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PREFACIO

Rui Vaz Osorio escreveu este livro com a con-
viccao de que relatar factos é sempre bom, seja
gual for a interpretagdao que os leitores lhes quei-
ram dar. Factos séo factos e, contra eles, néo ha
argumentos.

Também dé as suas interpretactes aos factos
que relata, com base numa vivéncia pessoal que
vale como testemunho e pode ser questionada,
mas nao pode ser desmentida.

O Instituto de Genética Médica Jacinto de
Magalhées, constituiu, desde a sua criagcao, uma
excepcdo ao que eram as rotinas administrativas
do Ministério da Sadde. Os burocratas ministeriais,
bem mais poderosos que os sucessivos ministros,
porque sempre vivem muito ciosos da estrutura do
seu poder administrativo, olhavam-no como uma
espécie de extra-terrestre, um E.T. que vinha inva-
dir a pacifica gestao publica que € o seu pais pro-
prio. Mais tarde ou mais cedo haveriam de o expul-
sar do seu territorio para recuperarem a seguranga
e o poder.

Jacinto de Magalhaes resistiu, mas foi apa-
nhado na rede ao aceitar o presente envenenado
de ser, ele proprio, Director-Geral de Saude: E
pouco depois o seu tempo de vida terminou.

O periodo seguinte, da responsabilidade do
autor deste livro, comegou bem: as finalidades do
Instituto foram clarificadas e as instalagées foram
sendo progressivamente adequadas aos fins defi-
nidos: diagnostico, clinica de apoio, investigagéo.
Recordo que em 1997, na habitual sessao anual de
entrega de Prémios em 31 de Janeiro, na presenga
de Maria de Belém Roseira e Mariano Gago, entao,
respectivamente, Ministros da Salde e da Ciéncia
afirmei:

" @Guardando o respeito e o
decoro que é devido a V. Ex.%s
Senhores Minfstros e as fun-
coes governativas bem dificels
que lhes estdo entregues, eu
vou ser o cidadédo da rua que
fala, ao seu nivel modesto,
ndo da saude da Ciéncia mas
da Ciéncia da Saude. E apro-
priado fazé-lo neste Instituto
de Genética Médica que, sob
a orfentacdo do Dr, Vaz Osorio
e na dependéncia do Ministé-
rio da Saude presta assisténcia
aos doentes, faz prevencdo de
doengas e promocéo da saude
das populacées e, a0 mesmo
tempo, realiza investigagdo
cientifica criadora de Ciéncia
do mais alto nivel."

Esta referéncia tinha dois objectivos: o primeiro
era confirmar diante do Ministro da Ciéncia que o
Instituto tinha uma importante vertente cientifica; e
0 segundo era justificar que o Ministério da Salde
pudesse ter um Orgamento para financiar a investi-
gacao clinica feita nos Hospitais e nos outros Esta-
belecimentos dependentes do Ministério da Salide
como era o caso do Instituto de Genética Médica.

O Ministro entendeu o recado e nao cortou a
verba que o Ministério da Saude atribuia a Comis-
sao de Fomento da Investigacdo em Saude. Mas
foi sol de pouca dura. Em 2006 o Ministro Correia
de Campos ainda abriu um concurso de Projec-



tos de Investigagéo, mas foi o Ultimo. O Ministério
da Saude abdicou de ter uma vertente de apoio
& invesligagdo e esta opgédo também prejudicou
o Instituto de Genélica Médica, que sempre tinha
projectos de investigacao aprovados,

A posterior @ surpreendente integracéo no Ins-
tituto Ricardo Jorge foi um erro, e a decisdo final,
que o autor aceita como um mal menor, de inte-
grar no Ceniro Hosplitalar do Porto o gue restou
do Ingtituto de Genélica, tem as caracleristicas de
um epilogo feliz para um arrastado drama de morte
anunc ada. Mas, sera que as esltruturas de inves-
tigagdy do Centro Hospitalar do Porto estardo &
allura de receber, apoiar e desenvolver as valéncias
que desde a sua crlagéc caracterizam o Instituto
de Genética Médica Jacinto de Magalhdes?
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O hospital vai receber uma pérola gque cresceu
numa ostra perfeita, nas portuenses aguas trangui-
las, Uns apanhadores liraram-na da ostra para lhe
darem um destino compativel com a sua beleza de
forma e de cor. Houve hesitlagtGes mas aparente-
mente foi encontraco o escrinio perfeito para que
ela possa continuar a mostrar-se em lodo o seu
esplendor.

Os factos relatados neste livro poderdo ajudar
ne novos responsavaie a evitarem erroe e a darem
ao Instituto o lugar que ele merece para engrande-
¢imento do Centro Hospitalar do Porto,

Este € um dos muilos interesses que encontro
neste livro. E ndo é pequeno interesse pois abrird
uma via de progresso e salvacgdo, honrando, assim,
a memoria de Jacinto de Magalhaes.

Danief Serrdo
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INTRODUCAO

O Instituto de Genética Médica foi fundado em
Janeiro de 1880, por iniciativa de Jacinto de Maga-
Ihaes, personalidade forte e controversa, mas infe-
lizmente Cdm uma vida curta, embora muito rica e
intensamente vivida. Dividiu a sua actividads pela
Genélica, Poesia e Politica, mas foi nitidamente a
primeira gue se dedicou com maior entusiasmo e
SUCESSO.

Tive o privilégio de viver com ele os primeiros
e apaixonantes anas do Servigo de Genética do H.
M. Pia & do Instituto de Genética Médica, e sel que
muitas vezes a arigem das instituicoes sé perde na
bruma do tempo, porgue ninguém se lembrou de
pér no papel as experiéncias e acontecimentos que
entdo viveu. Senti portanto ser meu dever registar
o entusiasmo, as peripécias, o piongirismo & a boa
visdo do futuro que presidiram a criagao do Ins-
tituto de Genética, bem como os acontecimentos
mais marcantes dos anos gue se seguiram.

Estas notas foram escritas ao correr da pena e
ao longo dos 14 anos que durou a minha direcgio:
A maior parte dos acontecimentos foi descrita na
época da sua ocorréncia, pois entendi ser essa
a melhor forma de dar uma ideia clara de como
cada momento foi vivido. Se as registasse mais
tarde podia ganhar em rigor de apreciagdo, mas
perdia com certeza em espontaneidade. Assim,
tive muitas vezes de resistir & tentac8o de alterar
textos escritos ha 9 ou 10 anos atras, s6 porque os
acontecimentos vistos de longe e pareciam entao
menos impartantes ou susceptiveis de diferentes
interpretactes,

Posso mesmo ter julgado mal algumas situa-
ghes, E o risco gue se corre quando se julga um
acto no momento e ndo “em camara lenta” alguns
anos mais tarde.



1 - O SERVICO DE GENETICA
DO H. M.2 PIA

Em 1971 Jacinto de Magalhéies criou a Con-
sulta de Genética do Hospital Maria Pia, tendo sido
coadjuvado nessa tarefa pela pediatra do mesmo
Hospital, M.* José Cardoso.

O entusiasmo pela Genética levou-o a procurar
para a sua formacgdo pessoal o Unico Servigo de
Genética entio existente no pais, e que funcionava
na Faculdade de Medicina do Porto sob a direccao
do Prof. Améandio Tavares.

Porém, devido a alguns choqgues e desinteli-
géncias havidas entre ambos, cedo abandonou
esse estagio ¢ pouco tempo depois, gragas a uma
bolsa da Fundagado Calouste Gulbenkian, entre
1972 e 1974 continuou a sua preparagao na Clinica
de Geneética de Paris (Hospital Necker). Durante
esse estagio tornou-se grande amigo do Professor
J. Frézal, que entdo pontificava na genética médica
europeia, conseguindo ainda estabelecer muitos
contactos que mais tarde se viriam a revelar de
grande utilidade para o desenvolvimento do Ser-
vico de Geneélica e do Instituto,

Regressado a Portugal, comecou a desenvol-
ver a ideia de transformar a sua consulta de gené-
lica rum verdadeiro Servico, criando um pequeno
laboratério para apoio as consullas, especialmente
orientado para a area das Doengas Hereditarias do
Metabolismo, e assim, em 1 de Maic de 1973 foi
criado o novo e pomposamente chamado Servigo
de Genética no Hospital M.* Pia, consliluido pela
consulta de genética e por um esboco do que viria
a ser o laboratorio. Durante o primeiro ano de fun-
clonamento o laboratorio fol sendo equipade para o
estudo das amineacidepatias, tendo sido adquirido
um analisador para doseamento dos aminoacidos
por cromatogralia em coluna, o que era novidade
No NOSSO pais.

Do principio ao fim de um sonha. ..

A partir dai, a contratagao dum palologista cli-
nico impunha-se, e ainda hoje nao sei as razoes
que levaram Jacinto de Magalhaes a convidar-me
para esse lugar, dado eu ter vindo ha pouce tempo
de Angola e nem sequer o conhecer.

Lembro-me de ter havido uma reunido médica
no saldo nobre do hospital em que foi passado um
filme sobre “Genéiica bacteriana e sensibilidade
aos antibidlicos”. Dada a minha dupla condicao
de antigo director do laboratorio do hospital e de
professor de microbiclogia nas Universidades de
Luanda e Porto, tinha uma larga experiéncia sobre
0 assunto, e no fim da sessao propus-me discutir
com os colegas todas as duvidas que o filme tinha
deixado no ar, nomeadamente sobre as peculiari-
dades da genélica bacleriana, o que fiz com muito
gosto e sucesso. Coincidéncia ou nédo, o convite
veio alguns dias depois e eu aceitei-o com entu-
siasmo. Era uma mudanca radical na minha carreira,
ate af orientada basicamente para a microbiologia,
mas o “pensar em grande" de Jacinto de Maga-
lhées e 0s seus projelos para o desenvolvimento da
gencética em Portugal rapidamente me calivaram.
Acresce que eu tinha regressado da Universidade
de Luanda ha poucos meses e a minha adaptacao
ao "pensar em pequening” gue vim encoentrar no
Servico de Microbiclogla da Faculdade de Medicina
estava a ser bastante dificil. Assim, abandonei a
Faculdade e trogquei o Laboratério de Analises do
Maria Pia pelo seu novo Servico de Genética

O rapido crescimento da consulta levou Jacinto
de Magalhaes a convidar M.? José Cardoso a inte-
grar o novo servigo e como mais doentes significa-
na altura assistente
da Faculdade de Farmacia, foi também convidada

vam mais analises, Clara 54,

a integrar a nova equipa.
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O analizador de aminoacidos nos primeiros tempos do seu funcionamento

Estavamos entao em 1977, e Jacinto de Maga-
lhags desenvolveu um grande esfor¢o no sentido
de conseguir bolsas para enviar para o estrangeiro
0s seus mals directos colaboradores, procurando
promover rapidamente a sua formagac profissional
e dar assim corpo & estrutura do futuro Instituto,
gue ja nessa altura andava nas suag cogitagées,
Comegava assim a delinear-se a politica gue iria
ser responsavel pelo rapido desenvolvimento do
servigo e pela sua grande diferenciagdc técnica
em relagao a outros servigos similares que entre-
tanto comegavam a organizar-se, especialmente
no Porto e em Lisboa:

- Investimento prioritario na formacgao de téc-
nicos e intredugado em Portugal das novas tecno-
logias a medida gue estas iam aparecendo nos
melhores laboratdrios europeus de genética.

E assim que M.2 José Cardoso vai para Paris
aprender as técnicas basicas de cilogenetica e
Clara Sa segue para o Hospital Necker, também em

Paris, com orientacao especifica para desenvolver
o futuro laboratdrio de enzimologia.

Com aida de M.* José para Paris, tornou-se neces-
saria a contratagédo de mais um médico para a con-
sulta, sendo para isso convidado Pinto Ribeiro, na
altura pediatra no H. de S. Joao.

O desenvolvimento do Servigo de Genética con-
tinuava a processar-se em ritmo acelerado e ©
laboratdrio precisava de mais técnicos. Ainda no
mesma ana apareceu-me certo dia uma jovem
licenciada em Farmacia a pedir para la fazer um
estagio.

Chamava-se Laura Teixeira, e sob proposta minha
foi aceite como estagidria. Lembro-me de mais
tarde, quando a propus para contralo, Jacinto de
Magalhaes ter insistidoe muito em querer saber se
valia mesmo a pena investir na sua contratacao,
levando-me a dizer-lhe:

- Ja sei que para este servigo vocé s6 quer génios!
Ele riu-se, mas eu sabia muito bem quais as prin-



cipais condicdes enlio exigidas, Alem de ser uma
pessoa inteligente e bem preparada, tinha que ter
iniciativa, espirito aberto... e disponibilidade para,
em qualquer allura pegar nas malas e ir para o
estrangeiro!

Entretanto M.® José Cardoso regressa de
Franca, mas a sua adaptacéao ao laboratorio nao foi
laliz. Era nitidamente uma médica com formagdo
clinica, & assim se decidiu que continuasse.

Parte entdo para Paris Pinlo Ribeire, com o
objectivo de fazer um longo estagio com o Profes-
sor Largel Piet, agora ja com indicacoes precisas
de orientar a sua preparagao de modo a futura-
mente montar e dirigir o laboratorio de citogene-
fica,

Fm 1978 comegou a tomar corpo o grande pro-
jecto do Servigo de Genélica: iniciar em Portugal o
rastrelo neonatal da Fenilcetondria. Tinha ja havide
em Lisboa umas tentativas seclorizadas para pro-
ceder a esse rastreio alravés da pesquisa de acido
fenilpiravico na urina, mas um rastreio neonatal sis-
tematico nunca tinha sido sequer tentado, embora o
tesle de Guthrie ja fosse conhecido e praticade na
Furopa desde ha uns 5/6 anos atras,

Jacinto de Magalhdes desaliou-me a ir para
Paris estagiar com essa linalidade, @ au liquei entu-
siasmado com aideia. Sob aorienlagao do Professor
J. Frezal poderia ficar a conhecer bem o que se
fazia em Franca nesse dominio e lrazer para Por-
lugal a respectiva tecnologia. Pensava-se nessa
allura em associar a esse rastreio o da miopatia de
Duchenne, para o qual ja pessulamos algum egqui-
pamanto,

Gracas a uma bolsa do Conselho da Europa ful
entdio trabalhar uns meses para Paris, come-
cando pelo Hospital Necker, onde Madame Briard
me informou que o rastreio da miopatia tinha sido
abandonado, dado tratar-se duma patologia sem
tratamento e a unica vantagem do raslreio ser a
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possibilidade dum aconselhamento gencélico em
caso de segunda gestacao. Esse raslreio iinha
sido em Franga substituido pelo do Hipotiroidismo
Congénilo, dado ser ja possivel dosear a TSH a
partir do papel de filtro. Decidiu-se entao que eu
continuaria a bolsa no Hospital Cochin, no Servigo
de Endocrinologia do Professor Ingrand, onde esse
rastreio se tinha iniciado ha pouco lempao,

Trouxe portanto para Porlugal a metodalogia
laboratorial dos dois rastreios e iniciamos de ime-
diato o rastreio da Fenilcetondria, em regime expe-
rimental de trabalho com a Maternidade Julio Diniz.
Para o rastreio do Hipotiroidismo era tudo um
pouco mais complicado, O Hospital M." Pia ndo
tinha laboratorio de radicisdlopos pelo gue livemos
de estabelecer um protocolo de colaboragdo com
Macedo Pinto, Chefe do Servigo de Radioisdlopos
do H. de S. Joéo.

Cedo porém se verificou que o H, de 5, Joao
nao eslava preparado nem vocacionado para esle
lipo de trabalho, ficando entao decidido que o
Nnosso servico comprasse um conlador gama e se
flzessem as dois rastreios em conjunio No NOSSO
laboratorio. Era "s@" preciso arranjar dinheiro,
dado gque as conlinuas saidas para o estrangeiro, a
necessidade de equipamento dos novos laboralo-
rios, o projecto do rastreio, ete., necessilavam de
verbas e autorizacoes que o or¢amento e a buro-
cracia hospitalares nao podiam ja disponibilizar.

Nasceu entdo a ideia da organizacao duma
campanha publica para angariagao de fundos,
lendo a sua organizagdo sido entregue a jornalista
Isabel Jones, do jornal “O Comeérclo do Porto”,
Era entio director do jornal Manuel Teixeira, sendo
Jacinto de Magalhdes um colaborador habitual,
com as Cronicas que semanalmente ai publicava,
Artigos no jornal, entrevistas na radio, pedidos de
obras para leiloar, etc., foram algumas das iniciati-
vas desenvolvidas ao longo dessa campanha.
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Isabel Jones acertando comigo assuntos da campanha

O entusiasmo posto pelas criangas das Lembro-me de receber um porquinho mealheiro
escolas cdo Porto "Pelo Servico de Genética", foi  com alguns escudos dentro € um bilhete infantil
para mim a parle mais surpreendente & emocio- que dizia: Para gue nao nasgam mais bebés como
nante. a minha irmazinha!
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Iniciou-se com esta campanha o gue su con-
sidero ser o periodo de ouro do jovem Servigo de
Genetica: Conseguiram-se cerca de 10.000 contos
em dinheiro, o que permitiu ndo sé equipar todo o
servigo, incluindo o faboratério de radioisétopos,
como ainda com os juros do gue sobrou, iniciar o
rastreio da Fenileetonlria e do Hipotiroidismoe CGon-
geénito a nivel nacional.

A organizagao em Viana do Castelo das Jorna-
das do "Club Européen de Conseil Génétique” e a
passagem do Servigo a Instituto que iria acontecer
pouco tempo mais tarde, inserem-se bemn neste
periodo, em que a escolha criteriosa dos técnicos
contratados permitiu a criagdo duma equipa que
em entusiasmo e trabalho desenvalvide era formi-
davel.

O primeiro contador gama do laboratério, hoje no museu do Instituto (*)

(") Este aparelho, oferecido pela populagio do Porto, foi posteriormente "desviado™ pelo INSA.




Come primeira consequéncia de tudo isto, as
primitivas instalagées de que dispunhamos torna-
ram-se rapidamente obsoletas.

Como o Servico de Genélica funcionava num
86 piso por cima da carpintaria do Hospital, resol-
veu-se o problema transferindo-a para outro local
com ¢edéncia ao Servigo do Genética das suas
instalagdes.

No andar de cima ficaram entéo as consultas,
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a secretaria e a administragéio, e em baixo 0s Irés
laboratérios, embrides das fuluras Unidades de
Biologia Clinica, Enzimologia e Citogenélica.

Jacinto de Magalhdes ficou instalado no pri-
meiro gabinete ao nivel de "Director” que o ser-
vigo |he péde oferecer, & estava tao feliz que néo
resisti a fotografa-lo, sentado na poltrona da nova
secralarla, com aguele seu 180 caraclerfstico ar de
satlsfagéo e grandeza.

Jacinto de Magalhées, no primeiro dia do seu gabinete de director

Com o regresso de Pinlo Ribeiro entrou em
funcionamento o Laboratorio de Citogenética, e
poucos meses depois éramos completamente
autonomos na execugao e montagem fotografica
de cariotipos.

A criagdo dum quadro de pessoal dirigente
que lornasse possivel a estruturacao orgénica do
servigo era na altura a grande preccupagao de

Jacinto de Magalhdes, uma vez que néo existia
ainda a especlalidade de genética nem guadros
para médicos genelicislas, Assim, para ultrapas-
sar esse problema e aproveilando a legislagéo em
vigor, obteve a sua equiparagéo a Assistenie Hos-
pitalar de Genética, e pouco depois apresentou-
s@ a concurso para Chefe de Servigo de Genética,
sendo presidente do juri o Prof, Fonseca e Caslro.

15
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Era a primeira vez que este concurso se reali-
zava em Portugal, e por ndo haver medicos titula-
daos com aquele grau, todos os elementos do juri
eram pediatras ou com outras especialidades rela-
cionadas com a genética.

Seguiram-se o meu concurso e o de Maria
José Cardoso, ja com Jacinte de Magalhées como
presidente do jurl, e duma assentada o Servigo de
Genética do H. M.* Pia passou a ter os trés unicos
Chefes de Servico de Genética do pals.

Estes concursos foram abertos com base no
tempo de pratica das nossas especialidades e a
experiéncia em genética entretanto adquirida. Tal
s6 foi poessivel pela necessidade de estabelecer
0s primeiros quadros gue permitissem posterior-
mente criar a carreira hospitalar e a especialidade
de genética médica.

A primeira (e Gltima!) grande realizacao do Ser-
vigo de Genética do H. M.? Pia a nivel internacional,
foi sem duvida a do congresso do "Club Europégen
de Conseil Génétique", em Viana do Castelo, sob
a presidéncia de Corino de Andrade. Esta argani-
zagao sO fol possivel, pelo grande prestigio que
Jacinto de Magalhdes tinha entre os genetioistés
franceses e alemaes, gue muitos anos passados
continuavam a recordar com saudade aqueles dias
inesqueciveis.

Foi notavel o concerto de Carlos Paredes, em
Vila Nova da Cerveira, num claustro apalagado
scbranceiro ao ria Minho, tendo sido logo nessa
noite, convidado para tocar na Alemanha e Bélgica.
No dia seguinte foi uma corrida as casas de musica
de Viana a procura de discos seus, mas infeliz-
mente, em toda a cidade sé um foi encontradol




2 - O INSTITUTO DE GENETICA MEDICA

No dia 31 de Janeiro de 1980 nasceu o “Ins-
titute de Investigacao de Genética Médica”, ads-
tritc ao Hospital de Criangas Maria Pia g criado por
portaria do Secretario de Estado da Salde, porta-
tia esta gue em Outubro do mesmo ano foi substi-
tuida pelo Decreto Lei 431/80 que criou o Instituto
de Genética Médica na dependéncia da Direcgéo
Geral dos Hospitais.

Jacinto de Magalh&es queria no nome do Ins-
tituto a palavra “investigacéo", e chegou mesmo a
mandar cunhar medalhas com essa designacio.
Porém o ministério ndo concardou, e o nome fal
posteriormente alterado,

As medalhas & que ficaram, e por muitos
anos....

A 1% medalha do Instituto

Logicamente, Jacinto de Magalhdes (o
nemeado Presidente da Comissao Instaladora. Por
agquilo que tinha demonstrado enquanto director
do Servigo de Genética, era Indiscutivelmente o
hemem indicado para o lugar, dado que a sua pers-
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pectiva sobre o future da genética em Portugal, o
seu dinamismo e a sua influéncia politica, davam
todas as garantias de levar a tarefa a bom termo.
Muita gente tinha a ideia de que ele era uma pessoa
extraordinariamente teimosa e determinada, o que
em parle era verdade, mas se alguém o conven-
cesse seriamente de que ndg tinha razdo, cedia de
imediato. O que precisava era de estar certo gue
0 seu interlocutor defendia uma ideia diferente por
convicgéo e nflo para dai tirar quaisguer vantagens.

Ao longo dos ancs em gue trabalhamos juntos
tive muitas oportunidades de verificar que esta
analise do seu temperamento era correcta.

Sera curioso referir gue, em fins de 2004,
quande num gabinete da consulla conversava ¢com
Ameérico Rola sobre as origens do Instituto, ele me
disse:

- Fui eu, come director de Hospital Maria Pia,
gue assinei o papel a dar a “independéncia “ ao
Jacinto. Dizia ele gue era a Unica forma de conse-
guir dinheirc para realizar o seu projecto. Eu acre-
ditei, e acho que o future deu razéo aos dois.

Com Américo Rola, conversando sobre o Instituto
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Os anos seguintes foram de consolidagao das
estruluras existentes, admisséo de pessoal e pela
segunda vez, ampliagao das instalagoes.

Os trés laboratérios comecaram a autonomi-
zar-se, ficando Pinto Ribeiro a dirigir a Citogenética,
Clara Sa a Enzimologia, e eu a Biologia Clinica.

A designagio de "Biologia Clinica” foi proposta
por mim, mas Jacinto de Magalhaes inicialmente
nao a querla, preferindo a designagéo classica de
"Bioguimica”.

No meu entender porém, biogquimica era um
termo demasiado vasto, e eu pretendia marcar o
quanto a biologia estava aqui orientada para auxiliar
o dificil diagnostico clinico das doengas genéticas.
A minha tese vingou, e a designacgéao “Biologia Cli-
nica” ficou.

O continuo desenvolvimento do jovem Instituto

rapidamente tornou ag instalagtes inadequadas,
apesar de ainda ha tao pouco tempo terem sido
inauguradas. A Unica hipolese de crescimento era
para os prédios contiguos, na Praga Pedro Nunes,
e para al se orientou o interesse do seu director.
O primeiro destes prédios pertencia ao Prof. Pinto
Machado e no segundo funcionavam os Servi-
cos de Ulilizacdo Comum dos Hospitais (SUCH).
Como os SUCH pretendiam mudar de instalagtes
e o prédio ja pertencia ao Estado, fol relativamente
facil consegui-io.

O outro foi expropriado amigavelmente, e duma
assentada passamos a dispor de novas instalagoes,
amplas, bonitas, independentes do Hospital e com
uma area cinco a seis vezes maior que as anteriores.

O arquitecto Corte Real, fol o autor do pro-
jeclo de adaptagao, tendo estabelecido a ligagao
dos trés prédios através dum patio nas traseiras ao
nivel do 1° andar onde passou a funcionar o bar.

Foi uma solucao feliz, completada com o bom
gosto e acabamentos em grande como era apana-
gio de Jacinto de Magalhaes.

O gabinete do director e a sala de reunides que Ihe
ficava anexa foram mesmo considerados por muita
gente como demasiado grandes e luxuosos.

Eu em parte também assim pensei, mas era muito
dificil resistir aos argumentos de Jacinto de Maga-
lhaes, quando me dizia que estava a planear
para o futuro e que néo era capaz de “pensar em
pequeno”.

A verdade & que o gablnete ¢ a sala de reunites
ainda hoje la estao a desempenhar as mesmas fun-
¢oes, e dada a dimenséo que o Instituto entretanto
adquiriu, ja nao parecem tao grandes assim.

Zita Magalhaes, sua esposa, ajudou muito na deco-
ragao, oferecendo mesmo alguns quadros seus e
emprestando outros, que vieram dar aquelas duas
salas uma classe e uma dignidade nao muito fre-
quentes em instituigées publicas tdo pequenas e
tao Jovens,

A entrada do Instituto deixou de se fazer pelo Hos-
pital M.” Pia e passou para o numero 74 da Praca
Pedro Nunes.

O Instituto de Genética no final dos anos 80

A Unidade de Consultas ficou localizada no
res-do-chao logo a entrada, tendo a direita a Enzi-
mologia. A Citogenética ficou na cave e a Biologia
Clinica ocupou as antigas instalagoes das trés Uni-
dades.
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A Biologia Clinica, ainda com os tabiques que anteriormente separavam as trés Unidades
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As trés Unidades Laboratoriais ficaram liga-
das através da cave por uma “Zona comum”, onde
funcionava a lavagem, esterilizacao, frio, etc. No
primeiro andar ficou instalada a Administracgao,
Secretaria, Contabilidade e Biblioteca.

Ao fim de poucos meses de obras ja o Instituto
trabalhava em pleno nas suas novas instalagées e
ninguem se atreveria a dizer cue estas iriam resol-
ver 0s problemas de espago por muito tempo....

Esla expansio em ltermos de instalagdes
e equipamento teria logicamente de ser acom-
panhada por um gradual aumento dos recursos
humanos e uma nova organizagac e distribuigao de
servicos, o que efectivamente aconteceu.

Entraram entdo para o Instituto Natalia Oliva
Teles, M.* da Luz Fonseca e Silva e mais tarde
Rosario Pinto Leite para a Citogenética e Rui Aguiar
para a Enzimologia, tendo Laura Vilarinho ficado
encariegada da area das doengas melabdlicas e eu
do Programa Nacional de Diagndstico Precoce.

Foi uma tarefa que abracei com entusiasmo
e que rapidamente se transformou na actividade
do novo Instituto com maior impacto na popula-
cao.

Passei grande parte desses primeiros anos a
percorrer o pais de lés-a-1és procurando sensibill-
zar os Hospitais, as Maternidades e os Centros de
Saude para a “picada no pezinho do bebé”.

A principio houve muitas incompreensoes. Pri-
meiro porque era dificil juntar numa mesma reuniao
médicos e enfermeiros dos Centros de Satde com
os pediatras e obstetras dos hospitais, uma vez
que a medicina curativa e preventiva trabalhavam
nessa altura de costas voltadas uma para a outra.

Segundo porque, especialmente na regiao
centro do pais, havia grande oposicao a implanta-
gao do programa de rastreio.

Coimbra comandava essa oposigdo, com
o argumento de que, havendo outras priorida-

des para a medicina neo-natal, nao se |ustificava
a introdugao do rastreioc em recém-nascidos de
doencas genétlicas raras.

Foi uma luta que tive de assumir frontalmente,
o gue fiz com muito entusiasmo e convicgao. Lem-
bro-me duma palestra na Faculdade de Medicina
de Coimbra, com os Professores Torrado da Silva
e Carmona da Mota na primeira fila, em que a dis-
cussdo foli das mais duras que tive de enfrentar
durante toda a minha carreira,

Era nessa altura Presidente da Sociedade Por-
tuguesa de Pedialria o Dr. Marques Pinto, que sem
nada nos comunicar nem procurar obter de nos
quaisquer esclarecimentos, enviou um inguérito/
circular a todos os pediatras do pais para que se
pronunciassem sobre a validade do rastreio, acom-
panhando-o de comentéarios desfavoraveis e ten-
denciosos.

Lembro-me da minha indignacao quando dis-
cuti com Jacinto de Magalhdes qual devia ser a
nossa respostal

Escrevi entao uma carta a Marques Pinto,
dizendo que no meu entender ninguém se pode
pronunciar com autoridade sobre um assunto que
desconhece, pelo que lhe pedia que enviasse uma
segunda circular, redigida por mim e anexa a carta,
para que depois os pediatras se pudessem pro-
nunciar, Esta circular era muito concisa e essen-
cialmente técnica, procurando explicar o que era o
rastreio, quais as suas vantagens, importancia, etc,

Como nunca tivemos resposla a essa carta,
enviamos nos a referida circular a todos os pedia-
tras, e esta iniciativa deve ter sido eficaz, porque
nunca mais cuvimos falar do tal inquérito.

E fol assim, com o peso dos nossos nume-
ros, a demonstragéo das vantagens economicas e
sociais da prevengao da deficiéncia e o rigor que
desde o Inicio procuramos introduzir na organiza-



¢éo do rastreio, gue este acabou por se impor em
todo o pals.

O entusiasmo que pusemes na sua implanta-
cdo e desenvaolvimento, teve da parte dos pais e
profissionais dos Centros de Salde uma receptivi-
dade tal que até a nds surpreendeu.

Continuo porém convencido que grande parte
do éxito deste programa se ficou a dever ao facto
de na retaguarda estar o Instituto de Genética
Médica e ndo um grande hospital, em que o ras-
treio fosse uma actividade menor e cada crianca
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rastreada se diluisse numa populagdo enorme e
heterogénea de doentes e num sem ndmero de
problemas sem qualguer relagdo com a genética.

Mais uma vez se demaonstrava a grande visao
de Jacinto de Magalhfes em ter criado uma ins-
tituicdo autdnoma e especializada em genética,
gue Ihe permitia “pegar” em todos estes projec-
tos & realiza-los com uma eficiéneia e humanidade,
impossivels em gualquer grande unidade de salde
com interesses & necessidades mais diversifica-
dos.
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8 — O PIONEIRISMO E AS INOVACOES TECNOLOGICAS

O rastreio neonatal continuava a desenvolver-
se em bom ritmo. Todos 0s meses aumentava a
taxa de cobertura dos recém-nascidos rastreados
e, logicamente, o nUmero de doentes detectados.
As criangas com Hipotiroidismo Congénito eram
seguidas na consulta de Endocrinologia do H. M.2
Pia, e para acompanhar os fenilcetonuricos era
patente que precisavamos de criar uma consulta
propria dado ndo existir no norte do pais nenhuma
consulta especializada para onde 0s pudéssemos
orientar. Assim, em 1983 foi contratado o pediatra
Ramos Alves, que apds um estagio em Paris com o
Professor Saudubray assumiu essa tarefa.

Outro polo de desenvolvimento que se come-
gou a preparar em simultaneo foi o Diagndstico
Pré-natal.

Novidade no nosso pais mas j& pratica cor-
rente na Europa ocidental, ia ser uma luta bem mais
dificil de vencer do que a da "picada no pezinho”.
A Unidade de Citogenética estava tecnicamente
preparada para avangar com o estudo dos cario-
tipos fetais, mas ja nessa altura era politica defen-
dida pelo Instituto, considerar o diagnéstico pré-
natal como um todo & ndo como um conjunto de
praticas clinicas ou laboratoriais. Assim, 0s servigos
a oferecer aos casais deveriam comecar por uma
consulta de aconselhamento genético, seguida
eventualmente da colheita de produtos fetais, cul-
turas, andlises, ecografia e, caso tal se revelasse
necessario, interrupgéo voluntaria da gravidez.

Porém, a interrupgédo da gravidez por causas
genéticas ndo era ainda permitida em Portugal,
e iniciar nessas condigbes.a pratica de qualquer
técnica do diagnéstico pré-nétal era na opiniéo de

Jacinto de Magalhaes e de todos nds, considerado
eticamente inaceitavel.

Para avaliar o ambiente em que se vivia nos
primeiros anos da década de 80, basta referir que
numa sessdo de esclarecimento sobre o diag-
néstico pré-natal em que acompanhei Jacinto de
Magalhdes a Faculdade de Farmacia, fomos acu-
sados pelo seu director de promovermos a eugenia
e seguirmos a ideologia nazi!

Mas a batalha era para ganhar, e foram por
isso iniciados contactos com alguns obstetras que
poderiam estar interessados em colaborar con-
nosco neste projecto, de forma a podermos avan-
gar logo que a interrupgéo da gravidez por causas
genéticas fosse autorizada, o que se esperava para
breve.

Os primeiros contactos nédo foram porém
muito felizes. Varios médicos se mostraram inte-
ressados em ir ao estrangeiro aprender a fazer as
amniocenteses, mas nao aceitavam proceder a
uma interrupgao da gravidez, mesmo que os resul-
tados apontassem nesse sentido e os pais assim o
desejassem.

Os servigos de obstetricia dos nossos princi-
pais hospitais tinham direc¢gbes muito conservado-
ras e o diagndstico pré-natal, ou melhor dizendo,
a interrupgéo médica da gravidez, estava fora das
suas cogitagdes. Assim, foi com o Servigo de Obs-
tetricia do Centro Hospitalar de Gaia, por inter-
médio de Tiago Delgado e Serafim Gomes que se
estabeleceram as primeiras negociagdes realistas e
coerentes para avangar com este projecto.

Estes dois obstetras abragaram a ideia com
entusiasmo, e o Instituto possibilitou a ida de ambos
a Paris a fim de adquirirem, no servico do Professor
Dumez, a pratica necesséria para a colheita dos pro-




dutos fetais. Pinto Ribeiro acelerou a preparagéo da
Unidade de Citogenética para as culturas de células
amnidticas, e o Instituto continuou a campanha para
a legalizagéo do aborto por causas genéticas.

A discussado a nivel nacional sobre este pro-
blema estava porém, muito mal orientada. Transfor-
mou-se numa discusséo essencialmente politica e
religiosa, com a esqguerda a favor e a direita contra,
ignorando completamente os aspectos técnicos e
0s sentimentos e problemas dos casais afectacos.
Escrevia nessa altura Jacinto de Magalhaes:

Reconhecer aos pais o direfto a ver-
dade sobre a normalidade ou anorma-
lidade do seu futuro fitho é, quanto a
nos, ter de encarar a possibilidade de
que eles possam pedir uma interrup-
cdo de gravidez no caso duma feto-
patia. De facto, reconhecer o direito
a este tipo de informacgéo é, antes de
mais, aceftar a possibilidade da sua
utilizagdo. E utilizar os conhecimentos
adquiridos sobre a normalidade ou
anormalidade de um futuro fitho pode
traduzir-se num pedido de interrup-
¢do de gravidez.

Serla muito interessante que entre
nés, em que muito se fala e pouco se
atenta na familia e na sua probfema-
tica, se fosse além dos chavdes e das
atitudes para impressionar o grande
publico ou este ou aquele sector
social e se inquirisse sobre que tipo
de gjuda da a sociedade aos nossos
deficientes, que apoios recebem o0s
pals destes, quals as consequéncias
para a estrutura familiar quando nela
se verifica a insergdo de um defi-
ciente, nomeadamente para a esta-
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bifidade do casal e para o0s outros
filhos, se os ha.

Finalmente, em Maio de 1984 a Assembleia da
Republica aprovou a lei que exclufa a ilicitude da
interrupgao da gravidez por causas genéticas, e
que, embora estipulando o prazo desadequado de
16 semanas para o fazer, possibilitou o arranque
do Diagnostico Pré-natal no Instituto de Genética
Méclica, em colaboragéo com o Centro Hospitalar
de Gaia.

Os casais deslocavam-se ao Instituto, onde
faziam as consultas de aconselhamento genético
e obstetricia, bem como a colheita dos produtos
fetais. Os estudos citogenéticos ou bioquimicos
eram também processados no Instituto, sendo as
ecografias mais diferenciadas e as interrupgdes de
gravidez realizadas no C. H. de Gaia.

Em 1885 foi assinado entre as duas institul-
¢bes o protocolo que definia as regras de cola-
boracéo e oficializava todos os acordos ja feitos,
criando-se assim o primeiro Centro de Diagnéstico
Pré-natal do pais a funcionar nestes moldes.

Os principios que orientaram a criagido deste
centro, viriam mais tarde, depois de muitos anos
de luta e sé no tempo da Ministra Maria de Belém,
a ficar registados em decreto-lei como condigéo de
reconhecimento para qualquer Centro de Diagnés-
tico Pré-natal.

Jacinto de Magalhédes estava entdo j& muito
avangado no seu trabalho de doutoramento,
embora eu por mais de uma vez lhe tivesse mani-
festado a minha opini@o de que ele n&o devia avan-
car com todo esse complicado e stressante pro-
cesso, basicamente por motivos de salde.

Na verdade e nos Ultimos tempos, vinha apre-
sentando uma série de problemas graves, nomea-
damente diabetes, hipertensdo e insuficiéncia
cardiaca. Tinha-se ja deslocado a Paris por esse
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motivo, mas o problema cardiaco era grave e nao
tinha solugéao cirurgica.

Todos os médicos Ihe recomendavam redugao
da actividade, mas a sua resposta era sempre a
mesma:

- Se me sento numa cadeira e fico a espera de
morrer ainda morre mais depressal

E ambos sabiamos que o doutoramento ia ser
uma luta multe dura, por varios motivos.

Primeiro porque a tese era um tema com uma
forte componznte laboratorial, muito apoiado no
excelente trabalho que Clara Sa Miranda vinha
desenvolvendo na Unidade de Enzimologia, quando
0 Jacinto era um homem de formagao essencial-
mente clinica.

Segundo porque o presidente do juri era
Amandio Tavares e as relagdes entre os dois, como
ja atras foi referido, eram muile mas desde ha
longos anos.

Ele porém enlendia que o doutoramento era
importante para si e para o Instituto, e decidiu leva-
-lo até ao fim.

A seu favor estava a forte presenga de homem
publico habituado a vivos debates, bem como a
sua inteligéneia, vivacidade e facilidade de expres-
sdo.

A defesa da tese ocorreu em fins de 1984, O
trabalho era muito bom, mas as provas foram com-
plicadas, com um Amandic Tavares muito agres-
sivo e um Jacinto de Magalhaes menos vivo do que
geria de esperar dum homem com a sua capacl-
dade de argumentagao. Os objectivos foram porém
conseguidos: o Instituto tinha o seu primeiro dou-
torado e esse doutorado era o seu director.

OQcorreram por essa altura alguns conflitos na
jovemn inslitluigao que vieram desestabilizar os ser-
vicos & obrigeram a uma reorganizagao da Con-
sulta. Antes ainda do doutoramento, Maria José

Cardoso, por incompatibilidades com o director,
saiu do Instituto e regressou a sua consulta no H.
Maria Pia, e poucos meses depois agudizou-se um
problema que ha muito tempo vinha a perturbar o
normal funcionamento das consultas.

Era opiniao de Pinto Ribeiro que qualquer
doente que recorresse ao Instituto, nem que fosse
s6 para fazer andlises, deveria passar em primeiro
lugar e obrigatoriamente pela consulta. Justificava
esta posicao dizendo que se tratava de andlises
muito especializadas e que s6 deveriam ser pedi-
das por medicos com formagao altamente dife-
renciada, sendo acompanhado nessa posigao por
Ramos Alves,

E verdade que muitas das técnicas labora-
toriais entéo praticadas eram novidade no nosso
pais, assim como era verdade termos optimos
meédicos nas consultas. Mas tinhamos de reconhe-
cer que também ja havia fora do Instituto éptimos
servicos de genélica, neurologia, etc., @ médicos
que sabiam muito bem utilizar os recursos labora-
toriais de que dispunhamos.

A minha opinido era portanto completamente
diferente. Embora aceitando que qualquer exame
recebido devia ser sujeito a condigoes prévias bem
definidas, defendia a abertura total do Instituto a
todos os hospitais, servigos ou consultas do pais
ou do estrangeiro que a ele quisessem recorrer.

O director pensava exactamente como eu, mas a
resisténcia continuava,

Jacinto de Magalhaes delegou em mim a reso-
lugdo do problema, o que eu assumi procurando
demonstrar-lhes que a consulta se devia impor pela
qualidade, por todos reconhecida, e nao dessa
maneira. Foi uma luta dificil e demorada, mas que
logicamente acabou por ser vancida,

Em principios de 1985 vagou um andar no
prédio contiguo ao Inslituto.



Esse prédio era propriedade dum tio meu,
e como o andar vago confinava com o nosso 1°
andar, ele perguntou-me se o Instituto estaria inte-
ressado em aluga-lo. Bastaria fazer um buraco na
parede e estavamos no novo edificio.

Claro gue o director disse imediatamente
que sim, e nesse mesmo ano as obras de adap-
tagéo ficaram concluldas, conseguindo-se assim
@ em curto espago de tempo, mais uma significa-
tiva ampliagéo das nossas instalactes. Como no
mesmo prédio havia trés garagens para dois carros
cada, pedi ao meu tio para me avisar quando
alguma vagasse, € passados poucos meses tinha-
mos nac sO6 meia garagem como © terceiro andar
frente, que também ficou vago e o Instituto alugou
de imediato.

- Ja sei o que vou fazer ali, dizla-me na altura
Jacinto de Magalhdes, vai ser o futuro Centro de
Audiofonologia.

O elevado nivel cientifico ja atingido pelo Insti-
tuto permitia-lhe entdo interagir e colaborar com os
melhores centros de genética europeus. Cientistas
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de todo o mundo eram convidados a vir ao Porto
colaborar nas nossas "Conferéncias de Genética”,
e 08 nossos técnicos e investigadores eram bem
aceites entre a elite da genética europeia.

Acompanhando esta crescente projeccio do
Instituto, em 1984 foi criado o Prémio Fonseca e
Castro, para contemplar o melhor trabalho cienti-
fico portugués na area da gensética, sendo presi-
dente do juri o Professor J. Frézal. A entrega deste
prémio e de outros prémios menores que contern-
plavam os melhores trabalhos cientificos & os mais
dedicados funcionarios do Instituto, era feita com
toda a solenidade no dia 31 de Janeiro, dia da fun-
dagao do Instituto e, curicsamente, do nascimento
do seu fundador,

A Ministra da Saude Leonor Beleza e o Vice-
-primeiro-ministro Eurico de Melo, passaram a
visitar anualmente o Instituto e a presidir a essas
cerimonias, realizadas na nova biblioteca a que
a parede pintada pelo escultor e pintor Riba Tua,
conferiu um aspecto do “Saldo Nobre” que faltava
ao Instituto.

A parede pintada por Riba Tua
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A Influéncia politica de Jacinto de Magalhdes
continuava a crescer, e em Fevereiro de 1986 foi
convidado por Leoncr Beleza para desempenhar o
cargo de Director Geral dos Hospitais.

Tentei dissuadi-lo de aceitar, mas ja sabia a
partida que nada iria conseguir, Primeiro por moti-
vos de salde e depois pela direcgao do Instituto,
eu entendia que ele ndo devia sair do Porto. Con-
tudo, a falta de satde nunca foi um travao as suas
ambigoes politicas, e em relagdo ao Institulo res-
pondeu-me muito simplesmente:

- O Instituto esta feito. Actualmente sou mais
util em Lisboa do gue aqui, e vocé é perfeitamente
capaz de o dirigir sem mim|

O maximo que consegui foi a promessa de que
aos sabados de manhé, trabalhariamos em con-
junto para resolver todos os problemas pendentes,
o que nunca aconleceu. Era tanta gente no Ins-
tituto para falar com o Sr. Director Geral que eu
acabei por desistir, e tive de dirigir o Instituto sozi-
nho, segundo critarios que ndo eram exactamente
0s Meus e com os quais nem sempre concordava.
Nao foi nada facill Entendia porém gue Jacinto
de Magalhaes me merecia essa prova de amizade
@ colaboracao, e acabei por aceitar que naquela
altura, talvez fosse mesmo essa a melhor solucéo
para o Instituto,

Pouco tempo apos a posse do novo Director
Geral dos Hospitais, veio trabalhar connosco Maxi-
mina Pinto, médica doutorada em Citogenénica na
Africa do Sul, que assumiu a chefia da Unidade de
Citogenética e pouco depois a do Centro de Diag-
nostico Prénatlal, substituindo assim Pinto Ribeiro
que passou a chefiar unicamente a Unidade de
Consultas, Tedo aste processo foi diflcil e confli-

tuoso, dado Pinto Ribeiro nao aceitar bem essa
situacao.

Meses depols foi Ramos Alves que entrou em
conflito com Jacinto de Magalhaes devido a publi-
cacdo de trabalhos cientificos sem respeito pelas
normas éticas em vicor na designagao das auto-
rias, 0 que originou a néo renovagéao do seu con-
tracto. Foram situagoes muito desagradaveis e que
obrigaram a uma profunda remodelagao do Insti-
tulo,

Também nessa allura foi combinado entre mim
e Jacinto de Magalhdes que Laura Vilarinhe me iria
substituir na chefia da Unidade de Biclogia Clinica,
dado eu, além da direcgéo do Programa Nacional
de Diagnoéstico Precoce, ter de assumir interina-
mente a direcgao do Instituto.

Em fins de 1986 fui convidado a fazer em
directo na RTP uma série de 12 programas sobre
Geneética. Eu seria o apresentador, e poderia levar
um ou mais convidados, filmes, folografias, etc.,,
desde que tudo coubesse nos 10/15 minutos de
cada programa.

Era um projecto ambicioso, mas com o apoio

de toda a equipa do Instituto, os programas fize-
ram-se, mostrando ndo so tudo aquilo que ja fazia-
mos mas também o caminho para o futuro, com
particular relevancia para a genética molecular, Os
resultados foram excelentes e no Gltimo programa
o0 meu “entrevistado” fol, evidentemente o director
do Instituto, Jacinto de Magalhaes,
Tedos esles programas se encontram gravados em
DVD e constituem uma interessante amostra do
gue era a genatica médica em Portugal nos anos
80.
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4 - O ULTIMO ANO DE JACINTO DE MAGALHAES

Aproximava-se o dia 31 de Janegiro de 1887, e
Jacinte de Magalhaes fer questio de gue fosse eu
a organiza-le & a dirigir a cerimoénia, engquanta ele
comao Director Geral dos Hospilais, se limitaria a
aceitar o convite para estar presente, e com muito
goste sentar-se na primeira fila da plateia. Era uma
responsabilidade muile grande gue eu bem guis
enjeitar, mas ele ndo me deu allarnativa,

Felizmenle correu tudo bem. Fiz o discurse de
abertura, sentai-ma a direita da Ministra ¢ proceadi
a distribuican dos prémios. O Direclor Geral dos
Hospitais, sentado na primeira fila como prome-

n

tera, estava feliz, & eu, passadco o "stress” inicial,
fiqguei tambem muito salisfeilo pela a lorma como
tude decorreu

Ern 20 de Abril desse mesmo ano a situacao do
Instilulo em lermaos politicos allera-se radicalmente.

Deixa de estar na dependéncia da Direcgao
Geral dos Hospitais e passa a depender directa-
mente do Ministerio da Saude. O direclor passa a
ser nomeado pelo Ministro da Salde e logicamente
Leonor Beleza nomeou Jacinto de Magalhaes para
assas funcoes.

Averdade & gue isto 86 Toi pessivel por lermos
um Director Geral a trabalhar para promover, agora
polilicaments, uma instiluigdo gue ja se vinha afir-
mando a nivel inlerno ¢ exlerno sob o ponlo de
vigta técnico e clentifico. Era um grande passo em
frente para o jovem Instituto, que passava a ser
0 Unico organisma central do Ministério da Sadde

localizado fora de Lisboa.

A Genética Molecular, ou “Engenharia Gene-
lica™ como entao se dizia, eslava a dar os primeiros

passos em Portugal, e o Institute estava interessa-

dissimo na criaclo dessa nova valéncia. Assim e
ainda antes de férias, foi convidada para vir traba-
Ihar connoasco Rosario Santos, bicloga de formagdo,
gue se especializara nessa area na Africa do Sul,
Tralava-so pois de uma mais-valia a nao perder.

Hosario Santos entrou para o Institute nesse
meamo mas, ficando projeclada para depois de
férias a organizagao do novo laboratorio de gené-
fica molecular. Enlretanto Jacinlo de Magalhdes
estava ja a pensar na rauniao do "Club Européen
de Conseil Génetigue”, nesse ano a realizar-se na
Grecia, e camo habitualmente no més de Setem-
bro. O Congresso durava uma semana, mas havia
mais duas semanas optativas para turismo. Desa-
liow-me a acompanha-lo, e com o enlusiasmo que
0 caracterizava digse-me logo:

- Ja me inscrevi em tudo! Passsios por terra,
cruzeiro as ilhas, etc.

Acedi de imadiato, e antes de partir para férias
deixamos tudo combinado. Iiamos 05 dois com as
nossas mulhares, ¢ para la da habilual representa
lividade do Instilula passariamos com corleza duas
gemanas de farias inasousciveis.

ol com essa boa disposicéo gue nos despe-
dimos em linais de Julhe, Eu parli como habitual-
mente para a Serra da [strela ¢ ele iria ainda traba-
lhar na Direccao Geral, para depois passar uns dias
em Lanhelas.

0 meu local de férias, nas Penhas Douradas
era bastante selvagem. Nao havia jornais, nem
radio, nem Llelefone, nem correio. A Unica hipolaese
de comunicar comigo era tetefonar para a "GCaverna

do Viriato", pequena albergue de montanha a cerca
de um guildmetro de minha casa, e pedir-lhes para

me darem qualguer recado.
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No dia 23 de Agosto pelas 9 horas da manha
batem-me a porta e acordam-me com a noticia;

- Telefonaram da Genética a dizer gque o direc-
tor tinha morrido!

E espantoso como sabendo eu de todos os
seus problemas de salde fiquei surpreendido com
a noticia!

Uma coisa & aguardar-se a morte de uma
pessoa que esta de cama e com doenga visivel e
outra a de alguém que, embora com problemas
graves de salde, vive a sua vida com a energla e
o entusiasmo de quem nao acredita na morte!l Mas
ela al estava, e pouco depois ja eu ia a caminho
de Lanhelas, onde nesse mesmo dia se realizava o
enterro.

Passado o primeiro choque, comecei logica-
mente a pensar no futuro. Jacinto de Magalhdes
tinha construido o Instituto & sua imagem, e a sua
substituicao parecia-me extraordinariamente dificil.

Quem iria ser o novo director? Eu ou o Pinto
Ribeiro? A verdade & que ndc havia mais ninguém
no Instituto com as condigtes exigidas na lell
Eu tinha ddvidas de ser capaz, mas sabia que ¢
Pinto Ribeiro significava o fim de tudo aguilo que
Jacinto de Magalhaes tinha sonhade, pois 0 seu
conceito do que devia ser o Institute era completa-
mente diferente.

Quando cheguei a Lanhelas e vi a tristeza e
a inseguranga estampados nos rostes de todas
as pessoas que gostavam verdadeiramente do
Jacinto, apercebi-me gue tinha responsabilidades
a que nao podia fugir. Todos me perguntavam e

guando nao o faziam eu lia-lhes nos olhos a per-
gunta:

- E agora? O que vai ser do Instituta?

Para mim, a grande divida era se o Instituto
poderia ou néo sobreviver sem o seu fundador.
Naquela altura porém estava demasiado chocado
para poder raciocinar friamente scbre todos estes
problemas.

Assim, decldi regressar a Serra da Estrela e
aproveitar os lltimos dias de férias para sedimentar
as emocdes, deixando as grandes decisbes para o
més de Setembro. Esses ultimos dias foram porém
tristes e dificeis. A preocupagédo com os proble-
mas que iam infalivelments surgir ndo me sala da
cabeca, e 0 papel que eu iria desempenhar em
todo o processo era uma constante obsesséo,
A direccao do Instituto nunca tinha sido para mim
um objectivo, e sempre tinha consideradg Jacinto
de Magalhaes o homem certo no lugar certo.

Quando me convidou para ir trabalhar com
ele para o Servico de Genética estava eu a ser
pressionado para assumir a direccéo do Labora-
torio de Analises do Hospital Maria Pia, 0 que eu
nao queria. Tinha regressado de Angola ha pouco
tempo e, aléem de muito traumatizado, estava can-
sado de cargos de chefia. E entao pensei:

- Ao menos na genética ndo lenho de ser
director. O Jacinto e optimo para o lugar e além
disso @ mais novo do que eu..,

Todas estas dividas continuavam presentes,
mas hdo era no ambiente rude e puro da Serra da
Estrela que eu ia encontrar as respostas. '



5 — A SUCESSAO

O regresso ao trabalho foi muito penoso.
Aguele grande gabinete vazio era triste e n2o del-
xawva esquecer que o futuro do Instituto tinha de ser
rapidamente resolvido.

Segundo a lel, o director teria de ser nomeado
pelo Ministro da Salde, apds proposta do Conse-
lho Administrativo do Instituto, que deveria previa-
mente ouvir o Conselho Técnico, constituido por
todos os Chefes de Unidade. Eu estava tranquilo,
pois sabia que a esmagadora maioria do pessoal
me apoiava claramente, por isso, quando na reu-
nido do Conselho expressamente convocada para
o efeito 0 meu nome foi proposto, a declaragéo de
Pinto Ribeiro caiu como uma bomba:

- Segundo a lei, o director do Instituto tem
de ser Chefe de Servigo de Genética e o Dr. Vaz
Osdrio e chefe de Servigo sim, mas de Biologia Cli-
nica. O Unico Chefe de Servigo de Genética sou eu,
portanto 86 eu posso ser proposto para o cargo,
Ficamos todos estupefactos e nitidamente apanha-
dos de surpresa.

Eu sempre ful amigo do Pinto Ribeiro, pelo
que a minha surpresa e indignagéo foram, ndo pelo
que ele disse, mas sim por nao ter falado comigo
antes da reunido a expor as suas duvidas, para as
discutirmos em conjunto. Era o que eu esperava €
merecia pelo respeito e confianga que existia entre
0s dois.

Infelizmente néo fol Isso que aconteceu, e com
0s animos um tanto exaltados, a reunido fol sus-
pensa para 0 nosso administrador coligir toda a
documentagao necessdria e poder demonstrar que
as coisas néo eram assim.

Eu sabia perfeitamente comeo e guando tinha
felto concurso para Chefe de Servico de Gené-
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tica e que o titulo de Chefe de Servigo de Biologia
Clinica nem sequer existia nas carreiras médicas,
dado a designagéo “Biologia Clinica”, como atras
fol referido, ter sido inventada e proposta por mim
aguando da crlagédo da unidade. A verdade porém
é gue nunca tinha lido a acta do meu concurso, e
nao fazia a menor idela do que la estaria escrito,
Porém, e como era de esperar, foi facil demons-
trar que ele estava errado, pois a acta referia clara-
mente que eu era Chefe de Servit;lo de Genética.

Assim, com o voto contra de Pinto Ribeiro, no
dia 11 de Setembro a proposta com o meu nome
seguiu para o0 gabinete da Ministra da Saude.

Fui na altura muito pressionado para lutar pela
minha candidatura, mas eu néo era capaz de entrar
no jogo das influéncias @ a minha posicao foi irre-
dutivel:

- O Conselho Técnico apoiou e propds o meu
nome e a decisado agora é da Ministra. Recuso-
me a "meter cunhas" para conseguir o lugar, pois
Isso Irla tirar-me toda a forga moral para o exercer.
Compete a Ministra escolher,

Entretanto, e segundo soube mais tarde, o
Professor de Pediatria da Faculdade de Medicina
do Porto, tinha apresentado uma proposta ao
seu Conselho Directivo para que o Instituto fosse
“incorporado” na Faculdade!

O que se pretendia j4 ndo era engrandecer
o Instituto, mas engrandecer-se & custa do Insti-
tuto. Valeu termos na altura uma Ministra da Sadde
pouco sensivel a pressoes,

Chamou-me ao gabinete e perguntou:

- Que histéria é esta do senhor ser ou nédo
Chefe de Servico de Genética?
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E ou nao é7?

- Sou sim, senhora Ministra.

- Ainda bem. Entao € o novo director do Insti-
tuto, Se ndo fosse era preciso mudar a lei, mas o
resultado seria 0 mesmo. A obra do Jacinto é para
continuar.

Por despacho ministerial de 23 de Setembro
fui entdo nomeado director do Instituto de Genética
por urgente necessidade de servigo,

O Pinto Ribeiro foi extremamente correcto na
reuniao do Gonselho Técnico que se seguiu, afir-
mando gue nada tinha contra mim e gue a sua
posicao traduzia apenas uma diferenca na interpre-
tacdo da lel, A tempestade tinha passado, o pes-
soal serenou, e eu comecei a cair na realidade ¢ a
pensar friamente como é que me iria desempenhar
na minha missao.

Ao longo da minha carreira, em Luanda, ja por
muitas vezes lInha desempenhado cargos de direc-
cdo, pelo que a orientagao técnica, a organizagéo
do pessocal ou a politica global do Instituto, para
mim néo constitulam problemas. Mas a parte finan-
celra era uma forte preocupagao.

Jacinto de Magalhaes era um homem fantas-
tico para arranjar dinheiro e um politico com grande
influéncia no Ministério da Salude, mas eu nao era
uma coisa nem outra.

O Institute tinha crescido espectacularmente
desde a sua fundagao gragas ao dinamismo e
categoria de toda a equipa que o inlegrava, mas
também porque na hora certa o dinheiro aparecia
sempre! Como ia ser agora?

A realidade & que eu nao tinha tempo para me
preocupar com isse, pois havia problemas urgen-
les a resolver e as preocupagdes quanto ao futuro
leriam de aguardar.

Dentro de trés dias iria partir para a Grécia,
para o congresso que antes de férias tinhamos pro-

jectado, e que seria a minha primeira representa-
c¢ao oficial do Institute fora do pais.

Todos os grandes amigos do anterior direc-
tor estavam |4, e mullos ainda nem seguer tinham
conhecimento da sua morte. Encontrei o grupo
francés logo no aeroporto Charles de Gaulle, e
as suas manifestacdes de pesar foram verdadei-
ramente sentidas. O Professor Frézal e Madame
Briard estavam particularmente chocados.

Na abertura do Congresso em Alenas, o Prof.
Frezal falou larges minutos e com lagrimas nos
olhos sobre Jacinto de Magalhaes. Lembro-me
de pessoas que estavam na assisténcia e nao o
conheciam, comentarem:

- Quem era Jacinto de Magalhées? Para o
Frezal falar assim dele devia ser "un grand tipe"!

Todos os contactos que posteriormente esta-
beleci foram optimos, Convidei o Prof. Frézal para
Presidente do Conselho Cientifico do Instituto e ele
prometeu que o seu servigo nos continuaria a dar o
apoio e amizade de sempre.

A Madame Briard, o Prof. Farriaux, o Prof.
Robert e o Prof. Pfeiffer, e cito estes nomes por
serem entdo os mais influentes na genética euro-
peia e dos maiores amigos do Instituto, tomaram
posigbes semelhantes, o gque para mim fol muito
importante e encorajador.

Fora do pais o Instituto estava firme. A luta ia
ser ca dentro.

O Instituto que eu gueria, tinha de ter o mesmo
dinamismo, entusiasmo e gualidade gue Jacinto de
Magalhdes |he tinha imprimido.

Os técnicos deveriam continuar a ir para
fora fazer estagios e aprender novas tecnologias,
tinham de continuar a ser adquiridos equipamentos
melhores e mais recentes, as instalagtes tinham de
ser ampliadas, ... s6 que eu ndo sabla como havia
de arranjar meios para fazer tudo isso.

Na primeira reuniao de trabalho que, como director



do Instituto, tive com a Ministra da Salde, levei um
plano muito bem elaborado e muito claro sobre os
projectos que considerava fundamentais.

Leonor Beleza iniciou a conversa dizendo
que gostaria que a obra de Jacinto de Magalhaes
tivesse continuidade, e que no dia 31 de Janeiro 0
queria homenagear publicamente, descerrando um
busto frente ac Instituto,

Como é evidente, concordei com ela, mas
acrescentei que a melhor homenagem que se podia
fazer a um homem era continuar e apoiar a sua
obra, e apresentel entdo os projectos que levava
em carleira:

- A compra do grande prédio contiguo ao Ins-
tituto, a cria¢do da Unidade de Genética Molecular
e do Centro de Audiofonologia, o rastreio experi-
mental da Hiperplasia Congénita das Supra-renais,
a aquisigdo dum novo analisador de aminoacidos e
a actualizagao do quadro de pessoal do Instituto.
Estes projectos implicavam um investimento a volta
dos 100.000 contos, mas era fundamental aprovei-
tar esta oportunidade que me parecia muito favora-
vel e dificilmente repetivel.

A Ministra prometeu estuda-los, e eu regressel
ao Porto para a minha segunda “prova de fogo"
como director:

As comemoragdes do 31 de Janeiro tinham de
correr o melhor possivel e o tempo ja ndo era muito
para tudo o que se prelendia.

Comecei por contactar o arquiteto Corte Real
por causa do busto que a ministra queria inaugurar
nesse clia, Ele porém sugeriu gue em vez de busto
se fizesse uma estatua, pois busto "cheirava” muito
a cemiterio.

Na convicgao de que Lecnor Beleza iria con-
cordar, © projecto avangou.

A estatua fol encomendada ao escultor Riba
Tua e eu tinha menos de trés meses para por tudo
a funcionar. Sentia-me s6 e com muitas coisas para
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fazer em tdo pouco tempo. Jacinto de Magalhaes,
além do traquejo como director e da sua influéncia
politica, tinha-me a mim como um forte ponto de
apoio na direccaon do Instituto, Eu porém tinha de
fazer tudo quase sozinho. E digo isto porgue para
formar a nova direc¢ao convidei para subdirectora
Maximina Pinto, que apesar de ser as escolha mais
l6gica e uma excelente técnica, estava ainda muito
verde para dar o apoio que me faltava.

Os primeiros passos da nova direcgdo foram
orientados para a continuagao da reforma da Consulta
i@ iniciada antes das férias. Assim, foi contratada como
Psicolega Carla Carmona, regressada dum estagio na
Alemanha, e que ao fim de poucos mMeses corporizou
as minhas Ideias, mostrou ter ideias proprias e ao fim
de poucos meses de trabalho criou no Instituto um
excelente gabinete de psicologia.

A substituicao da nutricionista era urgentis-
sima. A escolha recaiu em Luiza Kent Smith, pro-
fessora na Faculdade de Ciéncias da Nutricdo e
que, embora com o tempo muito ocupado se mos-
trou entusiasmada com 0 nossc projecto e foi mais
um elemento de grande categoria a entrar para a
nossa equipa.

O passo seguinte era restabelecer as relacdes
com o Servigo de Genética da Faculdade de Medi-
cina.

Independentemente das razbes que leva-
ram ao afastamento entre Jacinto de MagalhZes
e Amandio Tavares, a verdade & que muito tempo
tinha passado, Améandio Tavares era meu amigo,
e nada naguele momento justificava gue os dois
maiores centros de genética médica do norte do
pais estivessem a trabalhar de costas voltadas um
para o outro. As relagoes foram restabelecidas e os
dois Servigos passaram a colaborar normalmente
nas areas de interesse comum.
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Aproximava-se entretanto o 31 de Janeiro de
1988, dia da primeira homenagem publica a Jacinto
de Magalhées apds sua morte,

A estatua estava concluida, e dado ndo caber
no pegueno jardim do Instituto decidiu-se implan-
ta-la no jardim publico, orientada de forma a nao
voltar as costas ao Instituto nem ao Liceu. A pedido
da vilva, Zita Magalhdes, coube-me escolher entre
um dos livros de Jacinto de Magalhaes, uma frase
para inscrever na base de granito. A frase esco-
Ihida dizia assim:

Era um calr de tarde em que as cores
brincavam de avermelhar 08 céus
Havia um ar de despedida nas colsas
e um gosto amargo na boca

Acabava o tempo de recomegar

A nossa biblioteca ia ser pequena para rece-
ber toda a gente, pelo gue se montou um circuito

interno de televisao com ligagao ao bar.

Por vontade da Ministra da Salde, que se

antecipou a mim no expressar desse desegjo, o Ins-
tituto passou a chamar-se “Jacinto de Magalhaes”
e 0 nove nome teve de ser rapidamente pintado na
fachada principal,

Finalmente chegou o dia, com tudo pronto e”
eu satisfeito mas um pouco nervoso. Era a primeira
vez que, como director do Instituto, ia publica-
mente pdr a prova a minha capacidade organiza-
tiva, Esteve presente Eurico de Melo, vice 1% Minis-
tro, que presidiu a cerimonia, a Ministra da Saude
Leonor Beleza, o Presidente da Camara, e o Gover-
nador Civil, entre outras figuras publicas.

O Professor J. Frezal e Madame Briard, con-
vidados para as Conferénclas de Genética que se
tinham realizado na véspera, Integradas na mesma
homenagem, também estiveram presentes.



A estatua inaugurada no dia 31 de Janeiro de 1988
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Procedeu-se @& inauguragdo da estatua,
Leonor Beleza e J. Frézal relembraram Jacinto de
Mzgalh@des com emocao, distribuiram-se os pré-
mios cientificos, e eu ia dando um pulo de alegria
quando a Ministra anunciou que ia dar o “sim” a
todos os projectos que eu lhe tinha apresentado.
Nem gueria acreditar!

Os meus horizontes como director do Instituto
comegavam a alargar-se e comecei a sentir a real
importancia do apoio politico para o desemoenho
de fungdes de chefia a este nivel.

Ainda em 1988, o “Journal de Génétigue Humainea”
publicava uma fotegrafia de Jacinto de Magalhaes
accmpanhada do seu discurso de abertura no
Encontro do “Club Européen de Conseil Généti-
que” em Viana do Castelo,

«Rentré finalement en son ber-
ceau européen, aprés quelque
siecles a la rame, le Portu-
gal garde un golt salé sur les
levres, un regard éclairé par la
blancheur des voiles, le ceeur
tourné vers l'aventure, vers la
découverte. Sa pensee, encore
amére de la vision des bateaux
echoués sur les
d’Amérique, d'Asie, d'Afrique,
et de 'Australie, se prepare a

rochers

franchir un nouveau cap de la
Bonne Espérance, le cap
qui maintenan! le sépare de
I'Europe. Et c'est la décou-
verte de la Nouvelle Europe
qu'it demande aujourd’hui a
ses marins. Cette fois pas un
a@space géographique, pas un

aespace économique, mals seu-
lement un espace culturel oo
va grandir "homme européen
nouveau. Ce ne sera pas la
derniére navigation. -
Ainsi nous vous recevrons,.
a l'ancienne facon, les deux
mains fendues, le coaur ouvert,
pour entreprendre Iz méme
chemin, la méme deécouverte,
pour essayer de dévoiler
I'homme de ['avenir qui est au-
dela de ce cap d’espérance
que nous essayons de franchir
aufjourd’huf,»

Este texte mostra bem o entusiesmo de Jacinto de
Magalh@es pela nova Europa que entdo dava os
Seus primeiros passos, € a sua publicacao é clara-
mente reveladora da consideragio, respeito e ami-
zade que os geneticistas franceses lhe dedicavam.

Antes de encerrar este capitulo, ha um episd-
dio curioso que me parece interessante referir,

Dois ou trés anos apds a inauguracéo da esta-
tua, algumas alunas do Liceu D. Manuel |l, fron-
teiro ac Instituto, vieram ao mau gabinete pedir
uma entrevista. Estavam a fazer um trabalho sobre
ag estatuas do Porto e gueriam saber se eu tinha
alguns dados sobre aguela. Respondi-lhes que
sabia tudo sobre essa estatua e que tinha muito
gosto em lhes fornecer os dados que pretendes-
sem.

Comecgaram entdo por perguntar guem era
Jacinto de Magalhdes, quando tinha nascido,
quando tinha morrido,..... @ quando eu [hes disse a
data da morte ficaram admiradas:

- Ha tdo pouco tempo e ja tlem uma estatua?
O que é que ele fez?



Expliquei-lhes que era médico, gue tinha fundado
o Instituto de Genética, que também era poeta e
tinha deixado varios livros publicados, mas nada
disso parecia ser um bom justificativo para aquelas
jovens cabecinhas.

Do principio ao fim de um sonho. ..

Entédo acrescentei:

- Bem, era também politico.....

- Ah! Disse logo uma que me parecia a mais vivaga.
Entao ja percebemos!
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6 — EXPANSAO E ESTABILIDADE

O Instituto de Genética tinha até entao vivido
a custa da iniciativa e influénela politica de Jacinto
de Magalhaes e do apoio e clara visao da sua
importancia por parte da Ministra da Salde. Porém
Jacinto de Magalhaes tinha morrido e a Ministra
podia sair a qualguer momento. Era pois necessa-
rio criar estruturas que o tornassem menos depen-
dente das pessoas e mais de si préprio, e portanto
menaos vulneravel. Os problemas basicos a resolver
diziam respeito ao pessoal € a autonomia finan-
ceira.

Em relaga@o ao pessoal o problema era muito
complexo. Jacinto de Magalhdes, como Direc-
tor Geral dos Hospitais, tinha facilitado a entrada
de muita gente em situagdes de estabilidade de
emprego e equivaléncia de habilitagdes muito duvi-
dosas, mas que posteriormente tencionava resol-
ver. A intengao era boa e as pessoas tambeém, mas
a sua morte prematura veio tornar estes casos
complicados.

Acresce gue a contratagao de pessoal era
agora mais dificil. Tinha sido criada a carreira dos
Técnicos Superiores de Saude, que comegava
por dois anos de estagio dando formacéao para 0s
ramos de laboralorio, fisioterapia, etec., mas nao
havia qualquer dispositivo legal que previsse a sua
preparagao em genética, o que tornava a contrata-
¢ao de licenciados para os nossos laboratérios e a
sua progressao nas carreiras praticamente impos-
sivel.

A genetica era ainda nessa altura, muitas vezes
esquecida!

Para resolver esse problema e na minha quali-
dade de presidente da Comisséao de Estudo e Estru-
turagéo da Genética Hospitalar, consegui gue na
referida carreira fosse criado o “Ramo de Genética”
e que ao Instituto de Genética fosse reconhecida a

idoneidade para orientar os respectivos estagios.
Ficamos assim com o caminho aberto para a for-
macgéao e posterior contratagao de Técnicos Supe-
riores de Salde para os nossos laboratorios.

Foi aberto 'de imediato o primeiro concurso
a nivel nacional e no ano seguinte recebiamos os
dois primeiros eslagiarios do pals para o Ramo de
Genética da referida carreira, as licenciadas Gil
Ribeirc e M.* Luis Cardoso.

Langamos ainda nesse mesmo ano as bases
para a criagao das “Carreiras Médicas Hospitalares
de Genetica”, primeiro passo para a criagao da tao
desejada especialidade, abrindo-se assim o cami-
nho para a futura contratagao de medicos especia-
listas para o Instituto.

Mantinha-se porém a preocupacao pela nossa
situagao financelra. As verbas prometidas pela
Ministra da Saude foram rapidamente entregues,
mas estavam destinadas a projectos concretos, e
nao vinham de modo algum resolver os pagamentos
aos fornecedores, onde nds estdvamos sempre em
falta, especialmente por causa do rastreio neonatal,
Os custos estavam mal dimensionados e o tradicio-
nal atraso de pagamento por parte das ARS origi-
nava uma situagao deficitaria que urgia resolver.

As minhas relagbes com o Ministério eram
optimas e isso devia, a meu ver, ser aproveitado o
melhor & 0 mais rapidamente possivel,

Assim, com o Secretario de Estado da Admi-
nistragdo da Saude Costa Frelre, comegamos a
elaborar um plano de autonomia financeira que
permitisse ao Instituto viver, tanto quanto possivel,
a custa do seu proprio trabalho, ou seja, dos diver-
S0S servigos que oferecia ao publico.

O nosso projeclo era garantir 0s vencimentos
do pessoal com o subsidio de exploragdao mensal
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7 — O CRESCIMENTO E AS VERBAS DO PIDDAC

Em fins de 1993 da-se mais uma remodela-
¢ao ministerial, sendo o novo Ministro da Saude
o médico Paulo Mendo, meu amigo de ha muitos
anos e profundo conhecedor ndo sé da saude em
Portugal, mas também do Instituto de Genética,
das suas necessidades e peculiaridades.

Pela primeira vez, havia um Ministro que eu
tratava por tu!

Para la de todas essas vantagens, o ministro
vinha passar os fins-de-semana ao Porto, despa-
chando todos os sabados os assuntos do norte do
Pais. Eu e dezenas de outros directores e chefes de
servigo, deixamos de ir duas ou trés vezes por més
a Lisboa para despachar com o ministro. Pensei
muito nessa altura no dinheiro e especialmente nas
horas de trabalho, que se podiam poupar com um
sistema politico mais aberto e menos centralista.

Em 14 de Setembro de 1994, jubilou-se na
Universidade Claude Bernard em Lyon, o Professor
Jacques Robert.

Era um amigo muito especial de Jacinto de
Magalhdes, meu e do Instituto de Genética. Foi
fundador, presidente e membro entusiasta do “Club
Européen de Conseil Genetique”, em cujas reu-
nides conviviamos frequentemente.

Era quase uma obrigacéo estar presente, além

de para mim ser um grande prazer dar um abrago
a um amigo num momento tao importante da sua
vida.
La fui entdo com a minha mulher até Lyon, onde no
belissimo saldo nobre da Universidade assistimos
a uma cerimonia faustosa e com a solenidade que
os franceses tdo bem sabem emprestar a estes
momentos.

O Professor Robert, qguando nos viu ficou emo-
cionadissimo. Até lhe vieram as lagrimas aos olhos
sé por saber que tinhamos ido a Lyon unicamente
para lhe dar um abrago.

Quinze dias depois enviou-me uma bonita carta de
que real¢o estas frases:

“Chers amis

Vous représentiez ce pays que
nous avons appris a découvrir
et a aimer par vous et votre
patron malheureusement trop
tot disparu.

Tous les instants des journées
du Club a Viana et ses environs
sont gravés dans nos mémoi-
res. J'espere bien que nous
reviendrons un jour au Portu-
gal (pour le tourisme !). Et nous
irons vous voir »

Infelizmmente esta esperanga nunca se chegou
a concretizar.

O bom Professor Robert morreu poucos meses
depois da sua jubilagéo.

O ano de 1994 aproximava-se do fim, e por
informacao de Paulo Mendo, ficamos a saber que
com toda a certeza iriam sobrar verbas do PIDDAC,
por falta de capacidade de concretizagédo de muitos
dos projectos ja aprovados. E a ideia surgiu de
imediato! Porque ndo tentarmos nés aproveita-las,
apresentando alguné projectos que pudessem pelo
menos iniciar-se até ao fim do ano?
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8 — A ESPECIALIDADE DE GENETICA, OS LABORATORIOS DO ESTADO E O CENTRO

DE AUDIOFONOLOGIA

O ano de 1998 nao podia ter comegado melhor
para o Instituto. No dia 10 de Janeiro, € publicada
no Diario da Republica a portaria N° 22/98 que
comega assim:

“Nos Ultimos anos tem-se
assistido a um desenvolvi-
mento substancfal da acti-
vidade de investigagdo no
Instituto de Genética Médica
Jacinto de Magalhées.
Tornando-se agora imprescin-
divel, para assegurar o normal
funcionamento deste Insti-
tuto garantir a permanéncia
no mesmo do pessoal deten-
tor da qualificagdo adequada,
procede-se a criacdo, no res-
pectivo quadro de pessoal, da
carreira de investigagéo cienti-
fica”,

Seguia-se a assinatura de quatro ministros!

Finalmente! A promessa feita 10 anos antes
por Leonor Beleza tinha sido concretizada. Era
um quadro relativamente pequeno, mas suficiente
para fixar no Instituto os jovens doutorados e poder
recompensar com uma carreira adequada os inves-
tigadores mais qualificados.

Poucos meses depois, no més de Junho, rece-
bemos um oficio do Ministério da Ciéncia e Tecno-
logia informando-nos que, no &mbito do exercicio
de avaliagdo dos “Laboratérios do Estado”, ja em

curso ha dois anos, iria este ano ser avaliado o
Instituto de Genética, em data por ndés a desig-
nar. Ficamos um pouco surpreendidos, primeiro
porque o Instituto era muito mais do que um sim-
ples “Laboratério” e segundo por ndo ter qualguer
dependéncia do Ministério da Ciéncia e Tecnologia.
Mas o gosto e o desafio de vermos ¢ nosso traba-
lho avaliado por um Grupo Internacional de Avalia-
¢do do qual fazia parte o Prof. Feingold, por quem
tinhamos grande consideragéo e estima, levou-nos
a néo pbr qualquer objeccéo e a receber o grupo
de bragos abertos, procurando porém esclarecé-lo
que o Instituto dependia do Ministério da Saulde
e que, embora dispusesse de uma investigagdo
em franco desenvolvimento e de um ensino pos
graduado de grande qualidade, estava fundamen-
talmente voltado para a assisténcia, e que esse
facto devia ser levado em conta para efeitos de
avaliag&o. Toda esta probleméatica foi amplamente
discutida com o Grupo de Avaliagéo, pela direc-
¢éo e pelo Conselho Cientifico, sendo mesmo feita
uma sesséo de esclarecimento para todo o pessoal
do Instituto no nosso auditério. Desta visita resul-
tou um Relatério Preliminar de que realgamos as
seguintes conclusdes:

“The four laboratories taken
together carry out the diagno-
sis of many genetic diseases.
This constitutes an useful ser-
vice for hospitals and clinics in
the Porto region and, in many
cases, for all the Portugal. IGM
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9 - O FIM DE UM SONHO

Durante todos aqueles anos em que fui escre-
vendo a histéria do Instituto de Genética, sempre
assumi perante mim préprio que essa escrita iria
cessar simultaneamente com a cessagdo das
minhas actividades como director.

Porém, o fim do Instituto de Genética, tal
como foi pensado por Jacinto de Magalhdes e
continuado por mim, obrigou-me a repensar essa
decisédo e a ponderar a necessidade de fazer uma
andlise critica e objectiva as causas, mecanismos
ou situacdes que possam ajudar a compreender 0O
porgué da sua surpreendente extingéo.

Quando abandonei as minhas fun¢gdes como
director do IGM prometi a nova directora que a
minha continuidade no Instituto como Presidente
da Comisséo Nacional para o Diagn()stiod Precoce
nao represe'ntaria um contra poder e que nunca
teceria criticas ou comentarios a actuagao da direc-
céo, fosse gual fosse a minha convicgéo intima em
relagéo a ela. Assim procedi durante estes 7 anos,
discutindo Unica e abertamente o que havia a dis-
cutir em relagdo ao Programa de Diagndstico Pre-
coce.

Considero porém que o fim do Instituto de
Genética, a sua integragdo no INSA e a posterior
demissao da direcgcdo, me libertaram desta pro-
messa, e entendo ser meu dever analisar e procu-
rar compreender como e porqué se chegou a esta
situagéo.

Em 2001 o Instituto de Genética era uma ins-
tituicdo de referéncia para a genética médica em
Portugal, com uma consulta pujante e em grande
desenvolvimento, um trabalho de investigagao
notavel especialmente na area das doengas dos
lisossomas, citopatias mitocondriais e doencgas
hereditarias do metabolismo, um Centro de Diag-
ndstico Prénatal que tendo sido pioneiro a nivel

nacional continuava a ser dos melhores do pafs,
além dum Programa Nacional de Diagnéstico Pre-
coce que pela sua qualidade e impacto na popula-
géo portuguesa, era talvez a sua maior bandsira.

O Instituto funcionava como um todo, as pes-
soas trabalhavam com gosto e “amor a camisola”.
as quartas-feiras reuniam-se no auditério parz
discutir o desenvolvimento dos seus trabalhos.
ou entdo convidavam técnicos de fora para falar
e discutir sobre genética. Os doentes acorriam ao
Instituto porque este lhes oferecia servigos e solu-
¢des Unicos no pais e era o local que se procurava
quando tudo o resto falhava na area da genética
médica.

Que aconteceu depois? Como foi possivel
chegar ao fim um projecto tdo bem pensado e téo
conseguido?

Nao posso evidentemente basear exclusiva-
mente na minha opinido a analise das possiveis
causas, porque essa opinido pode nao ser justa
e eu posso mesmo desconhecer situagdes que
também devam e possam ser valorizadas.

Posso porém referir uma série de factos que
aconteceram e que na minha perspectiva contribui-
ram, e muito, para a perda de influéncia do IGM no
panorama da genética em Portugal.

Por outras palavras, vou analisar mais os
factos e menos os “porqués”.

A primeira crise grave gque OCOorreu passou-se
com Clara Sa Miranda. Todos os que com ela convi-
veram sabem que sempre teve um feitio dificil, mas
a sua convivéncia quer com Jacinto de Magalhaes
quer comigo, foi sempre leal € bem conseguida,
e tanto o seu desenvolvimento cientifico como a
sua contribuigdo para o Instituto foram excelentes
e nunca por esse motivo prejudicados. Nao vou
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10 - APENDICE - A evolugéo da Genética Médica em Portugal, vista através das Con-
feréncias de Genética e dos Prémios Cientificos do IGM

Em 1998, fui convidado a proferir uma palestra
na reuniao da Sociedade Portuguesa de Genética
Humana, e o desafio proposto por Heloisa Santos
foi o seguinte:

- Tentar estabelecer uma relagéo entre as Confe-
réncias de Genética, o desenvolvimento da gené-
tica médica, e o impacto que tiveram em termos de
divulgacéo, investigagdo, ou mesmo organizagéo
da genética médica portuguesa.

Achei a ideia original e com potencialidades. Fugia
um bocadinho ao habitual, mas quem me conhece
sabe que néo resisto a um bom desafio! Assim,
aceitel o convite, e decidi alargar um pouco o

ambito proposto acrescentando o papel, também
importante, desempenhado pelos prémios cientifi-
cos instituidos pelo Instituto.

Escrevi este texto alguns anos apés a realizagdo
dessa palestra, e hesitei muito antes de o apre-
sentar neste livro, dado tratar de temas essencial-
mente técnicos e dirigidos aos geneticistas que me
ouviam. Tera menos ou nenhum interesse para os
outros leitores, o que eu compreendo e respeito,
mas entendo que estes factos devem ficar aqui
registados, dado fazerem inequivocamente parte
da histdria do Instituto.
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O Instituto de Genética Médica Jacinto de
Magalhdes, constituiu, desde a sua criagéo,
uma excepgao ao que eram as rotinas admi-
nistrativas do Ministério da Saude. Os buro-
cratas ministeriais, bem mais poderosos que
0S sucessivos ministros, porgue sempre vivem
muito ciosos da estrutura do seu poder admi-
nistrativo, olhavam-no como uma espécie de
extra-terrestre, um E.T. gque vinha invadir a
pacifica gestédo publica que é o seu pals pro-
prio. Mais tarde ou mais cedo haveriam de o
expulsar do seu territério para recuperarem a
seguranga e o poder.

Daniel Serrdo



