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Editorial
O ol AS ASSOCIAGOES DE DOENTES COM

PARAMILOIDOSE PARAMILOIDOSE NO MUNDO

Cs seus dez anps de exsiéncia Mos (itimos ancs. & Paramiordose doxou de ser uma doenga guase 50
pofluguesa para tomar impordncia & escata mundial. Focos com mullas tami-

Foi em Junho de 1973 gua algumas Des- /
oI em Junho de a a lias atectadas loram sendo progressivamente descobertos no Japao. na Sue-

spas linpadas aos problemas da Paramioiose

{doentes famiiares o irabalhadores da salde) cia, em Maiorca e no Brasil, para Talar so dos mass impartantes

Aprovaram os primeiros estalufos da Associd- Tendo pessoatmente contactado com doentes, famiiiares & medicos de

@0 Porlsguess 08 Paramilondose guase todos estes paises, 1OMOU-SE para mim mais claro ainda gque. para além
Esta Associagao Surgiy pela maior fomada do diferencas clircunstancias de melhor ou pior assisténcia social @ medica. de

de consciéncia das dificuidades humanas e caniros de investigacdo mais ou menos avangados. os problemas de base sdo

econdmicas dos doentas @ suas familias e do
grave problema social que € a Faramioidoge
Destas dificuidades . as mais pramenies

comuns eos doanlas de todos os palses o sentimento de injustica e ansiedade
criada pela doenga ou pelo temor 0o sew aparecimento no futuro, a falta dein-

eram a-inexisléndid de mais consuiias msi- formacgéo cortecta @ as dividas, a lalia de apolo elicaz aos doenfes &as suas
buidas pelas regides com mals infensidade de familias, o desconhecimenio da maioria dos medicos e dos govarnanles cen-
doentes, & aquisigdo graluia de medicagao, fraig ou autarguicos sobre a doenca

material de apoin medico & beneficlos socais Dez anos apds a lundacio da Associacdo Porlsguesa de Paramilaidose, e
lais camo melhoria o reforma e de subsidio apesar de todas as dificuldades e lalhangos, ligados ao desinteresse das enti-
de acomparhanta dades oficiais & até das proprias familias atingidas. continug irmemente con-

Esrava tambem presenle na vonlade das
pessoas que formaram a APF o empenhamen-
{o na ajuda sob loda & forma possivel a invest

vencida de que qualguer esperanca de sucessa na lule conlra a Paramiloldose
pasea pelag Associagfes de Doentes. Em varios aspectos fundamentais:

o da doenca
Qﬂi;-;m fa l::i:rn.l‘rgcfda por 1odos as gque conlac- 1. Qustire do isolamenito:
tavam com esies doerres, a dilicd acedagdo Par multo gue a5 pessoas [ulguem, o conversar sobre 3 doenca e o con-
destes, a0 seu 8s5lado de incapaciiade resul tacto com outros com g mesma infehicidade & 0s MESMOS femores lornam a sl-
tarte da sua propria doenca A revolla & an- juagio mais suponavel e dao forgas para Ine fazer frants
Qﬁﬂﬁ& & muitas vezes a degradagdo SOci0-eco-
ndmica e famillar era, come o & aingda hoje. 2. Informagao.
vma das maores dificuldades com que gsies Chegam-nos constaniemenle pessoas com idemas erradas & lantasiosas
doentes e sias familias se debalem. sobre a Paramiloidose, o moda camo s& transmite & o tratamento S6 uma boa

As familias portddoras de Paramiloidose

estendiami-se cada vez mais pelo contingnte divulgagao dos factos concrelos relacionados com a doenga pode quebrar es-

portugués, e perante a dificuldade de se fazer e “'diz que diz'"" gue s0 agrava qanalﬂdade dos doenles e das suas familiaz

chegar ao conhecimento de fodos 2 existéncia Ag mesmo tempa, & através de informagies cientificamente correclas

desta associagdo, loram criggas pogUencs nu- que abranjam o maior numero possivel de interessades que 56 pode chegar ag

cleos nas zonas de manor popwiacdo de doen- entendimento de que o combate & doenda passa sempra pelg aconseihamentio

ias. gendlico alraves do diagnostico pre-clinico e, no futuro, pelo diagndstico pré-
0 sew Irabaifo consiste no conlacio direc natal

o com o8 doenies & suas famlilias, recolfa de

fodas as dificuldades senlidas e vividas, e co- 3. Apoio @ tnvestigacao:

mo trabatho da maxima importancia, o levanta- ’ ) ’

menlo nas respectivas regides do numero de Em todos os penios do mundo onde existe Paramiloidose assisle-se & um

familigs doenies notavel esforgo de invesligacao: Na aclualidade, uma investigacio séria e con-
Surgiram entdo 7 Nucleos: Braga, Barce- tinuada, a Unica que pode conduzir 4 descoberta de um iratamento elicaz para

los, Pdvoa de Varzim/Vilg do Conde, Figuesrs a doenca, exige um grande apoio econdmico, que S0 se conseguira quanda o

da Foz. Unhais da Serra, 5 Romdo, Porto & governo & enlidades privadas compreenderem a impariancia da Paramiloidose

Lisboa e a necesidade Jo seuw combale desde b, para evitar gue atinga, num futura

O rrabaltho destes Nicleos e muirg impor:
tante porgue como ja fod dita anferiarmenta vai
desde a recolha de dados QuUE DOSSam Mieras-

proximo, maiorgs proporgoes
Por tudo isto o pape! das Associaches dos doentes & fundamental, Fol por

sar ndo 50 & propria Direccin da APP comp ao 350 gue vi cam muita satsfacao movimentos semethanies ao poriugues e ao
Centro de Estudas de Faramioidase, ande co- stieco @m palses como o Brasil e o Japdo, onde Associagdes ce Paramiloldose
mo lodos sabem se far & mvestigacdo cienlife es5tao j& a ser inicladas. Ficou-nos ainda a esperanca de que em Dréve o mes-
ca desta doenca Tém tambam um papel im- meo s passara em Maiorca @ na Holanda
portante no acompaniiamento mais directo do Para além dos progressos cientificos constatados na Granja, de que se fa-
doente e sua lamilia, acarinhando-o e procu- la noulro panio daste jornal, licounes 8 enarma esparanca de lermos num fis
mdgrms para alguns dos seus mais gra: turo proximo uma Federacao Mundial de Associaches de Paramilpidose. lutan-
Os fing @ que @ APP se destina 30 pois e dio por um ablectivo comum, o controle da expansao da doenca e o sew trala
para aldm do contacio levado a cabe funio dos manta.elicaz

doantes e suas lamiias, a colaboragdo com as
aularguiag locais cenfros de sauge & oulras Fauta Coutinho
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instituicoes na resolugan dos problemas que
dizem respeito a satde ou assisténcia acs Pa-
ramiioidotices; a resolucac dos problemas de
ordem economica, medica e assistencial; a in-
centivacdo pela aplicacdo dos programas oe
assistéencia medica e social; o apoio a todas as
iniciativas de angariagdo de fundos para a
APP. o apoto a toda a investigagao.

Concluido o trabalho de base de grganiza-
cdo da Associacde passou-se entdo a divulga-
¢do da Paramiloidose tendo sido criado um jor-
nal, realizadas reunioes, entravistas e naticias
nos aiversos orgdos informalivos e desenca-
deado diligéncias para obtengdo dos benefi-
cios socials.

Em 1982 a APFP e todas os doentes tiveram
asua 1." vitdria: a medicacdo gratuita.

De imediato se seguiram difigéncias junto
do poder central no sentido de obter material
de apoio medico, a siluagdo de reforma a
100% e melhoria de subsidio de acompanharn-
te. Ao mesmo tempo tratava-se também do pe-
dido de obtengao de Estatuto de Ulilioade Pi-
blica para a Associacdo FPortuguesa de FPara-
miloidose.

Nédo era descurado eniretanto o trabalhc
de pbase da APP tanto através de Direccdo da
mesma como de todos 0s seus nucleos gue
contfnuavam a realizar encontros com os
doenies e suas familias na tentativa de tornar
mais esclarecidos os seus conhecimentos so-
bre a doenca e sua confensao,

Em jeito de comentario lembro-me dos ala-
mados piqueniques anuals organizados rotat)-
vamente por todos os nucleos e que agradam
sempre a todos os que os frequentam.

Entretanto chegamos a 1988 e quando iu-
do fazia prever estarem oS nossos doentes
com alguns dos seus graves problemas méadi-
COS e socials minorados, surge um despacho
ministerial que retira a medicacdo usada diaria
& fninterruptamente a comparticipagao de
100%, passando esta a ser paga na sua total-
dade pelo utente.

Fol, come ¢ € ainda no dia de hoje, uma
das mais tragicas sitvagbes com gue estes
doentes se tém de debater.

Em Janeiro de 1988 for apresentada uma
proposta de el a Assembleia da Republica so-
bre subsidios e garantias a alribufr aos cida-
ddos portadores de paramilcidose, proposta
esta acaite por maioria. Aguardamos até hoje
a sua regulamemagdc que € esperada por to-
dos os doentes com a mafor ansiedade.

A AFFP considera que no entanto ha que ha-
ver sempre esperanga € nao cansar de lutar
para a obtencdo de solucdes que considera
fustas para estas lamiflras tdo duramente atin-
gidas.

Esta desde Janeiro de 1988 a funcronar
junto dos doentes que frequentam o CEP um
servico de apoio € acompanhamento aos
doentes por voluntarios da Liga dos Amigos do
HGSA.

Por tudo o que ficou exposto penso que to-
dos puderarn conhecer de mais perto o lraba-
tho levade a cabo pela APP e que tal como estd
exXpresso nos seus estatufos tem funcoes de
solidariedade humana e social e a fomentacao
dos meios adequados ao seu tratamento e
contensao da doenca.

E de onde recolhe a Associagdo Portugue-
sa de Paramiloidose os fundos necessanos pa-
ra toda esta actividade?

Séo trés as fontes principais: — Quotas de
s0cios, subsidios concedidas por arganismos
oficfais e autarquias, donativos de cutras orga-
nizagées, Lions por exemplo, & pessoas que
compreendendo a problematica decidem afu-
agar.

A APP tem o caracter urgente de informar
€ ajudar todos 0s que par um erra genetico
transmitido atraves de geracées se encontram
atingidos com a ""Doenca dos Pezinhos ',

Teresa M? Valente Perfeito de
Vasconcelos Santos 1989/11/20

| Simpésio Internacional sobre a Paramiloidose

P. Pinho e Costa - Centro de Estudos de Paramiloidose

Entre 24 a 27 de Setembro passado decorreu no Hotel Sol-
verde, Granja, o Primeiro Simposio Internacional sobre a Para-
miloidose de tipo Portugués e doengas com ela relacionadas.
Foi, por motives obvios, uma reuniao de grande interesse para
todos os gue frabalham na investigacao desta doencga e, por
maior razao, para os investigadores e médicos portugueses.
O Centro de Estudos de Paramiloidose desenvolveu um grande
esforgo financeiro para realizar uma reuniao deste nivel e con-
tou com numerosos auxilios de varias instituicées oficiais e
particulares, entre as quais avulta uma generosa contribuicao
da Associagao Portuguesa de Paramiloidose.

Aiguns aspectos deste simposio merecem ser salienta-
dos:

1. O elevado nimero de participantes estrangeiros (72 de
16 paises) e o alto nivel cientifico da generalidade das comuni-
cacoes apresentadas, que serfo publicadas em livro a sair no
proximo més de Abril. Sob este aspecto, podemos dizer que es-
te Simpdsio contribuiu de modo muito significativo para o co-
nhecimento das varias manifestacées da doenca e, como con-
seguéncia, para a procura de solucoes.

2. O ambiente de cordialidade e de espirito de colabora-
cao em gue decorreu e que levou ao estabelecimento de novos
contactos internacionais e de novos projectos de investigacao
conjuntos.

3. A presenca de doentes suecos, brasileiros, italianos e
portugueses gue tiveram oportunidade de reunir e trocar im-
pressdes sobre os numerosos problemas que os afectam.

4. A realizacao de uma exposi¢ao intitulada "“Viagens de
um Gene'' focando alguns aspectos da doenca e da sua disse-
minacao pelos mais variados paises. Esta exposicdo, muito
apreciada por todos quantos a visitaram, foi realizada por médi-
cos do Servigo de Neurologia do Hospital Geral de Santo Anto-
nio do Porto, sob a orientagao da Dr? Paula Coutinho, e em co-
laboracdo com o Museu Etnografico da Povoa de Varzim.

5. A decisao de dar continuidade a reunides internacionais
sobre esta doenga com a realizacao do Il Simpdsio, em 1992,
em Skelleftea, cidade do Norte da Suécia localizada no centro
do segundo maior foco Europeu de paramiloidose.

Gostaria de acrescentar que esta reuniao foi considerada
um extraordinario sucesso sob o ponto de vista cientifico e so-
cial. Algumas reacgdes que nos chegaram de varios participan-
tes:

... Muito obrigado por um Simpdsio muito bem sucedido,
tanto do ponio de vista cientifico como social.

Lars Steen, Umea, Suécia

... posso felicita-los pelo excelente Simpdsio, certamente
o melhor a que assisti até hofe.

Larry K. Steinrauf, Indianapolis U. S. A.

... 0 Simpobsio foi certamente um sucesso em varios as-
pecios. A apresentacéo de muitos avangos e a discussédo esti-
mulante tornou claro onde estamos agora e para onde deve-
mos ir {...). Os lagos entre a comunidade dos investigadores da
PAF foram muito fortalecidos. Se estamos afastados do ponto
de vista geogréfico, no coragao estamos muito mais proximos
€ espero que possamos continuar a nossa proficua colabora-
cao. Yoshiuki Sakaki, Fukuoka, Japao
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A todos queremos saudar
Com muita satisfacao
Estando todos unidos

Com o presidente da nacao.

Sr. Presidente da Republica
Queremos Ihe agradecer

A sua presenca aqui

E um pedido fazer.

A sua presenca aqui

Para nos & importante
Com a ajuda do Governo
Nos iremos mais avante.

Ao Sr.Professar Andrade
Que gratos todos estamos
Por ter trabalhado tanto
Durante cinguenta anos.

Cinguenta anos de luta
Por estes nossos doentes
Mas a total descaoberta

O faria mais contente.

Dez anos estao a passar
Dum Simposio que se fez
Foi na Pdévoa de Varzim
E um pedido se Ihe fez.

O Sr. Presidente da Republica
Este pedido fazia

Que trabalhasse pelos doentes
Pois sentiria alegria.

Sua resposta foi simples
-""A minha vida & curta"
Mas dez anos vao passando
E a luta continua.

Dizia o Sr. Professor

-“Minha idade esta avangada’
Mas em todos os encontros
Muita forca ele nos dava.100

E talvez por isso mesmo
E que aqui esta presente
Porque tem boa vontade
De animar esta gente.

Nao diga que a idade
N&o o deixa trabalhar
Tendo forga de vontade
Nods temos de caminhar.

A sua presenca aqui

Muito nos deve dizer

Pois nos o reconhecemos
E Ihe gueremos agradecer.

E em nome destes doentes
Eu Ihe guero agradecer
Pelo muito que tem feito

E continua a fazer.

Nunca sera esguecido

Todo seu muito trabalho
Por todas estas familias
Sera sempre recordado.

E vos queridos doentes

Que outros representais

Pedi ao nosso governo

Que olhe por nos muito mais.

E custoso ser doente

Mas a vida e p'ra enfrentar
Pensal bem nos vossos filhos
E sabei-os ajudar.

A todos medicos, Senhor
Fazei-os compreender
Que todos estes doentes
Por eles esperam viver.

A vas Centro de Estudos
Cumpri bem vossa missao
Lembrai 0os mais desprezados
Dai-lhes também vossa mao.

Vede que eles precisam
Quem os saiba compreender
Se vos os ajudares

P'ra eles & um prazer.

Divino Espirito Santo

Que sois a luz que ilumina
Fazei que os nossos médicos
Sintam sempre a vossa vida.

Alguém que aqui ndo esta
Pois ja deu sua partida

A Deus pedird também

Que deste encontro saia vida.

Doutora Paula Coutinho
Que empenhada vos estais
Falando na televisdo

A todos nés alertais.

A todos aqui presentes
Demos as maos todos juntos
Seja gual for a nacéo
Seremos sempre §6 um.
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PALAVRAS CRUZADAS

a terapeutica
das neuropatias
perifericas

-

2345 19_|_|__mn

HORIZONTAIS:

1 — Fogar; sol. 2 — Grave; priva. 3 — Senhor;
sopro; elas. 4 — Fulano; 1@ insulto. 5 — Burra.
tirar. 8 — Q: ar. 7 — Celula; fazem. 8 —Apice;
agora, falda, 9 — Vi; clor; lamento 10 — Auri-
cular; azar. 11 — Fiado; atramar

VERTICAIS:

1 — Classe; ardor: 2 — Exarar: desvia. o —
Sua; estema in. 4 — Asa; az: gracejo. 5§ —
Loa; verbal. 6 —E; falo. T — Apuro; querar 8
— Inicio; limpa; ¢d. 9 — Expus; angria que sa
do ventncule esauerdo do coragio; aguelas

10 — Briga; enjpa 11 Ajustar, sumo

COELIMA
LENCOIS
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HISTORIAL DO NUCLEO DE BRAGA DA
ASSOCIACAO PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE

E m 1979 algumas pessoas de Braga, par-
ticiparam na primeira Assembleia Geral da APP,
no Porto. A ideia e o entusiasmo partiram dum fa-
miliar de paramiloidoticos de Vila Verde, mem-
bro dessa Assembleia Geral. Pensou-se em
constituir um NGcleo em Braga, o que veio a veri-
ficar-se, apos uma reuniao, feita por alguns ele-
mentos da Direcgao da APP. Como ndo havia Se-
de comegou a reunir-se numa casa particular.
Nesse ano inscreveram-se 63 socios com espe-
cial destaque na Empresa "COELIMA"', onde tra-
balhava cutro membro da citada familia. Houve
logo a preocupacao de se fazer o rastreio dos
doentes existentes e seus familiares. Fizeram-se
muitos contactos, em condigdes bem penosas,
por falta de meios proprios de deslocagao.

Em 1880 ja tinhamos mais 48 s6cios devido
a contactos directos em especial com professo-
ras do ensino Primario. Entretanto mais elemen-
tos se juntaram aos existentes e, apesar dos es-
forgos feitos para se adquirir uma Sede prapria,
reuniu-se mesmo em cafés e mais tarde na casa
de um dos membros.

Em 1981 ja tinhamos mais 45 sbcios. Sen-
tiu-se muita dificuldade em fazer o rastreio dos
doentes e langou-se mau da Imprensa e Péaro-
cos, sem resultado. Fez-se 0 1° Plano de activi-
dades e, neste mesmo ano, realizou-se o primei-
ro encontro de Paramiloidéticos do Nucleo, es-
tando presentes cerca de 100 pessoas. Fizeram-
-se duas reunides com a equipa de salde forma-
da por Meédico, Enfermeira e Assistente Social.
Da Assistente Social nao chegamos a ter qual-
quer resultados praticos do seu trabalho. Conse-
guiu-se no Centro de Salde para 05 NOss0s
doentes. Ao fim deste ano ja se tinha contactado
directamente com 35 doentes e com 53 familia-
res de 10 ja falecidos. Faziam-se reuniées men-
sais, visitas quase todos os fins de semana e es-
tava-se sempre presente as reunioes trimestrais
no Porto.

Em 30/1/82 procedeu-se a eleicdo dos Or-
gaos de Gestdo do Nucleo ficando entregues a
este Nlcleo os Concelhos de Braga, Vila Verde,
Guimardes e Famalicdo. Como os doentes nao

tinham os remédios ainda gratis, este Nlcleo
contribuia para a aquisicdo dos mesmos. Ao fim
de 1982 ja tinhamos mais 144 sicios. A Empresa
"COELIMA" foi considerada socio Benemerito, e
muito justamente, pois desde a primeira hora
contribui com 60 000$00 anuais.

Em 1983 houve contactos com o LIONS
CLUBE local e numa reunido foram apresenta-
dos 0s nossos problemas. Logo sentimos uma
abertura total para os mesmos. Continuou-se
com o rastreio dos doentes havendo conheci-
mento de mais seis. Constataram-se muitas ne-
cessidades economicas, procurando ajudar com
donativos e roupa, atendendo a que neste ano a
regalia da medicagao gratuita ja se estendia aos
Nucleos. Fez-se a nivel do Nicleo um encontro
com doentes com a presenca aproximada de 50
pessoas. A nivel nacional, realizou-se o primeiro
Encontro de Paramiloidéticos, em Vilar do Parai-
30, e, embora o Nucleo tenha facilitado a viagem
gratis a doentes, com o apoic da Autarguia, nao
houve grande adesao da parte dos mesmos.
Atraveés de visitas houve conhecimento de mais
5 doentes. Continuou a satisfazer-se caréncias e
conseguiram-se mais 20 socios.

Em 1884 prosseguiram os contactos com o
LIONS CLUBE que realizou um Leilao de Arte,
com ofertas de 36 artistas plasticos, a favor do
Nucleo, para a colocagdo duma maguina de
Plasmaferese no Hospital local que rendeu
850.000%00. A Direccdo da APP considerou o
LIONS CLUBE de Braga como socio Honorario.
Houve contactos com a Autarquia para se regol-
verem problemas de habitac&o. Aguando as no-
vas eleicOes para a Direccdo da APP fez-se nova
reunidao com doentes e familiares. Teve-se co-
nhecimento de 60 familiares de doentes incluin-
do alguns doentes. Entretanto o Nucleo abrangia
mais os Concelhos de Fafe, Amares e Terras do
Bouro. Foi realizado pelo Nucleo o segundo En-
contro Nacional de Paramiloidoticos, fazendo-se
contactos com a Imprensa local para um melhor
conhecimento da doenca. Tivemos pela primeira
vez um subsidio do Governo Civil e para que os
s6cios soubessem da vida do Nicleo publicou-se
pela primeira vez o *‘Boletim Informativo''.
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Em 1885 toda a atengao do Nicleo esteve
voltada para conseguir mais contactos com Enti-
dades conseguindo-se com a Caritas Diocesana
e Seqguranca Social. Propos o Nucleo a alteragao
aos Estatutos e Regulamento Interno para maior
autonomia de todos os Nicleos. A campanha do
LIONS CLUBE continua e entregam mais
285.000%800. Neste ano entraram mais 358 so6-
cios. Houve muitas ofertas de indlstrias e parti-
culares podendo o Nicleo valer a muitas dificul-
dades dos doentes.

Em 1986, na Assembleia Geral da nossa As-
sociacao, foram aprovadas as alteragoes aos
Estatutos e Regulamento Interno ficando assim
bem definidos os deveres e direitos dos Nucleos.
Uma radio local fez uma entrevista com o Dr. Pi-
nho e Costa do Centro de Estudos de Paramiloi-
dose, o doente Lucidio Barbosa, um Membro dos
LIONS de Braga, Dr. Alexandre Rocha, e um
membro do Nucleo. O interesse do LIONS CLU-
BE estendeu-se a outros Clubes irmédos em espe-
cial o de Guimaraes, que, além de se tornarem
socios, conseguiram numa Campanha cerca de
280.000%00. Conseguimos alugar uma sala para
a Sede, mas so a tivemos alugada dois meses,
porque a Camara nos cedeu uma sala no Com-
plexo Desportivo, onde o Nlicleo ainda se encon-
tra instalado, sem quaisquer despesas. Esta en-
contra-se aberta ao publico trés tardes por se-
mana, atendida por um elemento da Direcgéo,
em regime do voluntariado. Mais 448 socios.
Realizaram-se este ano de acordo com as altera-
¢coes aprovadas no Regulamento Interno, as pri-
meiras eleicoes para os Dirigentes do Nicleo.
Houve contactos com as Conferéncias Vicenti-
nas. Tomou-se parte no 3° Encontro de Parami-
loidoticos de Barcelos.

Em 1987 um membro da Direcgao partici-
pou no Encontro de Técnicos realizado em Vila
do Conde. Por iniciativa do Nlcleo a quota mini-
ma foi alterada de 200800 para 300800 anuais.
Os LIONS contribuiram com 650 contos esten-
dendo-se a sua Campanha aos de Viana e de An-
cora. Tivemos ajuda da Seguranca Social para
arranjo duma casa de um doente de Vila Verde.

Fez-se pela primeira vez o Natal do Paramiloido-
tico, que teve muita adesdo no meio guer em ins-
crigdes de novos socios, quer em ajuda material.
Estiveram presentes 31 doentes e familiares ao
todo 150 pessoas. Deram-se entrevistas aos dois
jornais localis e a Radio Renascenga. Conseguiu-
-se mais 269 socios.

Em 1888 insistiu-se em contactos intensos
com os doentes para a sensibilizagcao para o
Diagnostico Precoce e para Fisioterapia, tendo
dai resultado que alguns doentes se interessas-
sem por esses dois problemas. Deste esforgo re-
sultou ja uma grande aberlura da parte dos mes-
mos para com o Nicleo. Houve muitas ofertas
de roupas. Tomou-se parte no 4° Encontro Na-
cional na Pévoa de Varzim com a presenga de 61
adultos e 21 criangas, facilitando o NUcleo a sua
deslocagao. Fez-se a festa do Natal com uma
maior adesao do meio e dos doentes pois houve
a presenca de 202 pessoas. Uma Escola fez a
sua festa do Natal em favor dos nossos doentes
juntando das renuncias dos alunos cerca de
540.008$00. Entraram mais 104 sbcios.

Actualmente continuamos o contacto com
as Entidades e doentes conseguindo a Fisiotera-
pia para alguns. Continua-se com a Campanha
de socios e de consciencializacao ao Meio e a
preocupagao do rastreio dos doentes. Presente-
mente o Nucleo tem conhecimento de que 36 fa-
milias atingidas com 52 doentes e mais 120 ana-
lisados, dos quais 38 positivos. No Nucleo estao
inscritos 34 doentes e a volta de 1730 socios.
Por Decreto Governamental foram retirados aos
doentes alguns medicamentos gratuitos, Logo
alguns, por caréncias orgcamentais, deixaram de
0s peder comprar. Assim, em reunidao de Direc-
cao, este NUcleo resolveu suportar as despesas
com 0s medicamentos essenciais ac seu trata-
mento e pressionar a Direc¢ao da Associagéo
para gue consiga junto do Governo a reposicao
das regalias ja adquiridas no que respeita acs
medicamentos e o alargamento a concessao de
outros meios de tratamento proprio desta doen-
ca.

Braga, 25 de Julho de 1989
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INTEGRACAO SOCIAL DO PARAMILOIDOTICO

Se é verdade que o direito a vida € o
mais faustico de todos os direitos de per-
sonalidade, certo € também gue o direito
a salde |he sucede numa hierarquia de
valores, abrangendo e tendo em conta
que o direito a saude & um poder-dever
que impoe obrigacdes quer ao Estado
quer aos respectivos utentes.

E hoje impensavel falar no verda-
deiro direito a salide e no direito ao bem-
-estar possivel do doente se o nao alicer-
¢armos num direito a seguranca social
que a Constituicdo da Republica Portu-
guesa expressamente impoe no seu art?’
63°. Sistema de Seguranca social que
deve ser universal, porque abrangente
de todos os cidadaos independentemen-
te da sua situacd@o profissional, da sua
raca, da sua cor ou religiao; integral
porgue concerne a todas as situagcoes
de falta ou diminuicdo de meios de sub-
sisténcia ou de capacidade para o traba-
Iho; unificado, por ser valimento de todo
0 tipo de prestacdoes previdenciais e as-
sistenciais adequadas a garantir o cida-
dao face a situagoes de auto insuficién-
cia; descentralizado porque institucio-
nalmente autdonomo face a administra-
cao estadual directa.

Todos sabemos porém gue entre a
letra e o espirito da Constituicdo e o seu
doloroso contrabatimento com a praxis
vai uma distancia que no mapa separa
as democracias do centro e norte da Eu-
ropa e esta velha democracia implanta-
da no extremo mais ocidental, e que no
dominio das prestacdes efectivas se-
para a preocupacao gue alguns desses
estados tém de tratar o deficiente como
um cidadao mais carente e mais neces-
sitado do que o cidadao socialmente Util
e outros que sujeitam situacoes desse ti-
po & mera tolerancia, a pedinchice parla-

mentar e guase sempre entregues a ins-
tituicdes de mera solidariedade social.

Em Portugal-e no vasto tridngulo
geografico em que a PAF predominante-
mente se desenvolve, podemos apontar
como caracteristica especial da doenca
o facto dos seus portadores pertence-
rem numa esmagadora maioria ac sec-
tor primario da economia, ou seja, a pes-
ca e a agricultura.

Esta constatagao aliada as caracte-
risticas proprias da doenca — escalao
etario que atinge, rapida evolugao, com
subita caquexia dos membros — impo-
ria por certo uma reflexdo que se deixa
agui apenas sumariada.

Na verdade se a integracgéo social
do deficiente enferma ja de dificuldades
diversas, nomeadamente para o retirar o
menos possivel da sua actividade labo-
ral normal, com mais acuidade se levan-
ta esta questédo tendo em conta o carac-
ter de prestacao bracgal da maijor parte
dos portadores da PAF.

Torna-se evidente que s6 com a do-
tagcao extraordinaria de verbas seria
possivel capitalizar a experiéncia e até a
normal perseveranca do volumoso no-
mero de pessoas que entre os trinta e 0s
guarenta anos deixam de depender de si
proprios e se veem impossibilitados de
uma prestacao social (til, normal e con-
tinua.

Estamos a lembrar-nos de que a in-
tegracdo destes doentes como conse-
Iheiros nas escolas hoje em criacao,
com recurso aos fundos comunitarios,
poderia, pelo menos, prolongar no tem-
po a contra prestagao social desejada
pela maioria dos portadores da PAF que
quase sem excepg¢des recusam a sua
cadaverizacao social pretendendo, por
vezes com algum heroismo, evitar o seu
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estado Gltimo de incapacidade laboral.

Por outro lado ha que ter em conta
que com alguma rapidez estes doentes
se tornam dependentes de terceiros pa-
ra a realizagao, mesmo, dos seus actos
vitais.

Sabido como é gue a maior parte
dos doentes s&o oriundos de estratos so-
ciais inferiores a peguena burguesia, e
num Pais de muito duvidosa assisténcia
social, o sacrificio do seu conjuge repre-
senta a completa asfixia de um orgamen-
to familiar que ja antes era pautado por
um regime de mera sobrevivéncia.

Cremos também que as autarguias,
pelo menos elas, se nao deveriam eximir
a uma contribuicac que tivesse em vista
a melhoria das condicdes de habitabili-
dade do doente e do seu agregado fami-
liar.

Todos sabemos como para o bem
estar e até para a seguranca do portador
da PAF € importante dispor de residén-
cia com facil acesso, sobretudo sem es-
cadas, com condicdes higiénicas que
colmatem e acautelem todos os distur-
bios de que o doente vem a sofrer e que,
finalmente, ndo esquecessem que a hi-
pertermia pode causar efeitos desvasta-
dores na sua saude.

Algumas destas guestdes foram ja
afloradas no Parlamento Portugués atra-
vés de um decreto-lei que instituia o sub-
sidio de acompanhante, tornava gracio-
so 0 material de apoio médico e proibia
accdes de despejo contra doentes que
sofressem de um grau de incapacidade
igual ou superior a 60%, percentagem
esta referida a Tabela Nacional de Inca-
pacidades.

S6 que o projecto de lei inicial foi
aprovado na generalidade em Julho de
1988, tendo baixado entdo & Comissao

de Trabalho, Seguranca Social e Fami-
lia.

Por mais estranho e até cinico que
pareca esta lei, ja também aprovada pe-
la Comissao, encontra-se ainda por regu-
lamentar, pelo Governo, o0 que vale por
dizer que nenhum dos doentes dela se
pode prevalecer para mingua dos seus
padecimentos.

E, repare-se, que eram minimas as
reivindicagdes ali contidas, digamos até
gue desproporcionadas, em relacéo a
gravidade da doenca € ao nUmero cres-
cente de portugueses que hoje afecta,
ou seja, mais de 500 grandes familias
gue se traduzem em numero bem supe-

rior a 6 000 seres.
Se assim &, parece evidente que se

torna, pelo menos por agora, estulto e
quixotesco fazer um inventario de mais
necessidades que os doentes, pela espe-
cialidade da prépria PAF, sentem e so-
frem no horror do seu ocaso.

Diz o filésofo que a cultura de um
povo se afere pelo lugar em que esse po-
vo coloca as flores e as criangas. E pela
capacidade de amar os doentes, acres-
centamos nos!

Dr. Jodo Seiga Neves Set/89
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