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EDITORIAL Por Paulo Pontes

Presidente da Direcao da ARP

Celebrar, significa sobretudo, refletir e fazer refletir, para depois agir.

As patologias da retina, quer pelas muitas variantes de que se revestem, quer
pelo carater irreversivel e progressivo que apresentam, sao, nao raras vezes,
alvo de um siléncio, carregado de impoténcia, constrangimento e até de
vergonha. Isso explica o sofrimento solitario de muitos afetados por estas
doencas, bem como o dos seus familiares. Isolar-se, esconder, calar, é algo
que nada acrescenta, ao contrario, so retira. Retira a possibilidade da partilha,
da troca de experiéncias, da aquisicao de conhecimentos, da uniao que
fortalece, retira a confianca, a autoestima e, em ultima instancia o direito
inalienavel de Ser.

Este € o entendimento da Retina Internacional e o da Retina Portugal também.
Por isto, a ultima semana de setembro foi dedicada a divulgagdo, ao
esclarecimento, e a sensibilizacao para os varios aspetos que envolvem as
patologias da Retina, nhomeadamente para aqueles que, inequivocamente,
conduzam a materializacdo do conceito de inclusao.

Sempre que os “dias disto e daquilo” servirem a objetivos desta natureza a
ARP associa-se e promove a sua celebragao.
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OLHAR OS NOSSOS PROJETOS

MAO GUIA - GUIA-TE PARA A INCLUSAO

A equipa do projeto desenvolvido em consorcio pela Retina Portugal e o Grupo
Informal Mao Guia - Guia-te para a Inclusédo, durante o ano de financiamento
do Programa BIP-ZIP 2016-2017, trabalhou em conjunto com os parceiros
formais e ndo formais, comunidade e Vale de Alcantara, beneficiarios das
atividades que foram desenvolvidas, como os Rastreios Oftalmolégicos, Acdes
de Sensibilizacdo sobre a saude visual, Acdes de Formacdo, Mostras de
Cinotécnia, Workshops de Educacdo para a cidadania ativa, etc. Coube ao
projeto a promog¢ao do desenvolvimento do potencial humano, assegurando
um espago com condicdes adequadas e condignas para a formacédo da
comunidade e Vale de Alcantara, preparando-a para o exercicio da cidadania
na construgcdo do bem-estar, num mundo em constante mudanga. Com este
proposito a entidade promotora e o grupo informal, criaram uma Sala de
Formacao. Esta sala serve e ira continuar a servir de suporte a formacgoes,
workshops, palestras e demais atividades que se enquadrem no ambito deste
espaco a Comunidade, de forma generalizada ao Vale de Alcantara,
Instituicoes, Associacdes que dele necessitem para beneficiarem a populagao
afeta a area de intervengdo abrangida por este projeto. Visa dar continuidade
as “Boas Praticas” trabalhadas com vista a promog¢ao do sucesso e integracéo
social de cada pessoa.

Foi produzido um livro inclusivo, com o foco na deficiéncia visual, destinado a
uma populacdo infanto-juvenil. De maneira ludica e divertida, recorrendo a
impressao a negro de tamanho ampliado, ao Braille e as ilustragdes em alto-
relevo pretende-se mostrar neste contexto, que conviver com as diferencas &
essencial para todos.

Um livro inclusivo ndo distingue condi¢des fisicas, mentais, sociais, étnicas,
etc. Um livro inclusivo € visto como uma abordagem humanistica, que percebe
a pessoa e as suas singularidades, tendo como objetivos o crescimento, o
bem-estar pessoal e a insercao social de todos! Um livro inclusivo amplia a
participacdo de todos! “A unido faz o sucesso”, s6 assim poderemos “Mudar
para Crescermos Juntos”.
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UMA VISAO TECNICA

CAMINHAR EM SEGURANCA

Pretendemos na Area de Orientagéo e Mobilidade, desenvolver um conjunto
de capacidades que permitam a pessoa com deficiéncia visual deslocar-se em
seguranga, contribuir e facilitar a inclusao social e valorizacéo pessoal.

Em resposta a perda de visdo, deverao ser adquiridas técnicas que permitam
adaptar-se e para isso torna-se fundamental adquirir estratégias que possam
contribuir diariamente para a realizacdo de tarefas e deslocagdes em
seguranga e por consequéncia uma melhoria do seu bem-estar.

E através das sessbes de Orientacdo e Mobilidade, que sdo adquiridas
técnicas de guia e técnicas de bengala que irdo permitir que as deslocacgdes
dentro e fora de espacos fechados, sejam realizadas em seguranca.

Os utentes irdo passar por varias fases. Numa primeira fase decorrera uma
avaliacdo de toda a equipa Técnica a fim de estabelecer um programa de
acordo com as necessidades do utente. Tera nesta fase um primeiro contacto
com alguns conceitos inerentes ao programa de Orientacdo e Mobilidade.
Numa segunda fase, as técnicas de guia e técnicas para se deslocar em
espacos fechados com seguranca. A aprendizagem das técnicas de bengala
serao adquiridas numa terceira fase e ira acrescentar ao utente conhecimentos
que permitam a realizagdo de percursos em seguranga, na sua zona de
residéncia ou um outro trajeto que seja importante para a sua vida diaria.

A Area de Orientacdo e Mobilidade, além da transmissdo de conhecimentos ja
antes referida, ira também proporcionar ganhos na capacidade fisica,
motivacao, autoestima e capacidade relacional.

Em Orientacdo e Mobilidade promovemos a autonomia e independéncia,
assim como a valorizacdo da qualidade de vida da pessoa com deficiéncia
visual.

O Servico de Orientacdo e Mobilidade foi recentemente reestruturado na ARP,
por forma a dar uma resposta mais célere aos casos identificados com a
execugao do projeto Reaprender a Ver.
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CON VI VER

Il ENCONTRO NACIONAL DE PESSOAS COM DEFICIENCIA VISUAL
ASSINALADO NO DIA 30 DE SETEMBRO, DIA INTERNACIONAL DA
RETINA

Foi em Constancia que um grupo de associados, familiares e amigos da Retina
Portugal se juntaram, para mais um Encontro Nacional recheado de atividades.
A manh& comecgou com a pratica da canoagem que incluiu a visita ao Castelo
de Almourol, localizado numa ilha com o0 mesmo nome.

Apo6s um almogo de confraternizagdo, fomos convidados a visitar Constéancia,
conhecendo assim alguns dos seus pontos emblematicos, sendo ainda
possivel, ao longo desta caminhada, experimentar alguns jogos tradicionais.
Alguns participantes puderam Ver como ndés Vemos, através de simuladores
de diferentes patologias da retina.

Esta iniciativa contou com o apoio da Bayer, da ACAPO e dos Reboques
Amadora.

O Il Encontro Nacional insere-se no Projeto "Olhamos por Si” (Projeto co-
financiado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, I. P.).

20° ANIVERSARIO DA ARP

No dia 24 de Julho a ARP completou 20 anos de existéncia que celebrou no
dia 29, na presenga de amigos num almogo comemorativo com animacgéao
musical. O Dueto Ruben Portinha e Inés Martins e o Coro "Ver pela
Arte/ACAPQ", presentearam e abrilhantaram este convivio com momentos
inesqueciveis!

Este dia foi vivido e partilhado com grande felicidade e emocéo entre amigos,
que fazem parte desta grande familia que somos todos nos a ARP!
Agradecemos a todos os que estiveram presentes na celebracédo do 20°
aniversario, bem como, a todos aqueles que gostariam de ter estado presentes
e por algum motivo ndo puderam estar, vai também um agradecimento para
todos que nos telefonaram e nos presentearam com mensagens
de parabéns das mais diversas maneiras.
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UM OLHAR CIENTIFICO

DISTROFIAS CORIO-RETINIANAS HEREDITARIAS

As distrofias corio-retinianas hereditarias (DCRH) sdo doencas oftalmoldgicas
que afetam as estruturas que forram a porcédo posterior do globo ocular: a
retina, a cordide e o epitélio pigmentar (Figura 1).
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Figura 1: Anatomia do Globo ocular (adaptado de retinabrasil.org.br)

Podemos, de modo simplista, dividir estas doencas de acordo com a
localizagao retiniana preferencialmente (ou mais precocemente) afetada. Esta
divisdo compreende dois grandes grupos: (1) as DCRH que afetam
preferencialmente a retina periférica (como por exemplo as retinopatias
pigmentares), e (2) as DCRH que afetam preferencialmente a regido central da
retina, também designadas por distrofias maculares.

A distrofia CRH mais prevalente na populagéo é a retinopatia pigmentar (RP),
que se estima que afete cerca de 1 em cada 4000 pessoas. Esta doenca
comecga por comprometer a funcdo das células foto-recetoras responsaveis
pela visdo noturna, que se encontram na retina periférica, sendo o sintoma
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UM OLHAR CIENTIFICO

inicial mais frequentemente reportado pelos doentes a dificuldade em ver a
noite.

A distrofia macular mais frequente é a Doenca de Stargardt e a sua
prevaléncia estimada na populagcdo geral € de 1 em cada 8000 a 10.000
pessoas. Esta doenga manifesta-se tipicamente em criangas e adolescentes
que iniciam queixas sugestivas de compromisso da visao central,
nomeadamente visao turva, distorcida ou dificuldade em ver as cores.

O que causa as DCRH?

As distrofias cério-retinianas hereditarias resultam de mutacbes em genes
essenciais ao normal funcionamento do processo visual.

A retina € uma extensao do sistema nervoso central, sendo constituida por
varios tipos de neurdnios (organizados em complexas redes neuronais) e por
vasos que os nutrem. De entre os varios tipos de neurdnios, aqueles que
captam a luz sdo chamados de fotorrecetores e existem em 2 tipos: (1) os
cones, responsaveis pela visdo central de “alta resolugado” (que usamos, por
exemplo, para a leitura e para distinguir as cores), e os (2) bastonetes,
responsaveis pela visdo noturna e periférica. Para que o processo visual
decorra de modo normal, é essencial que todos os neurdnios retinianos
estejam em boas “condicbées de saude” e que a comunicacao entre eles se
processe de modo eficiente. A manutengdo desta harmonia funcional encontra-
se grandemente dependente de proteinas, que sédo produzidas pelas células
constituintes da retina, da cordide e do epitélio pigmentar.

Em termos gerais, um gene possui a informacdo necessaria a producao de
uma proteina. Quando o gene esta mutado, a proteina ou n&o € produzida ou
€ produzida uma proteina andmala. Quando a proteina afetada é essencial ao
normal funcionamento das células neuronais responsaveis pela viséo (ou seja,
os fotorrecetores), ocorre compromisso da funcéao visual.

O que é e como funciona a terapia génica?

@ ARP
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UM OLHAR CIENTIFICO

A terapia génica consiste, tipicamente, na utilizacdo de um vetor (geralmente
um virus sem capacidade de causar doenca) para introduzir o gene de
interesse nas células que dele necessitam. O vetor viral funciona como um
transportador que entrega a célula uma versao normal do gene para que seja
produzida uma proteina normal, de modo a compensar os efeitos negativos do
gene mutado.

Em algumas situagdes, o gene mutado tem um efeito dominante, ou seja, a
sua fungdo sobrepde-se a do gene normal. Nestas circunstancias nédo basta
substituir o gene mutado por um gene normal e ha que recorrer a outras
estratégias de terapia génica, tais como a introdugcdo de pequenas moléculas
(designadas por short interfering RNAs, siRNAs) que silenciam o gene mutado,
suprimindo os seus efeitos nefastos na célula.

Neste momento encontram-se em curso, essencialmente na Europa e Estados
Unidos da América, ensaios clinicos (fase Il) utilizando terapia génica para as
seguintes DCRH: doenca de Stargardt; sindrome de Usher 1B; retinoschisis
ligada ao X; coroiderémia; acromatdpsia associada ao CNGB3 e ao CNGAZ3; e
retinopatia pigmentar causada por mutacdo no gene MERTK. Existe também
um ensaio fase lll para a amaurose congénita de Leber.

Uma mesma DCRH pode ser causada por varios tipos de mutacées e, por
vezes, até em varios genes diferentes. Por exemplo, uma RP pode ser
causada por uma mutacao X no gene A numa familia; por uma mutagao Y no
gene A noutra familia e por uma mutagao X ou Y no gene B noutra familia.

A terapia génica tem de ser realizada de modo individualizado, uma vez que
pretende corrigir um defeito genético especifico.

Deste modo, e para que seja possivel desenvolver terapias génicas eficazes, é
essencial que se conhecam em detalhe e de modo preciso os defeitos
genéticos especificos de cada caso clinico. Este processo, que se designa por
genotipagem, pode ter custos elevados para os doentes.

No Instituto de Oftalmologia Dr. Gama Pinto (IOGP) temos a decorrer um
projeto de investigacdo clinica, em colaboracdo com o Departamento de
Genética Computacional da Universidade de Lausanne e com o Servico de
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UM OLHAR CIENTIFICO

Genética do Centro Hospitalar Norte (CHLN), que tem por objetivo caracterizar
as mutacbdes causadoras dos casos de retinopatia pigmentar na populacao
portuguesa e, sempre que possivel, identificar novas mutagoes.

Este estudo de investigacdao decorre inserido no seguimento habitual da
patologia do doente, quer em consulta de genética ocular (no IOGP), quer em
consulta de genética médica (CHLN).

Eu tenho retinopatia pigmentar (RP) e quero participar no estudo, quem
devo contactar?

Se foi diagnosticado com RP e esta interessado em participar neste estudo,
por favor envie um email com os seus dados pessoais (nome, data de
nascimento, numero de utente, morada, contacto telefénico e email) para o
endereco abaixo indicado:

estudo.distrofias@igpinto.min-saude.pt

Dr2. Liliana Paris/ Dr?. Luisa Coutinho Santos
Instituto de Oftalmologia Dr. Gama Pinto (IOGP).
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OLHAR A ATUALIDADE

PESSOAS COM DEFICIENCIA VISUAL RECEBEM MAIS APOIO E
BENEFICIOS DO ESTADO

Desde o dia 9 de outubro que pessoas com deficiéncia com um grau de
incapacidade igual ou superior a 60% passaram a poder requerer a Prestacao
Social para a Inclusao (PSl).

Esta prestacao, pretende promover a autonomia e a inclusao das pessoas com
deficiéncia, com idades compreendidas entre os 18 anos e a idade normal de
acesso a pensao de velhice do regime geral (66 anos e 3 meses) e cuja
incapacidade lhes tenha sido comprovada até aos 55 anos de idade.

Para requerer a Pens&o Social para a Inclusao devera dirigir-se aos centros de
atendimento da Seguranca Social ou através da internet acedendo ao site da
Seguranca Social Directa. Consulte o Decreto-Lei n.° 126-A/2017.

Também em outubro, no dia 10, o Decreto-Lei n° 128/2017 veio alargar o
acesso ao cartao de estacionamento de modelo comunitario para pessoas com
deficiéncia condicionadas na sua mobilidade.

Assim, as pessoas com deficiéncia visual com uma incapacidade igual ou
superior a 95% poderdo requerer o referido cartdo junto do Instituto da
Mobilidade e dos Transportes (IMT).

A SUA VISAO CONTA

Celebrou-se a 12 de outubro mais um Dia Mundial da Visao.

Esta iniciativa da Organizacdo Mundial da Saude pretende chamar a atencao
para o problema mundial da cegueira evitavel e para a deficiéncia visual.

Para assinalar este dia, a ARP saiu a rua, ao encontro do publico, com o
objetivo de detetar eventuais casos de Distrofias Retinianas.

Estivemos no dia 13 de outubro, na Praca da Figueira (Lisboa), entre as 10:00
e as 19:00, para a realizacdo de Rastreios Visuais. Foi ainda possivel
sensibilizar e informar sobre diferentes patologias da visdo, através de
simuladores que permitem "Ver como Nés Vemos."

Contamos para isso com os apoios da Essilor, Bayer e JF Sta. Maria Maior.

10/ @ ARP
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O L H O C LI N ICO Por Dra. L. Santana Silva (oftalmologista)

VISAO E MITOS

Celebrou-se a 12 de outubro de 2017 mais um Dia Mundial da Visdo. Esta
iniciativa da Organizacdo Mundial da Saude pretende chamar a atencao para o
problema mundial da cegueira evitavel e para a deficiéncia visual.

O desafio para este ano € dar visibilidade as questdes relacionadas com a
visdo (Make Vision Count).

Ao longo dos tempos o mistério de que se revestiu o funcionamento dos olhos
e a dificuldade na compreensdo de todo o processo visual deram origem a
muitas crencgas relativas a visao.

E importante esclarecer que muitas destas ideias ndo s&o cientificamente
corretas e podem mesmo pér em causa algumas orientagdes na reabilitacédo e
utilizacao da visao residual das pessoas com baixa visao na vida diaria.

Ja todos ouvimos certamente muitas destas afirmacoes:

- Se a visao for baixa nao se deve esforcar muito os olhos para nao
agravar o problema.

Falso - Os olhos foram feitos para ver e ndo se estragam com o uso. E
importante que os continue a utilizar e que aprenda a tirar partido do resto de
visao existente, mesmo que ela seja muito ma.

- Sentar muito perto da televisao faz mal aos olhos.

Falso - Se tem uma visédo baixa deve sentar-se a distancia que Ihe permita ver
melhor, pois isso nao ira agravar qualquer doencga que exista.

- Passar muito tempo no computador ou tablet é perigoso para os olhos.
Falso - A utilizacdo destes equipamentos durante periodos longos nao danifica

os olhos. O que acontece, assim como em outras atividades de perto, € que se
pestaneja menos e o olho pode ficar mais seco. Pode sentir-se cansado,
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OLHO CLINICO

como acontece se andar muito ou correr. Basta descansar e se for necessario
usar uma lagrima artificial para lubrificar os olhos.

- Os olhos podem ser transplantados.

Falso - S6 a porgao transparente anterior do globo ocular, a cérnea, pode ser
transplantada. E impossivel transplantar um globo ocular. A ligagdo deste ao
sistema nervoso central através do nervo 6tico ndo pode ser reconstruida.

- Usar 6culos com a graduacgao errada faz mal aos olhos.

Falso - A graduacao errada nao permite a melhor visao possivel, mas nao faz
mal aos olhos.

- Usar 6culos torna a pessoa dependente deles.

Falso - O que acontece é que a pessoa se habitua a ver bem e sente mais a
necessidade de os usar.

- Se nao usar os 6culos receitados a graduagao vai aumentar.

Falso - A graduagcédo modifica-se com o crescimento da crianga ou com as
alteracées que se verificam no envelhecimento e ndo aumenta pelo facto de
nao se usarem os oculos.

- Ler com pouca luz faz mal aos olhos.

Falso - Ler com pouca luz pode ser mais dificil, mas n&o faz mal.

- Se nao tiver queixas de visao nao é necessario ir ao oftalmologista.

12 @ ARP
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OLHO CLINICO

Falso - E importante ser observado periodicamente por um oftalmologista para
despistar doencas, como o glaucoma ou a retinopatia diabética que podem
nao dar queixas.

- O estrabismo nao necessita de tratamento precoce pois em geral
corrige com o crescimento das criangas.

Falso - Uma criangca com estrabismo deve ser observada precocemente para
despistar alguma doenca e para prevenir uma ambliopia (visdo diminuida por
falta de utilizacado do olho que entorta).

- Ter uma visao de 10/10 significa que os olhos sao saudaveis.

Falso - Esta visdo nao garante que nao exista doenga ocular. Podem existir
problemas no campo visual e a visdo central ser normal.
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ANDAMOS A VER...

FERTAGUS PRESTA ASSISTENCIA A PESSOAS COM MOBILIDADE
REDUZIDA OU PORTADORAS DE DEFICIENCIA FiSICA

Sempre que pessoas com Mobilidade Reduzida ou portadoras de Deficiéncia
Fisica necessitarem de assisténcia para realizar uma viagem de
comboio, entre as estagbes de Roma-Areeiro e Setubal e para a qual tenham
ou pretendam adquirir titulo de transporte, podem contactar a Fertagus,
através do n° 211 066 363, ou através do e-mail info@fertagus.pt, com pelo
menos 48 horas de antecedéncia. O passageiro devera informar o dia e hora
da viagem, assim como a estacdo de embarque e desembarque e um n° de
telefone de contacto.

Independentemente da obrigatoriedade de aviso prévio para a utilizagao deste
servico gratuito, a Fertagus efetuara todas as diligéncias possiveis para prestar
a assisténcia necessaria.

Hoje a FERTAGUS ¢é responsavel por cerca de 70 mil deslocagdes diarias,
com um indice Global de Satisfacdo dos clientes a atingir 4,5 numa escala de
1 a 5. (Dados do Inquérito de Imagem e Qualidade de novembro de 2014).

OED: SERVIGO GRATUITO QUE APOIA PESSOAS COM DEFICIENCIA NA
PROCURA DE EMPREGO

A OED - Operacado de Emprego para Pessoas com Deficiéncia € um servigo
impar em Portugal, criado em 1990 através de um protocolo de cooperacao
entre a Fundacdo LIGA, a Camara Municipal de Lisboa e o Instituto do
Emprego e Formacgao Profissional (IEFP).

Com o objetivo de inserir no mercado de trabalho um grupo populacional que
apresenta algum tipo de condicionamento da sua funcionalidade, a OED
promove junto do tecido empresarial as competéncias de candidatos
residentes na cidade de Lisboa, inscritos num dos servicos de emprego da
cidade, com idade legal para trabalhar, e em situagcao de desemprego ou de
trabalho precario.
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ANDAMOS A VER...

Sedeada no bairro de Campo de Ourique, em Lisboa, a OED é composta por
uma equipa multidisciplinar que disponibiliza o apoio aos candidatos desde o
processo de procura ativa de emprego até ao acompanhamento poés-
colocacao. Sao realizadas diversas atividades com os clientes, nomeadamente
sessdes informativas sobre procura de emprego, consulta de anuncios,
simulagdes de entrevistas e avaliagdes funcionais.

Até ao momento o servico atendeu cerca de 2250 pessoas e apoiou mais de
1080 integragdes profissionais.

A OED foi recebida pela Retina Portugal em 2016 dando inicio a um processo
de colaboracao, com vista a promover e apoiar 0s nossos associados no
ambito da insercdo no mercado de trabalho de pessoas com deficiéncia.

Caso pretenda inscrever-se na OED podera fazé-lo em
www.oed.com.pt/emprego.

CONSIGO (Fonte: www.inr.pt)

Esta de volta, desde setembro, aos sabados, pelas 13:00, na RTP2, o
magazine televisivo Consigo.

Este programa, desafia-o a olhar de frente para a diferenca, a acrescentar
novas palavras ao conceito de "deficiéncia", e a conhecer historias
inspiradoras de pessoas com determinagao e coragem.

O Consigo € um magazine informativo sobre (d)eficiéncia e inclusédo que
procura dar visibilidade as boas praticas na area da deficiéncia através de um
formato acessivel, dinamico, pedagogico e apelativo.

O programa resulta de uma parceria entre o Instituto Nacional para a
Reabilitacao, |I.P. e a RTP, S.A.

Todos os episddios estdo disponiveis na RTP Play.
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RETINA PORTUGAL

13 de dezembro

O melhor, ainda esta pra vir...

(c) 2017 Ponto de Vista, Todos os Direitos Reservados. Todo o conteddo desta revista ndo pode ser replicado, copiado ou
distribuido sem autorizacéo prévia.

Os textos deste boletim foram escritos ao abrigo do novo acordo ortogréfico.

A ARP ndo é responsavel pelo conteudo dos anuncios nem pela exatiddo das caracteristicas dos produtos e/ou bens
anunciados. A respetiva veracidade e conformidade com a realidade sao da inteira responsabilidade dos anunciantes.

Esta edicdo encontra-se disponivel em formato PDF, digital ou impresso. Podera também aceder através do site
www.retinaportugal.org.pt




