240, até o
dia 30 do més da compra. Somos gratos.

PARTICIPARAM DESTA EDIGAO

Denise Costa de Melo e Naira Brandao




