PARA LIBERTACAO IMEDIATA

***A Associacao Portuguesa para as CDG (APCDG, www.apcdg.com) lan¢a dois projetos
pioneiros focados no melhor entendimento das experiencias sintomatoldgicas das CDG e
do seu impacto emocional através da perspetiva especializada das familias que vivem
com CDG *#**

Lisboa, 10 de Outubro 2016- Dois projetos de investigacdo irdo documentar, pela primeira vez,
os sintomas das CDG e a sua experiencia entre pacientes e familias afetadas. Estes projetos
resultam de uma frutuosa colaboracdo entre Pf Liz Forbat (Australia) e Pf Luisa Barros
(Portugal), que abragaram as CDG como Lideres dos Grupos de Trabalho (Working Groups) da
rede internacional “CDG & Allies - Professionals and Patient Associations International
Network” (CDG & Allies PPAIN, mais informacao AQUI). Ambos os trabalhos constituem um
contributo chave para os standards de cuidado médico e para as bases de evidéncias emergentes
das criangas e adultos CDG.

O tUnico objetivo da Associacao Portuguesa para as CDG (APCDG)
é encontrar © A. CU.R.E. que significa Awareness with
a Community United that leads Research, Resources and
increases Empowerment and Education (Sensibilizar com a
Comunidade Unida que lidera a Investigacdo, Recursos e aumenta
o Poder e a Educacdo) entre pacientes e profissionais da
comunidade CDG. “A rede internacional “CDG & Allies -
Professionals and Patient Associations International
Network” é uma entidade promotora de novos e estimulantes
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modelos de investigacao centrados nos pacientes. Queremos criar

uma cultura de investigacdo que prioriza as preocupacdes do paciente e esta colaboracao
internacional coloca os problemas dos pacientes e familias em primeiro lugar e no centro.” disse
Merell Liddle (Mae, Representante dos Pacientes, Psicologa Clinica, Australia)

As CDG sdo doengas metabdlicas graves e crdnicas para as quais ndo ha cura. A incerteza,
informacao conflituosa, erros de diagndstico e frequentas idas a diferentes médicos e
especialistas causam stress e ansiedade aos pacientes e seus familiares. “Ambos os projetos dao
resposta a uma falha no conhecimento relacionado com o perfil sintomatolégico destas graves
doencas”, afirmou Vanessa Ferreira, PhD MBA (Irma de uma adulta CDG, Fundadora e
Voluntaria na APCDG). “Os médicos ndo sabem o suficiente sobre o impacto de viver com estas
doencas raras. Este trabalho é um importante passo para contruir uma imagem que ajudara
familias e médicos em todo o mundo” disse Prf Dr Liz Forbat PhD (Professora de Cuidados
Paliativos em Canberra, Australia). “No que diz respeito a experiencia direta de viver com uma
doenga rara, as familias sdo os peritos. As informacdes fornecidas através da descrigcdo das suas
experiencias didrias e das solugdes que as familias tem vindo a descobrir para lidar com os
diversos desafios de viver com CDG é uma enorme contribuicdo para todos os profissionais e


http://www.apcdg.com/
http://www.apcdg.com/research.html

para todas as familias que serdo diagnésticas num futuro préximo!” Prf Dr Luisa Barros PhD
(Professora na Faculdade de Psicologia, Universidade de Lisboa).

Paralelamente a este grande Projeto, a campanha #CDGBelieve/#CDGAcredita sera lancada
com o objetivo de disseminar palavras de encorajamento e empoderamento no Facebook
(SindromeCDG page) e outras redes sociais associadas (@CDG Portugal, LinkedIN).“A
compreensao do impacto psicolégico das CDG nas familias ajudara a identificar os principais
topicos nesta area com a perspetiva de dar mais e melhor apoio as familias CDG.” adianta
Dorinda da Silva PhD (Voluntaria na APCDG e Investigadora na CDG & Allies-PPAIN).

“Contamos com uma equipa maravilhosa. Acredito que estes projetos irao trazer beneficios bem
importantes e concretos para a Comunidade CDG” afiang¢a Rita Francisco MSc em Genética
Molecular (Voluntaria na APCDG, Investigadora e social community manager CDG &
Allies-PPAIN).

Notas para os editores: Para mais informacgGes sobre os projetos da Prof Forbat e da Prof Barros visite AQUI e AQUI.

Sobre a Associagdo Portuguesa para as CDG e outras Doengas Metaboélicas Raras (APCDG):

Fundada em 2010, a APCDG (www.apcdg.com) é uma organizagdo ndo-governamental liderada e focada nos pacientes,
cujo maior objetivo é estimular novas linhas de investigacao que fagam a diferenca nas vidas dos pacientes e familias. As
iniciativas da APCDG sdo desenvolvidas tanto a nivel nacional como internacional. A APCDG estd emprenhada em
encontrar uma cura para as Doencgas Congénitas da Glicosilagdo (CDG) e doencas relacionadas, melhorando as opg¢des de
tratamento e dando informacdo e apoio as pessoas com CDG através dos programas de investigacdo, educacdo,
sensibilizacdo, representacdo e defesa dos pacientes. A principal prioridade da APCDG é a de criar e transmitir uma
perspetiva completa e holistica do paciente como pessoa. Visite o nosso website: www.apcdg.com

Acerca da CDG & Allies-PPAIN: Com a colaboragdo de uma vasta rede de cientistas, médicos, familias e grupos de
representacdo e defesa de pacientes, estabelecemos uma infraestrutura Unica liderada por pacientes e dedicada a
investigacdo, sensibilizacdo e educac¢do para as CDG. A investigacdo sobre doencas da glicosilagdo é primariamente
dedicada as CDG. Os avangos e inovagdes conseguidos através da rede internacional CDG & Allies - PPAIN terdo impacto
num grande numero de pacientes, nomeadamente, em todos aqueles afetados por as doengas caracterizadas pela
glicosilagdao anormal tais como o cancro, inflamagdo, doencga de Alzheimer e diabetes.

Contacto: Rita Francisco, MSc em Genética Molecular.Investigadora no Grupo de trabalho CDG & Heart. Saiba
mais AQUI. CDG community social manager. Email: publicationscdg@gmail.com
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