Da mesa da Presidente...

Em nome do Conselho, os cumprimentos da IPOPI. Este e-Update chegou
mais tarde do que o esperado, mas somente porque temos estado muito
ocupados! O Conselho tirou muito proveito da sua participacdo na reunido da
IPPC, em Paris, em inicios de Marco, onde foram analisadas questdes
relacionadas com a seguranca, disponibilidade e precos acessiveis dos
produtos — e foi, claro, também uma oportunidade ideal para o Conselho
conhecer e partilhar pontos de vista.

Vai poder ler e ver no nosso site da Internet que estamos numa fase
avancada do planeamento da nossa Reunido Mundial de Lideres, que se
realizard em Londres, em finais de Outubro. Infelizmente, ndo é possivel
convidar todas as pessoas, por isso estamos a limitar a dois o nimero de
delegados enviados por organizagdes participantes, como a ESID, ASID,
LASID, J-Project, JMF, PPTA, IPFA ... entre outras! Os interesses dos
doentes serao representados pelo Conselho da IPOPI.

As brochuras que fornecemos o ano passado continuam a ser solicitadas —
algumas tiveram mesmo de ser novamente impressas € mantemos um
controlo rigoroso dos stocks. As versées em portugués, inglés e russo
acabaram rapidamente — e foi por isso que tivemos de as reimprimir! J&
pensou em enviar um conjunto destas brochuras aos responsaveis da saude
no seu pais — na sua lingua, caso esteja disponivel? S6 tem de enviar um e-
mail para info@ipopi.org, e Carol envia-as imediatamente! Pensamos que,
como parte de uma campanha mais alargada, esta poderia ser uma forma
eficaz de passar a mensagem aqueles que tomam as decisfes importantes
gue afectam a salde e o bem-estar das pessoas com IDP no seu pais. Se
actuarmos juntos, talvez possamos ter um impacto real na mudanca e na
melhoria das condi¢des para 0s nossos membros — os diagnosticados e
especialmente os ndo diagnosticados.

Foi muito encorajador ter recebido a opinido de tantas pessoas para este e-
Update. Muito obrigado.

Com o0s meus cumprimentos,

Jose Drabwell

Presidente, IPOPI




Congresso da ESID

O programa cientifico do Congresso da ESID de 2008 foi muito interessante e repleto de
informagdes muito Uteis.

No primeiro dia houve um simposio educativo dedicado ao diagnostico e a protocolos
terapéuticos com exemplos de casos de IDP ndo classicos. Foi o dia que mais focou 0s
aspectos clinicos, em que compareceram muitos jovens imunologistas.

Foram feitas varias apresentacGes de novas mutagdes de doencgas conhecidas, o que é
muito importante para um diagnostico definitivo e aconselhamento genético.

Uma das linhas de investigacdo mais recentes estuda os defeitos congénitos da resposta
imunologica. Em muitos casos, ndo existe um historial de infec¢fes recorrentes, mas
antes o efeito grave de uma infeccéo (encefalite por herpes, infeccdo pneumocdcica
disseminada, etc.). A descricdo destas formas de IDP introduz uma grande variedade de
defeitos de novas moléculas envolvidas na resposta a infecgdes comuns.

Existe também uma nova forma de olhar para algumas doencas auto-
imunes/inflamatdrias que ndo sdo tao raras, como a doenca de Crohn, o que resultard em
novos protocolos terapéuticos e na sua classificacdo como deficiéncias imunitarias.
Houve algumas sessdes paralelas devido ao grande nimero de trabalhos de investigacdo
apresentados que se dedicam a maturacao e a diferenciacdo de células T, B e NK.

A hora do almocgo foi aproveitada para apresentar, em simposios satélite, 0s novos
avancos em produtos GG.

O Congresso ndo permitiu muito tempo livre para passear na pequena, mas bonita,
cidade de ‘s-Hertogenbosch, mas valeu bem a pena!

RELATORIO DO CONSELHO

O Conselho da IPOPI tem estado a trabalhar arduamente desde o Congresso de Den
Bosh. As reuni@es bienais assinalam o final de um periodo de dois anos de trabalho,
bem como o inicio de novas actividades, em beneficio de pessoas com
imunodeficiéncias primarias em todo o mundo.

O periodo de lideranca de Bianca Pizzera estabeleceu novos padrdes elevados para o
novo Presidente e o Conselho. Brevemente podera ver o Plano Estratégico Revisto no
sitio da Internet da IPOPI em www.ipopi.org. Entretanto, deixo aqui alguns aspectos
sobre os novos desenvolvimentos planeados.

O primeiro, e sem divida o mais importante, é a convocacao conjunta de uma
Reunido Mundial de Lideres, que tera lugar em Londres, no final de Outubro/inicio de
Novembro de 2009. Ao convocar esta reunido, o Conselho reconhece que, embora
muitos dos interessados se encontrem de dois em dois anos no Congresso da ESID, na
verdade nunca nos encontramos todos para debater as questdes estratégicas envolvidas
no diagndstico, cuidados e gestdo das imunodeficiéncias primarias. A VISAO consiste
em proporcionar uma plataforma de Colaboracdo Global que a IPOPI espera resultar no
estabelecimento de prioridades claras no ambito das imunodeficiéncias primarias e
numa compreensao clara dos nossos papéis individuais para trabalharmos juntos nestas
prioridades. Os objectivos imediatos da conferéncia incluem métodos melhorados de
diagndstico, o desenvolvimento de directrizes de tratamento e diagnostico que podem
ser partilhadas globalmente, bem como o acesso a materiais terapéuticos apropriados,
mas poderdo muito bem existir outros! E por esta razao que a IPOPI convidou um



maximo de dois delegados de cada uma das seguintes organizac¢Ges para também
participarem: AAAAI (EUA), o recém-estabelecido Grupo Pan-Asiatico, a African
Society for Immunodeficiency, EFIS, ESID, INGID, IPFA PPTA, 1UIS, JMF, LASD e o
J-Project.

O Conselho também ir4 trabalhar mais de perto a nivel regional em todo o mundo e, em
2009, estara representado em reunides na América Latina, Europa de Leste e em paises
do Norte de Africa.

A Dr.2 Dragana Koruga, da Sérvia, aceitou o convite do Conselho para o integrar como
membro convidado e prestar auxilio ao nosso trabalho em paises da Europa de Leste.
Para além do referido acima, a IPOPI encontra-se empenhada em prosseguir com 0s
muitos aspectos importantes do trabalho iniciado durante o periodo de quatro anos de
2004-2008, para que possamos de facto continuar a ser a organizacao internacional de
doentes a trabalhar para melhorar o acesso ao diagnostico precoce e o tratamento
mais adequado das imunodeficiéncias primarias.

DOENGCAS RARAS: UMA PRIORIDADE DA SAUDE PUBLICA NA EUROPA

As doencas raras sdo muitas vezes cronicas, progressivas, degenerativas, potencialmente
fatais e incapacitantes. A informacao é escassa e a investigacdo insuficiente. As pessoas
afectadas enfrentam desafios como atraso de diagndstico, erros de diagnostico, pressdo
psicoldgica e falta de apoio pratico. Muitos doentes com uma doenca rara véem negado
0 seu direito ao melhor padrao de saude possivel e continuam a defender a sua
necessidade de ultrapassar obstaculos comuns. Existem entre 6.000 e 8.000 doencas
raras, sendo uma doenca definida como rara na Europa quando afecta menos de 1 em
2.000 cidadaos.

Promovido pela primeira vez a 29 de Fevereiro de 2008 pela Eurordis, o ultimo dia de
Fevereiro foi oficialmente designado como o Dia Internacional das Doencas Raras. O
segundo Dia Internacional das Doencas Raras foi a 28 de Fevereiro de 2009. Foram
organizados varios eventos, reunides e debates em muitos paises com o objectivo
principal de sensibilizar o publico em geral e os principais interessados para as doencas
raras e para 0 seu impacto na vida dos doentes.

Para assinalar o Dia Internacional das Doencas Raras de 2009, a Comissaria da Saude,
Androulla Vassiliou, organizou, a 3 de Margo, no edificio Berlaymont, em Bruxelas, o
lancamento do livro “The voice of 12.000 patients™ (A voz de 12.000 pacientes). O livro,
editado pela Eurordis e co-financiado pela Comissdo Europeia, ilustra a experiéncia e
expectativas de portadores de doencas raras no que respeita ao diagnostico e a cuidados
na Europa.

Este livro, segundo afirmou a Comissaria Androulla Vassiliou no seu discurso de
boas-vindas, constitui um passo importante no nosso esforgo de sensibilizagdo para as
doencgas raras ao abrigo da campanha “A Europa dos Doentes”. No desenvolvimento da
proposta da Comissdo Europeia no que respeita a ac¢do no campo das doencas raras, 0
objectivo central tem sido escutar os doentes para se conhecer o que desejam e
necessitam. “Hoje ouvimos claramente algumas das vozes de mais de 30 milhdes de
cidadaos com uma doenca rara. Quando lancei a proposta da Comissdo em Novembro
ultimo, disse que queriamos tirar os portadores de doencas raras da sombra. Este livro
“The voice of 12.000 patients” ajuda a fazer precisamente isso e espero que o Dia



Internacional das Doencas Raras proporcione uma plataforma para todos nds
ouvirmos estas vozes”.

Yann Le Cam, director-executivo da Eurordis, agradeceu calorosamente a Comissaria
Androulla Vassiliou por organizar o langamento do livro da Eurordis e pelo seu forte
empenho na promocéo das doencas raras como um problema de salde publica na
Agenda Europeia. Continuou afirmando que a politica para a satde pablica ndo trata
apenas de burocracia e do processo de tomada de decisdes, pois consiste também em
identificar as necessidades e expectativas dos cidadaos e tomar medidas para as
satisfazer. Para fazé-lo, os responsaveis pela tomada de decisGes precisam de se apoiar
em dados e este é 0 primeiro mérito deste livro da Eurordis. Permite-nos ir para além
das informacdes casuais e recolher uma grande quantidade de dados, experiéncias da
vida real e expectativas das pessoas que vivem com doencas raras no que respeita ao
acesso ao diagndstico e a cuidados de satde na Europa de hoje.

Como parte da campanha do Dia das Doencas Raras, realizou-se outro evento
importante nessa mesma noite no Parlamento Europeu. Um jantar de debate sobre
Doencas Raras “Patient Care: A Public Affair” (Cuidados para o Doente: Um Assunto
Publico) foi promovido pelo Professor Antonios Trakatellis, eurodeputado e relator do
Parecer do Parlamento Europeu sobre a Proposta para uma Recomendacéo do Conselho
sobre Doencas Raras, e coordenado pela Eurordis.

O debate centrou-se na Comunicagdo da Comisséo e na Proposta para uma
Recomendacdo do Conselho sobre doencas raras adoptada em Novembro ultimo pela
Comissdo, que ira delinear estratégias nacionais para diagnostico, tratamento e cuidados
de salde para as pessoas com doencas raras na Europa.

O Prof. Trakatellis, Antoni Montserat, Chefe da Unidade de Informagdo, DG SANCO, e
Yann Le Cam, Eurordis, apresentaram um resumo destes desenvolvimentos importantes
no que respeita a politica, e dos principais desafios e prioridades da Comunidade das
Doencas Raras na Europa.

A IPOPI esteve presente nos dois eventos, em representacdo da comunidade de pessoas

com imunodeficiéncias primarias, esperando, desta forma, fazer com que as vozes dos
cidadaos portadores de doencas raras sejam ouvidas mais alto.

Bianca Pizzera

IMPRESSOES DE DEN BOSCH

Esta é a segunda vez que participo em representacdo da minha associacao
neste tipo de evento, e tem sido um verdadeiro privilégio de todos os pontos de
vista, uma vez que me proporciona a possibilidade de ver o enorme esforco de
trabalho conjunto da ESID, INGID e IPOPI.

A organizacao do evento foi excelente. A cidade escolhida, 's-Hertogenbosch, é

realmente espectacular e os locais onde os eventos sociais se realizaram eram
fabulosos, como a Catedral de S&o Jo&o.



A minha participacdo neste evento revestiu-se de grande importancia, pois nao
s6 ajudou a desenvolver relacionamentos com outras associa¢cdes, como também
me deu a possibilidade de conhecer os progressos cientificos feitos até a data, o
que traz muita esperanga para o futuro.

A participacio de tantos paises diferentes como a Russia, India, Sérvia, Estados
Unidos, Espanha, Canada, Alemanha, Franca, Argentina, Brasil, Italia, Nova
Zelandia, Marrocos, Reino Unido, Chipre, Australia, Suica, Paises Baixos, Suécia,
Dinamarca e Africa do Sul, foi realmente impressionante.

A sessao da IPOPI abriu com uma mensagem de boas-vindas proferida por
Bianca Pizzera, a presidente cessante desta organizagdo, que realizou um trabalho
extraordinario.

O ponto mais impressionante debatido no congresso foi a situacéo dificil que se
vive na India. O custo das terapias aumentou tanto, que a maior parte das familias
n&o os pode pagar. Rubby Chawla (IPSPI india) fez uma apresentac&o objectiva
sobre os problemas neste pais.

No que respeita as apresentacdes dos diversos paises, as que mais me
cativaram foram as da IDF (EUA), JMF (EUA) e DSAI (Alemanha).

A apresentacdo da associagdo norte-americana foi particularmente interessante.
A sua abordagem e a incidéncia nas estatisticas revelam uma forma muito pratica
de lidar com as diferentes necessidades e projectos desenvolvidos. Ao estarem
conscientes das verdadeiras necessidades dos doentes, podem actuar com rapidez
e obter bons resultados. Este € um modelo muito interessante a seguir.

A associacdo alema, que apresentou a sua nova sede, constitui um exemplo de
uma excelente organizacao e orientacao.

Os pontos altos da Conferéncia da ESID apresentados pela Dr.? Teresa Espanol
e pela IPOPI MAP revestiram-se de grande importancia, pois explicam de forma
simples as novidades cientificas em todo o mundo.

Outro assunto interessante foi todo o trabalho que o INGID esta a fazer para as
imunodeficiéncias primarias. S&o um exemplo a seguir para os paises latino-
americanos. Seria um prazer se o INGID comecasse a trabalhar de forma mais
estreita com a IPOPI.

Algo que, a meu ver, tem ainda de ser mais desenvolvido é a questéo dos
“Jovens Adultos”. Eles séo e serdo o futuro. Assim, devem envolver-se mais nos
assuntos da IPOPI. As OMNs devem despertar o interesse de jovens adultos na
organizacao internacional mundial de doentes e envolvé-los no trabalho da IPOPI.



Outra boa ideia foi apresentada por Gabriele Rosario, da Africa do Sul, que
desenvolveu a “MY POSSIBLE”, uma excelente campanha de sensibilizagdo, que os
jovens adultos podem realizar na sua propria associa¢do nacional.

A partir de agora, os novos objectivos da IPOPI sdo a “Proposta GEMINACAO” e
0 “PROGRAMA DE APOIO AS OMNs” que evidenciam claramente a abordagem
internacional da IPOPI para as OMNs emergentes.

Assim, de modo geral, o balan¢o da conferéncia foi muito positivo e espero ver
a ESID, o INGID e a IPOPI a trabalhar em conjunto para melhorar a qualidade
de vida, o diagndstico, o tratamento e os cuidados de saude para as pessoas
com imunodeficiéncias primarias.

Gustavo Pena, Argentina

IMPRESSOES DE DEN BOSCH

Neste artigo, Stefan Nordeman, representante da P10, a organizagao sueca de doentes com imunodeficiéncias
primarias, descreve a sua experiéncia no Congresso da IPOPI em ‘s-Hertogenbosch, em 2008.

Mas que experiéncia! Tive o privilégio de participar no congresso internacional bienal da IPOPI,
organizado em colaborag&o com a ESID e o INGID. Desta vez o congresso realizou-se em ‘s-
Hertogenbosch, nos Paises Baixos. Aqueles que trabalham para a PIO ao nivel regional,
provavelmente ndo compreendem bem a quantidade de trabalho realizado pela PIO a nivel
nacional, bem como internacional. Isto aplica-se em especial aqueles que se juntaram a P10 nos
Gltimos anos e que ndo participaram no trajecto percorrido desde ser a primeira e Unica
organizacdo no mundo para doentes com imunodeficiéncias primérias até a sua integracdo numa
organizacdo internacional. Participar e aprender sobre a cooperacdo internacional permite
evidenciar ainda mais o enorme trabalho realizado pelo Conselho da P10, o respeito que a PIO
possui como organizacao no ambito internacional e a importancia da colaboracdo entre os paises
nordicos. A viagem comecou no aeroporto de Arlanda, onde aqueles que iam viajar para 0s
Paises Baixos se encontraram numa quarta-feira de manhd, em Outubro. O grupo era formado
por Anneli Larsson (Presidente da P10O), Ann-Sofie Isaksson Nordmark (Vice-Presidente da
P10O), Maria Lo6fving (Tesoureira na P1O), Maria Monfors (Presidente da organizacao regional
da P10 em Estocolmo), e por mim, Stefan Nordeman (Presidente da organizagdo regional da
P10 em Ornskéldsvik).

Aterrdmos a hora do almoco no aeroporto de Schiphol e apanhamos o comboio para
Amesterddo, onde passdmos algum tempo a passear perto da estacdo. Apds mais uma hora e
meia de comboio, chegdmos a “s-Hertogenbosch e foi bom poder relaxar um pouco e dormir
numa cama confortavel. Na quinta-feira comegamos por fazer o nosso registo e foi ai que
percebi a dimensdo deste congresso. Mesmo guando tentamos imaginar antecipadamente como
é que tudo vai ser, nunca é como imaginamos. Ficamos impressionados com o conhecimento e
com o enorme interesse pelas imunodeficiéncias priméarias em todo o mundo.

A tarde, a India e a Alemanha fizeram a apresentac&o das suas organizagdes, e quando
comparamos a sua forma de trabalhar com a sueca, tomamos consciéncia das grandes diferencas
entre as organizagdes-membro da IPOPI. As nossas condigdes de trabalho sdo muito diferentes,
assim como os sistemas de seguranca social, os aspectos culturais e 0s pré-requisitos
econdmicos, e é impressionante ver como é possivel fazer com que uma organizacao
internacional funcione. Mas julgo que é mais importante olhar para as semelhancas, e
centrarmo-nos nestas, em vez de nos concentrarmos nas diferencas e nas dificuldades. A quinta-
feira terminou com uma recepcao de boas-vindas num museu dedicado a Jheronimus Bosch, o
grande artista da cidade. Os restantes dias continuaram a um ritmo acelerado, a comegar cedo e
a acabar tarde. Havia tantas informaces e tantas impressGes para absorver que ndo nos



sentimos capazes de o fazer quando ndo estamos habituados a estes grandes eventos. A
amplitude dos conhecimentos em todo 0 mundo e as pessoas fantasticas que estdo a trabalhar
para difundir o conhecimento sobre as imunodeficiéncias primarias encoraja-nos a continuar a
trabalhar para a causa da P10 na Suécia, mesmo quando existem momentos em que parece
dificil e que achamos que ndo vamos chegar a lado nenhum. Um momento durante o congresso
de que me lembro bem foi a entrega de um prémio a um jovem que fez a diferenca nas
imunodeficiéncias primarias e em relagdo a outros nas mesmas condi¢6es. Os pais de um rapaz
suico, que faleceu tragicamente, instituiram este prémio, que entregaram pessoalmente,
juntamente com alguns pertences pessoais do seu filho falecido. O prémio foi entregue a um
jovem noruegués, que se encontra ele proprio gravemente afectado pela sua imunodeficiéncia e
gue, apesar disto, se empenha em ajudar outros doentes e em manter-se animado. A entrega dos
pertences de um filho falecido, juntamente com um prémio, é impressionante e ficAmos
emocionados com a seriedade do momento. A memoria do seu filho perdurara nos prémios que
entregarem e servird de incentivo para continuarmos todos a lutar, mesmo que pare¢a ndo haver
nenhuma luz ao fundo do tinel. Mesmo na morte, podemos passar uma mensagem de alegria,
ser uma inspiracdo para outros e dar um incentivo para continuarmos a trabalhar.

AGENDA

Istambul, 6 a 9 de Outubro de 2010 (NOTA': estas sdo datas revistas!)

Novidades do Iréo......

Este ano, em paralelo com o 21° Congresso, tentaremos estabelecer uma
conferéncia conjunta sobre Doencas de Imunodeficiéncia Priméria. Esta
conferéncia é organizada pelo Centro de Exceléncia para a Pediatria, pela
Universidade de Ciéncias Médicas de Teerdo e pela Associagdo Iraniana de
Imunodeficiéncias Primarias.

A Divisdo de Imunologia e o Centro de Imunodeficiéncias Priméarias do Hospital
Pediatrico, a Faculdade de Medicina de Harvard e a Fundacéo Jeffery Model
também apoiam esta conferéncia.

A conferéncia ira centrar-se nas relacdes das ciéncias fundamentais e da
investigagdo orientada para o doente no ambito dos principais temas das
imunodeficiéncias, imunogenética, imunodiagnéstico e infec¢des. O publico-alvo
€ composto por cientistas, investigadores e estudantes no campo da imunologia
bésica e clinica, genética, doencas infecciosas e outras especialidades
relacionadas.

Esta conferéncia tera lugar a 11 e 12 de Outubro de 2009.

NOVA ORGANIZACAO DE PACIENTES?

A IPOPI pretende encorajar novas organizacoes nacionais de doentes a fazer
parte da mesma e do movimento global em expanséo para o apoio a
portadores de imunodeficiéncia primaria em todo o mundo



NOVO INCENTIVO! Como parte desse estimulo, oferecemos as novas OMNs
que pretendam obter uma afiliacdo formal a IPOPI nos seis meses que
precedem o congresso em Istambul, o registo GRATUITO nesse evento. Tudo o
gue tem de fazer é enviar-nos uma copia dos documentos que comprovem que
se trata de (a) uma organizacéo oficialmente reconhecida no seu pais; (b) que
abrange todos os portadores de qualquer uma das imunodeficiéncias primarias
no seu pais; e (c) que abrange todas as areas do seu pais, ndo se limitando
apenas a uma zona ou cidade. Todas estas informacdes encontram-se
normalmente no documento formal de reconhecimento nacional - ANTES do
final de Marco de 2010.

H&, no entanto, algo mais a ter em conta: entre nés, acordaremos sobre uma
pequena parte de trabalho que devera ser capaz de realizar nesses seis meses.
Isto ajudara a IPOPI a verificar que é uma organizacdo séria com um proposito
sério!

Esperamos que futuras OMNs no Brasil, Grécia, Russia, Portugal, Japéo,
Austria, Tunisia, México e Bélgica, assim como muitas outras, aproveitem
esta fantastica oferta GRATUITA!

uMm ENoRME AGRADECIMENTO!

...a Fundacao Jeffrey Modell e as nossas OMNs na Argentina, Suécia,
Dinamarca, Alemanha e Paises Baixos, que ja pagaram as suas quotas anuais.
Estamos muito agradecidos por isto. (Corrigir antes de ir para a grafica)

Dia Internacional das Doencas Raras - Um relato da Argentina

No dia 28 de Fevereiro de 2009, o Dia Internacional das Doencas Raras foi
comemorado no Parque Planetario, na cidade de Buenos Aires, com a participagéo de
varias organizacdes de doencas raras.

Aproximadamente 500 pessoas juntaram-se para participar neste evento Unico que
foi celebrado no nosso pais pela primeira vez. Médicos, organizagdes, doentes e
respectivas familias juntaram-se num esfor¢o para sensibilizar o nosso pais para as
doencas raras.

O evento foi também uma boa oportunidade para a divulgacdo nos meios de
comunicagao social e foram realizadas muitas entrevistas durante a tarde, ajudando-
nos a concretizar o nosso objectivo de maior sensibilizagéo.

A nossa Associacdo Nacional participou neste evento e mostramos aqui uma
fotografia com parte do nosso stand.

Roberta Anido de Pena
AAPIDP

Argentina.
www.aapidp.com.ar
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Fundacé&o para a Imunodeficiéncia
Noticias para os Adolescentes e Jovens Adultos

A Fundacéao para a Imunodeficiéncia (IDF, Immune Deficiency Foundation)
desenvolveu um programa exclusivamente para os jovens dos 13 aos 22 anos,
diagnosticados com doencas de imunodeficiéncia primaria. O programa “Teen
ESCAPE” (Escapadela para Adolescentes), foi realizado pela primeira vez em Houston,
no Texas, nos dias 20 e 21 de Fevereiro de 2009. O programa proporcionou uma
escapadela de fim-de-semana a trinta adolescentes e jovens adultos, ndo para
escapar as doencas de imunodeficiéncia priméria, mas para escapar para um local
onde pudessem conhecer outros jovens que também vivem com estas doencas.

O fim-de-semana foi preenchido com sessdes educativas, sessdes sobre gestdo de
vida, tempo para conviverem com outros jovens e actividades divertidas. Uma parte
vital do fim-de-semana foi o inicio do desenvolvimento de uma rede de apoio para
adolescentes. O convivio ndo pareceu ser um problema, pois os adolescentes e
jovens adultos mergulharam prontamente e com entusiasmo nas actividades de grupo.

A IDF desenvolveu também um Conselho para Adolescentes e Jovens Adultos. Dez
membros do conselho, com idades compreendidas entre os 17 e 0s 22 anos,
participaram no “Teen ESCAPE". O Conselho foi criado para promover o
desenvolvimento de lideres adolescentes e jovens adultos na comunidade de
portadores de imunodeficiéncia primaria. O Conselho também auxilia a Fundacéo para
a Imunodeficiéncia no desenvolvimento de um programa forte para criancas,
adolescentes e jovens adultos diagnosticados com doencas de imunodeficiéncia
primaria. Mentores, adultos diagnosticados na infancia com doencas de



imunodeficiéncia primaria e funcionarios da IDF d&o apoio e prestam aconselhamento
ao Conselho.

O fim-de-semana “Teen ESCAPE” e o desenvolvimento do Conselho séo apenas o
comeco. O proximo passo consiste no alargamento do programa “Teen Escape” a
Conferéncia Nacional da IDF 2009, que se vai realizar de 18 a 20 de Junho de 2009,
na Contemporary Resort da Disney, em Lake Buena Vista, na Florida. Com o tempo, a
IDF ir4 proporcionar fins-de-semana “Teen ESCAPE” em todo o territério dos Estados
Unidos.

Paises Baixos
Relato sobre Adolescentes e Jovens Adultos

Os jovens adultos nos Paises Baixos tém em méaos a tarefa de coordenar um
programa para jovens com idades compreendidas entre os 12 e os 16 anos, que esta
planeado para Novembro de 2009, no Dia da OMN dos Paises Baixos. Esta também a
ser organizado um programa para jovens adultos, com idades entre os 17 e os 25
anos. Este programa sera um evento autbnomo a ter lugar numa data ainda por
determinar.

O férum para jovens adultos, www.yag4pid.org, € moderado por um jovem adulto, Wim,
dos Paises Baixos. Sdo bem-vindos ao forum jovens adultos de qualquer pais.

Os jovens adultos tém distribuido exemplares dos prospectos e brochuras da OMN
holandesa.

Um jovem adulto, Guus, fez recentemente a legendagem para inglés de uma peca de
teatro de um doente holandés e esta a trabalhar com o seu pai, Kees, na sua
publicagdo em inglés.

NOTICIAS DA IDF DINAMARCA

No dia 16 de Marco de 2009, a Associacdo de Imunodeficiéncia Dinamarquesa
celebrou o seu 25° aniversario. O dia foi assinalado no sabado, dia 7 de Marco de
2009, com um “Seminario sobre as IDPs. Imunologistas dinamarqueses foram
convidados a falar, ndo so6 sobre a actualidade e as perspectivas para o futuro, mas
também sobre ”os primoérdios” do diagndéstico e do tratamento de doentes na
Dinamarca.

E interessante notar que no primeiro grupo de pais que fundou a associacéo, todos
tinham filhos com doenca granulomatosa crénica (DGC). Catorze pais encontraram-se
com Maj-Lis Hellstrom, da Suécia, e com alguns médicos no Hospital Universitario de
Copenhaga, na primeira Assembleia-Geral Anual. Desde entdo a IDF Dinamarca
abrange mais de vinte IDPs diferentes.

Durante a nossa comemoracédo, contamos com a presenca de 64 participantes (pais,
doentes, médicos e enfermeiros), que assistiram a palestras durante o dia. Tivemos
também muita sorte por todos os presidentes, actuais e antigos, poderem ter
comparecido e contado um pouco da sua experiéncia e das accdes realizadas nesse
cargo.

O dia terminou com um jantar! E chega agora de adultos!!!

As criancas tiveram a sua propria “Recepc¢ao do 25° Aniversario”, a 17 de Abril de
2009, durante a nossa Assembleia-Geral Anual.



A IDF Dinamarca convidou todas as criancas a irem ao parque de diversdes da
“LEGOLAND” e quando regressaram ao hotel, ao fim do dia, foram directos para uma
FESTA!

Todos os membros da IDF Dinamarca receberam uma t-shirt com o logétipo e a
inscricao www.idf.dk, oferecida pela Associacdo Humanitaria de Braedstrup. A
fabrica da LEGO ofereceu presentes a todos os rapazes, adequados as suas idades, e
a “Build a Bear” ofereceu a todas as raparigas roupas novas para 0S ursos.

Depois foram servidas bebidas e canapés em grande quantidade. Foi uma festa
fantastica para as criancas!

NASCEU UMA NOVA OMN!
O grupo chama-se BOPPI (Organizacao Belga para os
Portadores de Imunodeficiéncias Primarias). Embora a
reunido inaugural tenha sido realizada no final de
Janeiro, ja tinha estatutos e uma conta bancaria!
A Dr.2 Farber vai dar um recital de beneficéncia a favor
da BOPPI na segunda-feira, dia 4 de Maio, na Opera
Nacional. Havera também uma grande festa (no final),
onde todos podem cantar também e havera ainda algum
rap...
Mas, para comecar, musica classica!

Noticias da AIP, Italia

Por Giorgio Filippini, AIP, membro do Conselho e editor

No sabado, dia 21 de Marco de 2009, realizou-se, no centro desportivo de Montichiari
perto de Brescia, um torneio de futebol “La Partita del Sole” (A Partida do Sol),
organizado com o objectivo de sensibilizar para as IDPs e angariar fundos para a AlP.
Apesar da previsdo meteorolégica ser de chuva e de frio, o céu estava limpo e a
temperatura amena. Este evento ja ndo se realizava ha trés anos, mas a vontade de
continuar foi redescoberta gracas ao encorajamento de novos amigos. Refiro-me em
particular a Forca Policial de Brescia, onde tudo comecou.

Mas, como acontece muitas vezes, por detras destes eventos festivos, esconde-se
uma historia triste. Trata-se da historia da Michela, de 12 anos, filha de dois agentes
da policia, que faleceu devido a uma imunodeficiéncia primaria. O vazio deixado por
Michela é grande... enorme. Os seus pais, e todos 0s que viveram a mesma
experiéncia triste, sabem-no bem.

Como sempre, existem familiares, amigos e colegas que tentam néo deixar sozinhos
0s que ca ficam e ajudam-nos a ultrapassar esses momentos tdo tristes, e a
solidariedade brota de forma espontanea, com amigos que conhecem amigos e
amigos de amigos...

Com a sua ajuda, conseguimos organizar um torneio quadrangular de futebol com
guatro equipas: um grupo de ciclistas, os “Rombo di Tuono”, uma banda de musica



famosa a nivel nacional, os “I Nomadi”, a Forca Policial de Brescia e, claro, a AIP com
0s seus doentes e médicos.

Tudo correu muito bem até ao infeliz incidente: no seguimento de uma queda de
pouca importancia, ap0s poucos minutos de jogo, o professor Plebani teve de deixar o
campo para receber tratamento médico. Mas, como se costuma dizer “o espectaculo
tem de continuar” e entre uma partida e outra, uma sanduiche e um copo de vinho,
chegamos ao final do torneio. A Forca Policial ganhou a taga e a AIP ficou em 4° lugar.
O dia terminou com as vozes do coro “Le Piccole voci di Valeria”. Este coro,
composto por 75 jovens cantores, foi criado ha alguns anos por Michele Del Zotti,
Presidente da AIP, em memodria da sua filha Valeria que adorava cantar e cantava no
coro local.

Aqui vai um agradecimento especial a todos os amigos da AIP que ajudaram na
organizacao deste evento, a Forca Policial de Brescia, aos Rombo di Tuono, aos |
Nomadi, ao jornalista que nos ajudou na campanha publicitaria e que fez o comentario
dos jogos e, claro, as muitas pessoas que compareceram. Ao professor Plebani, os
nossos votos sinceros de rapidas melhoras e as nossas orac¢des vao para Michela e
Valeria, que estdo sempre nos NOSSOS pensamentos.

SENSIBILIZACAO NA ALEMANHA

Em conjunto com as policlinicas de imunodeficiéncia, o grupo aleméo DSAI organizou
4 eventos escolares em Berlim e em Munique.

Na verdade, planeamos somente um evento em cada cidade, mas depois de termos
enviado 0s convites, no espaco de uma semana todos os lugares estavam esgotados.
Por isso, decidimos oferecer as escolas duas datas alternativas. No total, mais de 1.500
alunos estiveram presentes nestes eventos.

O Prof. Dr. Wahn, Berlim, e o Prof. Dr. Belohradsky, Munique, falaram sobre o
funcionamento do sistema imunitario e o que acontece se uma pessoa adoecer com uma
IDP.

A segunda parte foi sobre a SIDA/VIH. Também este assunto foi muito interessante
para os alunos.

Todos os alunos receberam a banda desenhada da DSAI “Immun im cartoon”, que uma
grande ajuda para compreenderem o gue ocorre no corpo humano.

No final, houve oportunidade para fazer perguntas aos médicos sobre estes temas — e
foram feitas muitas perguntas!

Os alunos mostraram-se muito interessados e o professor solicitou a DSAI mais eventos
como este.

Assim, comegamos a organizar eventos escolares com mais regularidade em Munique,
Berlim, Frankfurt e Leipzig, em 2009.



O DIA DA FAMILIA NOS PAISES BAIXO0S

No sabado, dia 18 de Abril, tivemos a nossa primeira reunido deste ano, que, como
sempre, se realizou em Amesterd&o. Participaram 35 adultos e 13 criangas. As
criancgas tiveram um programa diferente.

As pessoas podiam chegar a partir das 10h da manha, beber café ou cha e conviver
informalmente.

De manha, os mais jovens foram de taxi ver o estadio Amsterdam ArenA. Este estadio
tem capacidade para cerca de 60.000 espectadores e é usado para jogos de futebol
(é a casa do AJAX) e de futebol americano. E também utilizado com frequéncia para
concertos. As criancas desfrutaram de uma visita guiada a este enorme estadio. Até a
propria guia se perdeu, o que d4 uma ideia da imensid&o leste local. Também se
realizou uma pequena partida de futebol, mas ndo no “relvado sagrado”. A tarde,
depois de um almoc¢o com batatas fritas no restaurante do estadio, as criancas
voltaram para os pais.

As 11h da manha, os adultos deram inicio & parte formal do dia com a primeira
palestra. Um dos nossos membros do conselho, uma profissional na area da nutricao,
deu uma palestra sobre alimentacdo saudavel. Falou-nos da diferenca entre a
alimentacdo dos cacadores e agricultores na Antiguidade (na Idade da Pedra) e os
alimentos que ingerimos nos dias de hoje. FicAmos a conhecer as bactérias boas nos
nossos intestinos, assim como o que € saudavel comermos e o que devemos evitar.
Apoés esta palestra fomos almocar!

Da parte da tarde, a segunda palestra versou sobre o trabalho de um laboratério de
investigacéo do sangue. A Dr.2 DOrte Hamann falou-nos da forma como 0s
investigadores tentam determinar o tipo de imunodeficiéncia do paciente. No final
da palestra, os que estavam interessados puderam visitar o laboratorio e ver os
grandes equipamentos usados pelos operadores do laboratério.

A reunido terminou cerca das 15 horas e, ap0s uns aperitivos, todos foram para casa.



