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Em Janeiro de 1984, por iniciativa
do Centrp de Estudos de Paramiloi-
dose & com o opoio do Comissio
Mista Luso-Morueguesa para Apoio
a Saude, iniciou-se yma Companha de
rosirelo do Paramiloidose o nivel na-
cional, As finolidedes desta  cam-
panha sdo:

1. Em primeire lugor, fozer o
levantamento de todos o5 casos exis-
fantes no Paols, bem como de todos os
individuos em risco [filhos ou irmdos
de doentes) permitindo o renovacho
do ficheiro do Cenirg de Estudos e
a oclualizagio das drvores familiares.
Podemos, assim, saber finolmente com
exoclidio  quantos  poromiloiddticos
existem neste momenio em PFortugal

e coleular guantos existirdo nos anos
o wir.

2. Observar clinicomente todas
as pessoas perfencentes s fomilios
ofectodos, o que permile detectar ca-
zns em inicio, ainda ndo diognostica-
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3 Colher sangue o lodos os
doentes e individuos em risco para
detecciio da presenca da  pré-albu-
mina anormal que carocteriza a Pa-
ramiloidose- Este é o ponlo mais im-
portonte do companho porque vai per-
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milir saber quais, de entre os fomi-
liores dos dosnles, o5 que virdo mais
tarde o ler Paramiloidose e quais os
gue so normails- Estes e o sua des-
cendéncia ficom completamente livres
do pesodelo da doencn. Trolo-se de
umao ondlise complexs e demoroda,
uma porte do qual tem einda de ser
feito nos Estados Unidos. A Fundg-
coo Calouste Gulbenkion comprome-
tev-se a fomecer oo Ceniro os meics
necessdrios & aquisigio de um opo-
relho que nos permitird executd-la in-
feiromente aqui. A dnica limilacio
existente, além da demora dos resul-
lados, @ que ndo g ser feila em
crioncas com idode inferior @ 5 anos,
por “exigir o colheite de dois tubos
de songue.

Paralelomente & realizogio des-
tes objeclivos, dteis ndo 56 4 invesli-
gociio do doenca como, e sobretudo,
& ornentocto das furnifius alingidas,
a companha tem-nos permifido con-
tectar mois de perlo com os doenles,
fora do ambiente hospitalor e assim,
apercebermo-nos melhor dasz suas di-
ficuldodes reais e dos seus problemas.

Finalmente, nas deslocactes efec-
iuadas ficomos com uma ideia mais
concrefa do funcionomento dag con-
sultas de Poramiloidose nos diversos
Cenfros de Soude e dos suos even-
lvais deficiéncias,

Durante oz meses de Janeiro e
Feverairo, deslocou-se regulormente
uma equipa do Cantro de Estudos de
Paramiloidose & zona de Malosinhas

e leco. Com o ouxilio preciose das
assistentes sociais ligadas & PAF no-
quele concelho, foram-se escalonondo
famillus & orgenizendo grupos que
foram depois examinodos, fozendo-se
as colhettos do sangue sempre que as
pessoos dovem o seu acordo.

Me final do més de Fevereiro,
finham sido ocbservados em Mato-
sinhos 55 doentes & suspeitos perten-
centes o 19 fomilios e feitas colheitas
de sangue paro deteccio da pré-ol-
bumina onormal a 127 individuos en-
fre o8 5 e os 85 anos 56 15 pessoas
recusarom coloborar no nossa cam-
panha.

A poartir de Marco, passdmos ao
concelhe de Vila do Conde, com des-
lococdes semonois @ Coso dos Pes-
cadores de Coxinos. Doda o exten-
stio do concelho e a gronde densida-
de de doentes e fomilios ofectadas,
o nosso lrabalho agui tem sido maois
demorado e maois dificil e ndo serd
concluido antes do fim do ano Faro
ia, foram observaodos &8 doentes e
calhidas 190 amostros de songue-

Mo més de Junho, foi feito o ras-
tréioc na zono do Serro da Esirelg,
aurllc_ulurmﬂn‘re nos zonos de Seio e

nhais .da Serra, lendo sido obser-
vados 58 paramiloidéticos e suspeitos
distribuidos por 19 familias e efectua-
das 98 colheitos de sangue.

[Continun Pag. 10)

Il ENCONTRO NACIONAL DE PARAMILOIDOTICOS

A semelhonca do ano onterior, o Associocia Portuguesa de Paramiloido-
se propde-se realizar uma festo-convivio que redna todos os séeios interasso-
dos em conviver, possor o dio junios e aproveitar poro discutir alguns dos
problemas do nosso Associocio e dos diversas Secgdes

Cobe este ono oo Micleo de Brogo o suo orgonizagdo. Conhecends
o entusiosmo e dedicacio que pde em lodos as octividades ligodos & Asso-
ciogdo, ndo femos dividos de que este nosso |l Encontro serd um sucesso:
Maos ndo sd do orgonizagio depende asse sucesso: depende igualmenie
e sobretude do porticipocio oclivo de todos os inferessodos: Quer a nivel
pessoal quer olrovés do MNicleo da regiio em que vivem os sdcios deverdo,
portanto, orgonizor-se, comparecer e colaborar.

O encontro estd morcodo porg Saboado 29 de Setembro no Sameiro,
Brogo. Para mois informagdes, oconselhamos a contoctar directomente os
membros do Micleo de Brogo, olrovés do telefone 471478 (Braga).
Confirmade o encontre no Centro Apostélica Sameiro Braoga.
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Experiéncia da Equipa da Figueira da foz

A equips da Figueira da Foz enviou-nos o
relatério do seu trabolho na consullo de PAF do
Centre de Sadde local-

Por considerarmos uma experiéncia feifo com
gronde entusiosmo e dedicacic e que contém
algumos sugestdes do maior interesse para todos
aqueles que lidom cem a doengo, Iranscrevemos
alguns excerptos do relotdrio.

O Moecles da Figueira da For veio o formar-se
em 26 de Janeiro de 1980, com sede provisdria em cosa
de uma doente. De enire as vdrios occBes, que tem
vindo o desencadear, merecem relevo as que culming-
rom com a oblencio de instalocbes poro o sede, gue
lhes forom cedidas pelo Hospital Distrital da Figueira
da Foz no edificic da antigoe «Cosa da Maer e um mini
curso o médicos, enfermeiros e ossistenles sociais pelo
Centro de Estudos de PAF com o fim de virem o osse-
gurar as consultos aos doentes akingidos por PAF no
Centro de Soide do drea de incidéncia

Foi ainda o Micleo quem apetrechou a sala com
o minimo de moaferial necessario oo seu funcionomento-

CONSULTA
1. Aspectos Formais

O Centro de Soide da Figueira do Foz dispoe,
desde Maoio de 1982, de uma consullo para a valéncia
de PAF o qual é ossegurada por uma equipo mulfidis-
ciplinar composta por médico, enfermeira e ossistenie
sodial.

O seu inicio foi antecedide por um Curso de Es-
peciolizacie que foi ministrodo pelo C. E P, o qual
proporcionou @ equipas umo formocde comum gue re-
putamos de multo interesse.

Esta comecou a trabalhar duma maneira que po-
demos considerar «sui generiss. Assim, definido que
estava o cbjectivo, ndo houve previomente definico
de fungdes. A paorfido, contou-ze com o formagio es-
pecifica de cada téenico; o doente habiluou-se desde
o primeiro dia o relocionar-se com os trés elementos
Podera parecer, & primeira vista, umo forma andrguica
de actuor mos, a nossa vivénoio, ndo 56 nos fem mos-
frodo exactamenle o confrdrio, como fem revelado ing-
meras vantagens: E grafificante pora nds técnicos e
proveitoso para o doente — hd um conhecimento global
do doente, ele & encoredo ne sev lodo Bio-Psico-Social;
parficipo-se em todas os foses o que permite fazer um
diogndsltico e Iralamente mais. correctos. Importante
lambém é a possogem de formocfio enire técnicos e a
aquisicio de uma linguagem comum.

Mo primeira consulta preenche-se uma ficha espe-
cialmente concebido poro esta doenca. Dela fozem par-
te, para além dos daodos identificatives, elemenios que
consideromos de porticular interesse para esta deenco,
fois come: @ darvore genealdgica, condigBes hobitacio-
nais, situaciio profissional e econdmica & dota dos pri-
meiras manifestacdes. O doenle & entdo eluddado
ocerca da suo doenca e possiveis implicogdes; frisando-
-5e gue, para além de paramiloidético, estard sujeito
o todas os outras enfermidades.

2. Panoramica da Consulta

Decorridos dois anos & meio de consulta, sentiv
o eguipe necessidode de fozer uma avaoliog@e profunda
do seu trobalho quer pore introduzir as alterocdes que
a reflexdo oconselher, quer poro corocterizar o doenga
e daf extrair as respectivas iloccBes.

Como fonte ulilizdmos:

— O registo dos processos dos doentes vindos @

consulta até 31 Dezembro 83;
— O resullade de um inguérite loncode cos doen-
tes;
2 1. Processos

Do ondlize dos 55 processos existenles aguelo do-
la, poder-se-6 concluir o seguinte:

A Figueira da Foz, como j& afirmamos, & umo
zong de incidéndia PAF, nig sendo, no entanto, o sua
distribuigao unifarme.

Quinics ¢ a freguesia com maior implontagdo—I12
casos — com uma grande diferenca em relogdo & mois
préxima — Maoiorca com & cosos, todos eles perfencentes
& mesma fomilio. De referic que openas duas fregue-
sins nog opresentom doentes — Paitio e Algueidao.

Vém & consulla dosnles de oulros locolidades —
— Soure, Cantanhede, Montemor-o-Velho, Vieira de Lei-
rna e temos conhecimento de casos em concelhos limi-
Irofes —Pombal e Marinha Gronde — muito emboro
nunca tenham vindo & consulia.

Os movimentos migratérios sdg responsdveis pela
disseminogio da doenco que o levarom ¢ ao Corlaxo
& Barreiro, nGo esquecendo o estrangeiro como Frangg,
Luxemburgo, Bélgica.

Prosseguinde na andlise do mesmo quadro, seria-
mos levados a concluir que a doenga afinges mais o
homem (32 cosos) do que o mulher (23 cosos), o que
cientificomente nio estd provado.

O Grifico | revela-nos que a maior percentagem
cosou —B7,27%, (dois encontrom-se separodos) —e so-
mente 1273% estdo solteiros: Destes cosamentos resul-
taram 107 filhos, hovendo o registar a existéncia |6 de
netos o que, em lermos de progndstico, & assustadar.

Grifico do Estado Civil
Grafico |
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Pela suo implantacdo o Paramiloidose atinge indi-
viduos de froco copocidode econdmica o que nos & con-
firmade pelo Grdfico Il —é& a comado Operdrio que

CQuodre comparalive do situacio sécio-profissional
Grdfico 1
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predomina (23 e 0); ha 10 Domesticas, 10 Rurais (7 e 3),
10 nes Servicos (6 e 4), e ginda 2 Empregodas Domésticas

Relacionande o tipo de profissio com o cobertura
pela Seguranca Social, verificdmos que a totalidade dos
homens estd coberto numa percentagem de 90% no
regime geral e 10% nos rurais; quanto ds mulheres tém
cobertura de 564%, das quais 3045 nos rurais, tendo
igualt percentagem no regime geral e ADSE (13%); sem
cobertura — 43,6%.

Mo totalidode, 437% estéo no ochivo e 563%
estdo com boixa ou reformados.

Atendendo & médio octual de idades— 38,5 anos
— féacil ¢ eoncluir que invalidam muite noves. Hé ainda
o considerar que os que se encontrom com baixa, pro-
longom esta situacdo enquanto podem, porgue ela lhes
& mais favordvel que a reforma dode o pouco tempo
de descontog que possuem.

O Grafico Il mosira-nos que, quante & idode em
que se maonifestam os primeiros sintomos, o grupo etério
dos 20 aos 30 & o mais significotive (21 casos), seguide
do grupo dos 31 ocos 40 (16 coses). Estos idades forom
os revelodos pelos doentes.

Piramide Etdria dos 1. Sinlomas
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Emborg sefo um dodo adquirido que, desde os
primeiros sinfomas afé & morte medeiom 8 —14 anos,
o nossa experiéncio leva-nos o concluir que, de entre
os que folecerom, o durocBo de vida variou de 4—18
anos-

Quante oo problema hobitacional, @ maioria dos
doentes habita em coso prépric, os quois, ¢ de uma
maneira geral, reunem um minimo de condices.

Mao queremos, no entanto, com isto significar que
este problemo esteja resolvido, pois nfio s6 hd doentes
a viverem em mas condicdes, como a totalidade das
liobitagBes ndo estd arquitectonicamente preparada para
os suos deficiéncios

2. A ll'lq“i'ﬂh

Paro avaliarmos os resultados dos cecles de sal-
de, o implantogiioc do equipe & o comportaments dos
doentes em relogdo oos servicos e ogenfes, a equipa
decidiu submeler-se oo julgomento dos doentes otrovés
de um guestiondrio,

Fez-se um langamento em 25% dos doentes, per-
centogem gque consideromos significativa em fermos de
representatividode.

Do apuramento obteve-se os seguintes resultados:

Assiduidade Funcionomento do Consulta
Regular Irregulor Concordéncda MNaoe Concordéncia
10 4 14 0
Sugestdes :

— Hospital do Especiolidade

—Utilizacio de Instalog@es sub-aproveitadas

— Hospital Rovisco Pais

— Mo ao Lar

— Divulgogio do doenca

— |nvesligogdo com implicagio de paises estran-
geiros

— Visitos domicilidrias

CONCLUSOES [ SUGESTOES

Para que tombém Perlugal atinjo, como o O-MS
proconiza «SAUDE PARA TODOS NO ANO 2000, muito
tem ainda que ser feito no que se refere és necessida-
des basicas do populogio, pora ndo termos que Fficar
irremediovelmente pelo cominho..,

Perante uma reclidode que conhecemos atrovés
da nossa experiéncio, do resultode da andlise dos pro-
cessos e dos sugestdes que nos foram Fornecidas pelos
utentes, equaciondmos os medidos que pensamas deve-
rem ser tomadas com urgéncia,

Assim :
1. Servicos de Solde
1. 1. Investigacto

Esta &, quanto o nds, a prioridade das prioridades
—deve dotor-se o C E P. dos meios considerados indis-
pensdveis & prossecucdo do procura do fratomento de
ume doenca que hoje j& alinge uma parte significativa
da populacio portuguesa.

1. 2. Ploneomento Fomiliar

Achamos imprescindivel, para complementarizagdo

do nosse trobalho, que seja encarado o hipélese da

Consulta de Ploneomento Fomiliar do Centro de Sadde,
dispor de um dio poro ofendimento destes doentes.
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1. 3 Tronsportes

A dispersio dos dreos de residéncio, o deficienle
rede de transporles plblicos, a impossibilidade de gran-
de porte dos doentes os poderem utilizar e o recente
tomade de medidas que dificultam coda ver meois o
acesso dos unicos meios de fransporte possiveis— am-
buldncia e taxi — fazem com que muitcs Figuem refidos
no domicilio sem poderem deslocor-se os consultos e,
se o fozem, ndo € com a reguloridode deszjodo, sendo
muitas vezes o encargo suporfodo pelos proprios.

1. 4 Visitas Domiciliérias

Embora consideremos salutor gue os  doenfes,
sempro que possaom, se devem deslocar @ consulio, casos
ha em que tal se forno manifestomente impossivel. Para
minimizar esta siluagdo, o equipa eloborov um progro-
ma de saldos, que tem efectuode com o reguloridade
possival.  Estos fém o vantagem de, para além de resol-
verem os problemos ecima apontados, levar os Servicos
de Scide & comunidode e dar @ equipa uma dimensa
diferente do problemo obrindo espago o um alargo-
mento desto & comunidade.

Eles sdo também uma via que encontramos para
o despiste de novos casos. Porém, nem sempre se forna
viavel o suo reolizocio, dodo o reduzide mimero de
vigteras de que os Servigos dispdam.

1. 5 Meios Auxiliores de Locomocio

Mo senlido de os doentes serem lanto yuanio pos-
sivel independentes, para combater o isolomento e a
retencao no domicilio, estes vio ulilizando progressiva-
menle, andarilhos, canadianas, codeiras de rodos e tri-
ciclos molorizados, os quois e de ocordo com os res-
peclivas siluogBes socio-econdmicas, tEm wvinda a ser
concedidos psla Secreloria de Prdteses do Hospital de
Santo Anténio dos Capuchos. em Lisboo.

Mo entanto, cbservo-se uma graonde morosidode
no concessdo dos mesmos, e porgue esto € umo doengao
progressiva, com frequéncia acontece gque ou nig sdo
utilizados ou s@io-no durante muite pouce tempo.

Muito embora o zong em que nos situamos muilo
tenho beneficiodo com o criecdo dos Servigos de Fisio-
teropio do Hospitol Distrital de Figueiro do Foz e o
boa arliculagio que com eles se estabelecev, pensamos
que a siluogBo s& ficario resolvida com o descentrali-
zacto da Secretaria de Préteses

1. 6 Instalagdes

A Almo Acto na sua recomendacio 13 diz: =
que os Governos se ossegurem que todas s instalagdes
para os cuidodos primdrios de sadde sejom funcional-
menle eficozes e odequadoss.

Ora, embora consideremos um passo importante
ter-se iniciado o consulia de PAF, a nivel do Centro de
Sande, o verdode & que ela funciona em condigdes
muito precdrins. Dispomos apenos de uma pegquena
sala sem condicbes de salubridode, que & simulliGneamen-
ie o sede do nicleo. Esta ndo permite um melhor ope-
trechamento, em termos médicos de enfermagem, come
séria desejodo, para um cumprimento cabal das nossas
funces.

1. 7. Cuidedos Diferenciades

Tendo em olencde que nenhum Servico, por si sé,
dispSe dos meios necessarios pare respostas integrais,
que os recursos s8o escossos, que devem evitor-se infer-
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vencghes isolodos & que interessa acima de tudo prestar
servigos eficozes, deve fomentor-se o articulogdo dos
sorvices. Pensomos porfante que hd gue desburocro-
lizor, encurtar circuilos e criar esquemas de informacio.

2. Condigdes de Haobitacto

Lodo que o gronde moonio dos casas ndo eslao
arquitectonicamenie preparadas. para deficientes — ine-
xisténcia de rompos, exiguidade de espogo, ouséncio
de instologdes sonildrios ou com Froco ocessibilidade —
— pensamos que cobe 65 oultorquios locois ajudar essen-
cialmente oz mais corenciados, proporcionondo-lhes ho-
bilacbes condignos efow meios gue |hes permitom pro-
ceder tis alierocdes necessdrias

3. Ccupocio de Tempos Livres

S8 schejomente conhecidos oz vintagens que
para o deficiente lem a correcta ocupactio dos tempos
livres, funcionondo como feropiutice, .quer no compo
fisice, quer no compo psiquico. Para tal, deve ser fo-
mentoda o criogio de centros de recreio e cultura,

4. Politica de Emprego e Seguronca Social

O direito oo lrabolho & um dos mois elemeniores
direitos do homem-

Ora, puro que estes dosnfes continuem o senlir-se
socidimente vidlidos e dado trator-se de uma doenca
progressivo, deviom encoror-se formas intermédias de
empregeo

Assim se prolengerio a octividade profissional, re-
lardando os desiquilibrios. psicolégicos & econdmicos-

Mao cobe, no ambito deste trabalho, fozer-se uma
ondlise exaustive dos esquemos de seguronca sociol
Este assunlo fol j& devidomente esiudado e do mesmo
tam sido feita uma divulgocdo amplo —2° Congresso
MNacional dos Deficientes — Caderno Reinvindicative. Cor-
robororemes somente a afirmocio de que eles estdo
longe de proporcicnor tis pessoas o seu bem estar social,
como seria desejével,

Como profissionois. que dioriomente lidamos com
situncBes verdadeiramente oflitivas, cabe-nos uma pala-
vra de denincia dos esquemas de solde e seguranga
social. Com freguéncia nos vemos forgodes a enco-
minhar sos nossos doentess poro o obtenclio de subsl
dios extroordinarios parg colmatur locunos e topar bu-
rocos: Quande concedidos, s6 muite excepcionalmente
eles resalvem, pois na maiorio dos vezes nem sequer
chegam o remediar.

Eles j& parderam o gue de melhar linham —a sug
saide — nfdo os focomos mendigar para continuarem o
sobraviver.

A solde & um bem preciossl e 56 guem o leve e
o perdeu, the poderd dar o verdadeira valor

Que os Orgdos do Poder lhe deém a suo priori-
dade, inveslindo neste sector, porque, & médio e longo
praze, colherdeo os frulos de lal ocluacdo:

Palmira Morgis Bernording (As- Sociol|
M Elisobete Rosade (As. Social)

M= Helena Pereira [Enfermeira)
Jerdnime Pergira Coulinho [(Médico)
José Murte Cadima [Meédica)
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1o Encontro Nacional de Paramiloidoticos

Por iniclativa da Direcclio da nossa Associncfio, reallzou-se no dia 10 de Se-
tembro Gitimo o I* Encontro Naclonal de Paramiloiddticos. A festa-convivio teve
lugar em 8, Caetano, Vilar do Parmiso e reuniu cerca de 100 pessoas, entre doentes,
famillares » amigos.

Como as fotografias revelam, fol um dia muito bem passado, ocasido de franco
convivio éntre todos

Melhor se pode alnda esperar do IL° Encontro, a reallzar ne priximo més de
Setembro (ver anfnecls ng capa). Ao Nicleo de Braga desejamos ¢ malor sucesso.
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TEMPOS LIVRES ‘

HORIZONTAIS : 4 23 & 5 g 3 10 44 |

1 — Quonlidade; furle, 2—Regalo;

1 — Cerco; bom. 2 — Falia; infeliz-
3 — Acusacdo; donca, 4— Simples; rude.
5— Povoocio de Porlugal; falhe «profis-
sdov, & — Dicho. 7 — «Homems; embria-
guez; nota, 8—Fina; gronde. 9 — Passo;
cidade do lopdo. 10 — Limpos; secas. 11 — i l
Fresco; manifesto.

1
opoio. 3— Prova; fole. 4 — Prova; «pro- l
fissdasy. 5— «Origem»; chomem»; consoon- 2
fes: &— Forcos. 7—ehAs; fome; squolida- 3
des. 8 — Quente; cdade da India. 9 — Pre- y
para; volta. 10— Pessoo; lutas, 11 — shu-
lhers; lave. 3
VERTICAIS : ¢
7
¥
q
14,

{ 2.3 & F § 3 3 9 1 #

1
i
3
& —
5
: COELIMA
. LENCOIS
q‘ |
o
|
HORIZONTAIS :
1'—Pader; perlurbogio- 2 — Quan-
tidade; cachaca; palavra persa: malar. 3 —

Cidode do lrogue: agroddvel; perdido. 4 —
Embrioguez. 5 — Rumor; ligubre. & —En-
surrada; popdo. 7— Rede; emulhers. 8 —
Doente. 9 — Palavro hebroica: miséria; ex-
celanle; suceder. 10 — Erva-maote; anda; gai-
vola. 11 — Por; colar de conlas

VERTICAIS :

1 — Hobilidade; ferro. 2— sCabecas;
confusto; rio do Suigo. 3 — «Qualidades;
fino: «dcercar, 4— Entolhode. 5— Verti-
gem; seporar, 6— Comag; rim. 7— Bom;
seguir. B— Panlanase. 9 —<Paguenéss; «len-
déncigs. 10 — Substéncia; Perch; pedro
11 — Fase; estants paro suporte de livros,
etc.
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0 Problema das Feridas dos Paramiloiddticos

A Farcmiloidose, peslas suas carocteristicas, par-
licularmenle pela perdd de sensibilidode @ dor & ao
calor que ocarreio, predispoe os doentes o fozerem
facilmente ferides qus depois demoram muite tempo o
cicalnzor,

E pois indispensavel que, desde o principio da
deoenca, se fomem um cerfo nimere de cuidades.

1. Qs doenies nunca devem wulilizor bolijos ou
sacos de borrocha que podem provecar queimaduras
durante a noile, sem o deenle sentir. Devem ser substi-
lyidas por coberlores eléciricos (desligades guande o
doente se deitar] ou, na sua folla, por vériog pares de
meias de |G

2 Os doentes ndo devem permanccer muile tem-
po na proximidode dos fontes de caler, com lareiras ou
oquecedores. A suo pele & muite fina e, mesmo o
distoncios que oulrus pessoos oguentam, podem fazer
bolhos que déo depois origem a faridas.

3. Quando se lovarem em égua quente, devem
experimenior o temperatura da dgua com os méos antes
de introduzirem os pés. Em foses ovancodos, outro
pessoo deve asseguror-se de que o dgua ndo estd muito
quernle, de preferéncio sé morna.

4. © colcodo deve ser escolhide com cuidede,
de modo a ser de moterial bem moledvel, suficientemen:
te lorgo para n@io causar pontos de afrito e, co mesmo
tempo, bem fixoedo oo pé- Meios grossas e macios fa-
cilitam esto odoptasiio & prolejem os pés.

5. Os doentes que cozinhany devem proteger cui-
dodesomente os maos do vopor e nunco pegeor directa-
menle nos tachos.  Luvas de cozinha de pono ecolchoado

podem evitar muite queimaduras.

46 Os doentes que fumam devem evitor monter
o cigarre ocesso enfre os dedes, pousando-os no cin-
reirg no intervalo entre os fumocos. Devem também
ter cuidodo em néio consumir mais de um terco de cada
cigarro.

7. Quondo permanecem muitas horos senlades,
devem ufilizor almofodas maocios o fofas, sem arestas
nem pontos de apoio duros.

8 Os doentes ccomodos devem ser mudodos de
posicio de 2 em 2 horas, ore para o lodo direito oro
pora o lodo esquerdo, permanecendo mesmo algum tem-
po deitados de barriga pare baixe.

9. Sempre que, opesar de todos estes cuidados,
surje qualquer feridu, o seu lratamento deve ser feito
regulormente por pesson experiente. Se go fim de 2
semonas ndc houver guolguer melhaoria deve ser con-
lactoda o enfermeira do Centro de Estudos de Para-
miloidose.

As dlceros crénicas siio uma fonte permanente de
complicogées, sofrimento e trobalho, podendo mesmo
ocasionar a morte do paramiloidético. A MELHOR
MANEIRA DE A5 TRATAR £ EVITA-LAS.

Como obter uma cadeira de rodas

Temos sobido que alguns doentes tém poge de
sau bolso os cadeiros de rodas de que necessitam, por
desconhecimento dos possos a dar pora as conseguirem
atraovés dos Servicos de Seguranga Social.

Indicomps o seguir @ maneirg como devem pro-
ceder poro @ sua aguisicio gratuita:

1 —Obler uma corta pessoda pele médico na
Consulla de Poramiloidose, comprovativa da necessida-
de do uso de uma cadeira de rodos;

2= Obter junto do médico da Caixa uma creden-
cial modelo P1 enderecado oos Servicos de Orlopedio
do Hospital dos Copuchos — Lisboa;

3 — Envior lodo este processo para o Associocio
Fortuguese de Poramiloidose, Sede provisdrio no Hospi-
fol Geral de Santo Anténio ou no 2* Bairro da Junquei-
ra, c/3— Vilar do Paraiso — 4405 Valodares.

Informacao aos Sdcios

Em 26 de Outubro de 1883, realizou-se a reuniio
habitual da Direcglic da Assoclaclio Portuguesa de Pa-
ramiloldose, onde fol deliberado por unanimidade, pas-
sar o Centro de Estudos Paramiloldose 4 calegoria de
S6elo Honorério, & o3 Lions Clube de Vila do Conde
& também a Coolima, & categoria de Sécios Benemérl-
tos; ficando acente g pedids de ractificacio para a
Assemblela Geral g realizar em 7 de Abril de 1884,

Ractificada na dita Assembleia por unanimidade
& aclamagfio, a Direcgfio da Asscciagho Portuguesa de
Paramiloldose, sente-se multe fellz pela forma carinho-
ga como este pedido fol aceite.
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d:tca ume vexz...

Sim, ¢ mesmg uma histéria de encantar!

21 de Malo de 1983: fim de almoco em Santarém,
em cisg de pesson amign onde me desloguel acom-
panhada de casal familiar da minha hospedeira & mem-
bro da Direcglio dos LYONS CLUBE DE BRAGA. E
@ agui mesmo que nasce a idefa...

Em Reuniiio de Direccho do Nicleo de Braga
redige-se carta a descrever as necessidades nfio 86 o
mivel local como a nivel naclonnl da ASSOCIACAQ
PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE. Com a espe-
ranga de¢ quem multo precisa envia-se aos LYONS
CLUBHE. Ficamos ansiosos por receber a resposta e
alegrou-nog imenso o convite parn assistirmos o uma
sun reuniio, Fol consolador ver o espirito admirdvel
de abertura aocs outros, deste grupo que se dignou rece-
ber-nos. Fledmos certos de que alguma colsa se in
fazer em favor dos Paramiloiddticos, Apolp nas acgbes
de procura de uma Sede fol Imediatamente prestado.
Forém maiz alguma coisa estove em gestacio:

Acompanhimos as fases da organizagio ¢ aper-
cebemo-nos do exaustive trabalho que os dirigentes do
Clube ifam dispendendo para levarem g bom termo o
LEILAO DE ARTE que se propuseram organizar: Fo-
ram contactos directos e por escrito com artistas e
demals Pessoas envolvidas; fol o arrecadar das OBRAS
postas & disposicio dos LYONS CLUBE; fol o convidar
das pessoas Inleressadas (guase mil cartas enviadas)
para que o lellio em si tvesge éxito; fol o organizar
Livro apropriade onde constam referfncias a todos os
Artistas, fol o organizar a Exposicio ¢ o estar presen-
te em todas as horas e momentos de quinta o sdbado
no Hotel do Turismo gue gentilmente ceden as suas
Instalaches; fol & meta final do Leillo com um nunca
mals acabhar de trabalho: ete.. ete..,

N&o queremos distingulr guem guer gue seja,
mas nio nos sal da lembranga © nosso multo amigo
Dr. Rocha e ¢ Senhor Aleixo que em todos o momen-
tos vimos suar ¢ vibrar com OBRA que sobremanelra
enaltece guem a idealizou e concretizou,

Fornm 36 Artistos gque ofersgeram o8 seus tro-
bathos num geste que multo os dignifica

26 de Malo de 1884: aos nossos olhos vao passan-
do as variis Obras que vao sendo adguirides por guem,
¢ ¢laro, para isso tem possibilidades monetirins e tem
tambdém coraglo parn acorrer & ajudar uma obra de
tho grande aleance como ¢ o ASS0CIACAO DE PARA-
MILOIDOSE, NAho gueremos destacar mals uns ¢ me-
nos outros, mas pio podemos deixar de lembrar aguele
lindo Guache de Vitor Costa que se adguiriu por 21
contod, o Oleo de Jallo Resende por 301, o de Henrigue
Meding por 120, o jarrdip de vidro opaline com uma
maraviiliosa pinturn de Olinda Colago por 30, a escul-
tura am bronze macigo de Jorge deé Vasconcelos por
60 & outros ¢ tantos outros gue sinceramente gostiva-
mos de ver aqul lembrados,

Dia de Encantamento,,, Dia de Sonho..

Bem hajam LYONS CLUBE DE BRAGA. Nio
desmereceram, pelp contrdrio, em plenitude merecem
A divisa do vosso distintive «MNés Servimeoss. De facto
nao B¢ pouparam & esforges; no ocanseirns, a horas per-
dides, a tempo roubade ao seu merecido descanso para
gervirem agueles que precisnm e merecem a ajudn de
nés todos. MUITO E MUITO OBRIGADO.

Conzolou-noa também ver no final & alegria no
rosto dog que mals se esforgaram para que tude corres-
s bem,

Também fichmos fellzes po ver gue ao Hotel do
Turlsmp de Braga acorreram dols doentes paramilod-
déticos ¢ familinres, e verificar gque também eles se
plegroram ¢ manifestaram a sua satisfaciio no sentirem
que alpuém ji pensavo oeles, eles gue sempre se tém
sentido tio sos,

Mals uma vez bem haja a gquem de qualguer
modo contribuie para gesto tho extraordinfrio.

Carolina Marinho da Mot
Da Direcgio do Nucleo de Braga

Relacdes Lions V. Conde
Associacdo Portuguesa Paramiloidose

Mais uma vez o Associocdo Portuguesa de Para-
miloidose foi convidodo a estor presente num jantar dos
Lions Clube de Vila do Conde, pora comemorar o dig
Mundial do Lionismo; representade pelo Presidents da
Direcgio José Monteiro e pelo Secretdrio Anidnio Morois.

Como tem sido habitual fomos recebidos com
muite carinhe e emizade, pela que ficamos muilo sensi-
bilizodos com tanta compreensdo e amer pelo préximo.

Depols de olgumos horos de convivio alegre e
fraternc foi o Asscciocio obsequicda com o oferta de
67 500300 em dinheiro e ¥ cadeiras de rodas.

Doda o polavra ao Presidente da Associacio, o
mesmo teceu elogios o todas as Direccdes dos Lions

Clube de Vila do Conde & @ todos os sécios, enaliecen-
do porém, o pessoa do Dr. Moreira Maio que foi sam
sombra de dividas o cordie umbilical das relocdes de
grande omizade entre nés.

Assim oz Lions Clube de Vilo do Conde mais uma
vez ossumiv os suas responsabilidades, estando inserido
numa zona das mais afectados pelo Paromiloidose, na
continpacio do Companho de Apoio e Ajuda.

Quonde o Presidente dos Lions Clube de Vila do
Conde, Dr. Guerra Mota, efectuou a sua intervencio
demonsirando umo gronde preccupogio e anseio, pro-
metey gue duronle o sev mandato juniomenle com os
restantes companheiros, irdo fozer tude que lhes seja
possivel, denfro da problematica da Paromiloidose.
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Carta de um

Paramiloidotico

Opiniao

Terlhia 28 onos, sou cosodo, tenho 2 Filhos e tam-
kém ful ofingido por esta terrivel doenca due & a
PARAMILOIDOSE. Sou nalural de Brago, mas vive em
Lisboo desde os 10 oncs de idade. Até aos 25 anos fui
sempre umo pessoo soudavel, protiquei bostante des-
porlo, cumpri o servico militar obtendo o melhor classi-
ficagno do meu curso, trabalhova durante o dio como
empregado de escritdrio, estudava & noite para concluir
n meu curso cle conlobilista, enfim, levava umo vido
cheia de achividede. De repente, ha 3 anos atras, quan-
do eu tinha os meus 25 onos, comege a andar de hos-
pitais em hespilois, os internomentos sucedem-se, o3 exo-
mes sdo infinilos, até que finalmente me fozem duas
bidpsios (percneal e rectal) onde se descobre que eu
tinha <herdodes do mew poi esta estranho doenga.

2 gue mois me tem custode alé ogoro ndo &
propriomente o sofrimento fisico em si, mos sim o ocei-
for dos incopocidodes que esla doenga me trouxe &
minha vido, na allura mois bela em que uma pessoa
forma um lor e constitui fomillo. Possei por groves
depressdes, tendo chegodo o pensar no pior, mos feliz-
mente tenho sido ccorinhado pelos que me rodeiom e
chequei & conclusdo de que, opesor de oinda ndc se
ccnhecer a formo  como combater esto doenca, temos
de confiar ng fulurg e lutormos tedos pora que a cura
sejo uma reclidade- Se unirmos esforgos, lanto médicos
como doentes nos ojudas as suos pesguisos e invesh-
gacdes, pode ser que oz solugBes surjam mois ropido-
mente. Temos que ter muita fé, ajudarmo-nos uns aos
gutros e lornar codo vez mais forte o nossa ASSOCIA-
CAQO, porficiponde e opoiendo naguile que esfiver ao
nosso alcance.

Como ja foi referido em jornois anteriores porece
que vai ser possivel dentro em breve aos descendentes
de pais poromiloiddticos soberem te tém ou ndo esta
doesnca ontes de ela se declarar, que no maioria dos
cosos se revelo entre os 25 e 35 anos.  Foi-me pedida
a minha opiniGo sobre este ossunto, do qual penso o
sequinte:

— Acho que serd de 1oda o conveniéncia os Fi-
lhos de pais poromiloidéticos fozerem esse tal exame
que lhes permitird sober se viio ou ndo ter essa doenca,
pois que a particr dal poderdo de certo moneira «pro-
gramars o futuro dos svas vidos foce oo resultado
obtido. 5S¢ o exome nde ocusar o doenco a pessoo

fico desde logo tronquilo, libertada doquela angdstia
permanente de vir o padecer deste mal, e fard uma
vida normol comg pessoo souddvel que ¢ Mo caso em
que se venha a delectar que a pessoa & portadors do
mesmo doenco que também vitimou o seus pais, o par-
tir dai teda o sva vida futuro podera e deverd ser
quanto o mim orientada de maneira o precover-se den-
fro do possivel dos efeilos que o doenga trarg & sua
vido guando ela se declarar.

Penso que se o pessoa fiver esse conhecimenio
ela estora mais preporoda para encorar o seu futuro
e podard a lempo tomar cerfos opgedes na suo vido de
ocorde com as corocleristicos que se conhecem desia
doenca.  Assim, umas das principais preccupacdes, quaon-
to o mim o mais imporfante, & o de evitar ter filhos
per muito que isso lhe custe, mos na verdade ainda é
infelizmente a Onico moneiro de fravar @ progressdo
desta terrivel doenco que & crénica, progressiva e inco-
pocilante. MNao se poderd aceilar que gs paramilaidd-
ticos confirmados continuem a fer filhes pois estarGo o
colocar nos destinos da sorte os inocentes seres que
amanhd poderBo também eles ser portodores desto
doeenca. Uma dos solugdes que poderd, em certa me-
dido, resolver este problema serd o de odoptor crioncos
orfis que ndo lém pais nem o oconchego de um for

Por outro lodo o future poromiloidético deverd ter
o seu médico proprio conhecedor deste tipo de doencga,
seguir sempre os seus conselhos e colaboror com ele
tendo em vista que 6 ossim poderemos fodos contribuir
para que se descubrom cado vezr mais solugbes para
combater esta doenco e que o cura total venha a ser
uma realidode com o ajude de todos.

Por fim uma polovra de esperanca e de f& pora
todos os paromiloiddticos: vame-nes tedos unir em torno
de uma ASSOCIACAO forte, colaborar sempre naquile
que estiver ao nosso olcance, e, fundamentalmente, nun-
ca desanimar, opesar dos terriveis controriedades que
esta doenga nos estd sempre o causar:- 3e hoje estomos
em boixo, na pior, vamos reagir para que o amonhd
sejo diferente, porque.- vale sempre o pena, e o vida
& paora ser vivida,

Um obroco
José Luis Monteiro da Silva
4-11-83

Campanha de Angariagdo de novos sécios feita pelos Lions Clube de Vilo do Conde

Foi a Associacdo Porfuguesa de Paramiloidose con-
vidada pelos Lions Clube de Vilo do Conde, para uma
reuido com os Rolarys de Vila do Conde, com o pro-
pdsito de forer umo exposicio de dicpositivos
& falar sobre Poramiloidose, no sentido de angorior no-
vos sdcios e fozer um olerio sobre esta problemdtica,
viste esta zona ser das mais ofeciodos pela doenga.

Esfiveram presentes pelos Lions Clube de Vila do
Conde o Dr. Moreira Maia, pelo Centro de Eztudos Pa-
romiloidose o Dr. Dilio Alves e pela Associace Portu-
guesa de Poramiloidose o Presidente da Direccho José
Silva Monteiro-

. A reunido decorreu num ambiente de muite co-
rinhe. & de muite compreensio, pelos graves problemas
que a Poromiloidose levanta.

Depois de vmao exposicio feita pelos Drs. Moreira
Maia e Dilio Alves, falouw o Presidente da Direcgiio José
Silva Monteiro colocando cos presentes oz graves pro-
blemas que todos os Paromiloiddticos m e sentem, e
de todo o trobalho desenvolvide pela Associocio ofé
oo momento aclual, enfrando-se seguidamente num perio-
do de perguntos e respostos dos maois persisientes a que
alé hoje assistimos, ficando bem patente o forma inte-
ressoda que fodos os presenies demonstroram.

A Direccio da Associocdo Portuguesa de Parami-
loidose, muila grota ogrodece & Direcciio dos Rotarys
de Vila do Conde, a compreensio e o corinho com que
mais uma vez foi recebido.
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UM CONTO DE ANNE FRANK
RIEK

As gualro e um quarlo passei por uma rva bos-
lonte calmo. Tinha precisamente resolvide enfrar na
primeira confeitaria quando, duma rua transversal, sur-
girom duas roparigas que conversavam com excilacdo
e seguiom enlacodos nog mesma direccéo que eus

Toda a genle acho inleressonle escutar as conver-
sos de duos adolescentes, nio sé por elos se rirem por
ludo e por nado, mos tombém porque o seu riso é de
tal formo contagioso que ninguém se pode oproximor
delos sem rir também. Tal e guol me ocontecey @ mim.
Enquonto caminhava ofrds das duas roporigos, escutei,
E ouvi gue a conversa girova & volfo deste assunfo:
guois sGo os melhores doces que se podem compror
por um «Groschens...

Quando os duas estavam em frente da confeiloria
ginda ndo tinhom chegoada o um acorde e eu, oo ver,
na monira, as gulodices todos, sobia |6, oinda antes de

Mo présima esquing hovio umo podorio & umn
raporign estava, de olhos corregodos de desejos, o
fixar os doces da montra. As dugs poisuvidores felizes
dos fotias de forta ficaram parodas junte da pequenila
e olharam tombém para dentro do mentro- Depresso
travaram converso. Foi justamente neste momento que
dobrei o esquina e gindo opanhei o fim do converso.

— Tens muita fome? — perguntou uma delas &
cricnga:- — Gostavas de uma fatio de torta?

Mas

A pequenita disse que sim com o cobega-
entdo o outra raparigo interveio:

—Nie sejas tolg, Riek: Mete o falia depressa
na boco, como eu- Se o deixares frincar, vais fer nojo
de comer o resto.

Riek n&éo respondeu. Olhou do svo torta pora a
crionga, um pouco indeciso, mos depois dev o fotia toda
& crienca e disse de um modo simpalico:

elos terem entrado, o que escolheriom-

Ma confeitoria hovia pouca gente. As duas foram
imediatamente otendidos & compraram duas falios gran-
des de torta que por milogre conseguirom frozer para

o rua sem |hes tocar

Meto minuta depais eu também tinha o que gquena
e vi as duas, da nove, a caminhor diante de mim, pal- [ F

rando-

ela. Ditse-ma:

FQimies.

— Toma, come tudo Eu tenhg logo o meu jantar

E antes da crionco poder agrodecer, j6 os duos
amigas tinham dobrade a esquina.

A pequenito mastigove o ferta quondo possei por

— Queres provar? Foi uma prendo que me de-

«Contosz de Anne Frank, Ed. Livros do Brosil, pp-
93-94, trad- de Margarida Loza)

ilitocial

(Continuosdo da 1.2 Pag)

Finalmente, em fins de Julho, foi
observeda o uUnica fomilic existente
no concelho de Montalegre,

Uma das principois dificuldades
que temos enconlrode & uma cerfo
incompreensio da porte dos pessoos
sobre o ohjective desta campanha.
E natural guuz algumas fomilios que,
oo lengo dos onos, 1ém coniribuido
com generosidade pora os diferentes
gxomes que 1ém servido de bose a
foda o inveshgog@o sobre o doenco
feita pelo Centro de Estudos de Po-
ramiloidose, recjam agora o smais
uma andlise»- Acontece que eslo é
O primeirc exome que aparece | com
eplicasdio direcla 505 resultodos des-
so investioagho e que, tendo embora
grande inleresse cienlifico, & faito
sobrefudo no interesse das familias
afectedas. Sempre se falou que era
necessdrio ter um meio de diognds-
tico precoce da Poramiloidose. Esse
meia existe ogora e estd a ser apli-
codo de modo sistemdtico a todos as
fumilios nocionois,

Uma guestio que surge frequen-
temante ¢ o de sober qual a vanta-
gem de se conhecer anlecipodomente
se se voi fer ou nGo o doengo. A
grande vonlogem, como 4 dbvio, &
pora oqueles que vio ler andlises
negativos e gue vio ficor livres do
receio da doengo, podendo por isso
ter umo vida e umo descendéncia
perfeilomenie normois.  Agqueles em
que for identificada uvma pré-albumi-
na anormal e que, portanto, virdo a
ter a doenco mois cedo ou mais tor-
de, serdo acomponhodos mais de per-
to. Estomos convencides de que nos
proximos anes haverd grondes pro-
gressos no trotomento da doenco, que
podergo porlanio ser neles aplicados
mais precocemente, anfes do apare-
cimento dos primeiros sintomas.

Por outro lado, o diogndstico pre-
coce do Poromiloidose € o meio mais
eficaz de contencio da doenga que,
como todos sobem, tem vindo a ou-
mentar ossustadoramente no Pals e
no eslrongeiro: Ele vai permitic um
aconselhomente genélico preciso e,
parlanto, a onentaciia dos casais per-
tencentes o fomilios atingidas.

A politica da avesiruz de fechar
os olhos, tentor ignerar o risce da

doenca, pensar que «ela sé ccontece
aos cutross, levo a siluagbes por ve-
zes dromdaticas e tem contribuido lor-
gamente pora o exponsdo da Poro-
miloidese. Coloborar ne diogndstico
precoce, informar-se, decidir em con-
hecimente de cousa, fudo isfo cons-
titui umo dos armas mais eficozes qua
temos actualmente no combale &
Paramileidose,

OF ==
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