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Por Amor...

* Por-Amor, muites Enfermeires, Médicos, Tecni-
cos do Servico Sociol, Técnicos Administrativos,
Auxiliores de Acgoo Medica e outras Personali-
dades, trabolham para oferecer uma melhor
qualidade de vido aos nossos doentes.

* Por Amor, o Direccdo MNacional da Associacao
Portuguesa de Paramiloidose, trabalha dura-
mente todos os dias, para gque os NOsSsOS
doentes tenham coda vez mais regalias.

* Por Amor, os membros dos Mucleos espalha-
dos pelo Pais e fodos os nossos socios, dao
muite de si para minimizar o sofrimento dos
gue sofrem

* Por Amar, recandiddatar-me-ei a Presidéncia da
Direcgie Macional da’ Assecincho Porfuguesa
de Paromiloidose, nos eleicdes de Margo, para
o Trighic de 2002/2005.

Felix Natal
e um Prospero Ano Novo
Carfos Figueiras (Enf.)

Presidanta

AMO-VOS

Clinica Fislatrica Bracara Augusta, vé linalmente
homologado pelo Minlstério da Saide o Acordo com
o Servico Naclonal de Satde

APP. com a ajuda do Banco Alimentar Contra a
Fome. distribuiu desde Setembro ate a presente
data, cerca de 6 toneladas de alimentos as fami-
las paramilolddticas mais catenciadas

A Assoclagao Portuguesa de Paramiloldose, esteve
presente na SIC, no programa «Moites Marcianass

0 jornal Primeiro de Jangiro lormalizou protocolo
com a APP

Carlos Figueiras recandidata-se a Presidéncia da
Direcgaec Naclonal da Assoclagao Portuguesa de
Paramiloidose, em eleigoes que serao reallzadas
em Margo de 2002 para todos os digaos da APP,
para o trignio 2002/2005

Presidente da APE Carlos Flguairas presenle na
Assamblela Geral Ordindria da Unlao das Institui-
goes Particulares de Solidariedade Soclal. reall-
zada no dia 24 de Novembro no Centro Pastoral
Paule VI - Falima

Realizou-se na Clinica Fisatrica Bracara Augusta.
na linda cidade de Braga, a habitual Reuniao de
Nicleos, que decorreu de forma multo vantajosa
para os nossos doenles

Doentes paramiloiddticos continuam a ser ltans-
plantados com enorme éxlto

Esecuwgoo graficn
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CE AP

CENTRO ESTUDDS APOID PARAMILOIDOSE

SANTA CASA DA MISERICORDIA DA POVOA DE VARZIM
Profissionalismo, Dedicag¢éo, Amorl...

Alguns dos doantes (nternodos na dnico Centro de Infernemento pera doentes poramilcidéticos existents mo Pois - Brazaling,
Mbina, M. Anlénio, Maria Solets; Fernonda, Arminda, Gaspar Silva, A. A. M. Mario Poula, 0. Irene Monte, A A M. Clatilde Costa,
Vite-Proveder do 5.CM.RY. Alberto Moto, Técice Superior do Servig Sodial Dro. Natdlio Oliveiro & Eni®* Chefe Rosdrio Borros

Niicleo de Esposende da APP, festejou 1.° Aniversario

Camara Municipal de Esposende cedeu
um magnifico espaco para nova Sede

= -
Presidiu 6 Mesa de Honro daste evento, o sempre soliddrio paro com 03 nosses doentes paramiloiddficos, o Presidente do Comaro
Municipal de Espasande - Dr. Jodo Cepa, acomponhode dos elementos da respectiva Nutleo e outros Individualidodes, que muito
tém dade em prol desto tousa
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Nillen d e BAinelns

Grande actividade e empenho
em beneficio dos doentes

Elementos da Direcgéo
do Nucleo de Barcelos oo e i

Presidents da Nidaa

JOAQUIM PINTO ESTEVES JOAQUIM CARVALHO JOAQUIM EDHULU}ES LOPES DAVID MACEDO GONCALYES

«Amigos
do Pezinho

Olé o todos!

MNés somos um grupo de amigos gue nos
conhecemos hé j6 algum fempo. Ha alguns

dios tomos clerfados por um dos nossos cole-
_ N gos, para umo realidode gue esta diante de
L : todos nds e gue muitas vezes ndo a vemos,

0 Presidente, Jodo de Dews, colabora na disteibuleio de olimentos, ocomponhoda por slamentos do o T i
Micleo de Vila do CondefPdvoa de Yarzim paramiloidose. O nosso primeiro objectiva,

que & o mundo dos doentes que sofrem de

esta o ser orgonizar correspondéncia e enviar
algumas cortas o cerfas empresas, mas & cer-
to que iremos fazer um bocadinho mais. E
assim de umao forma descontraida que quere-
mos ojudar as pessoos que perencem a esia
Associagao, pois @ um problemo que:olecta
mutas fomilios de nosso regigo e porgue é
nossa vontade desenvolver octividodes que
sirvam guem necessita. Fico agui também
ossente um incentivo paro todos 0s que nos
estao o ler e que queiram formar um grupo
similar ao nosso: podem acreditar que contri-
buird em grande escala para o vossa recliza-
¢ao humana e pessoal... e afinal, ndo & isso

LN que todos deviemos procurar?

Jodo de Dews, toma sempre, presente na Reunida de Nideos, realizada em Bropo
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Iiieien e Eregs

Ministério da Saude
homologou em
10.09.01, o Protocolo
de Acordo de
Cooperacao na Area da
Medicina Fisica e de
Reabilitacéo, com a
Clinica Fisiatrica Bracara

DRA. GORETI MACHADD
Aug Usfﬂ du APP Presidente do Nideo

A equipa maravilhn cnstituide por Deolinda Malheiro, Receprionisto; Auroro Oliveira, AAM.; Or. Casta Maio, Dirediot Clinico;
Frok” Coroling, Vice-Presidente; Dra. Ténio Pereira, Fisioteropeuta & Ténio Fernandes, Temica Auxilior de Fisioterapio,
que trafam cxemplarmenie os nedsos dosntes

Recepaonista Deolindo Malheiro, recebe os nassos doentes com muitn simpatia  Doenles esparam mo ompla salo da sstar pelo consulto médico



. Jornal da Associagao Portuguesa de Paramiloidose

I‘iclen dz Figneirs dz Foz

OLHAR O HORIZONTE

Quentos horas de formento e socrificio também,
oulras de olegria tudo pora ser alguém,

fodo o fempo que decorre como o vento que sopra,
uma vida tdo curfa que a nada nos poupa;

mas guem sou eue

Longe de tudo e do mundo em que vivo!

ADELAIDE L Sou uma porte do mundo dos que vivem cOmigo.
O Natal e uma época das mais belas talvez!
Enframos no Novo Século e estamos cheios de esperanca,
E Natal oufra vez

volfamos a ser crianca,

crianga, cheia de amor, alegria e verdade,

o velho mantém a fé sem perder o liberdade,
o Natal é para todos, rico, pobre e aforfunado,
desde a crianga ao velhinho,

g0 inécuo e afamado.

Erguer o cabeca, ulrapassar obstéculos,

fol tudo uma aprendizagem!

Sorrir sempre e em toda a época festiva,

estfamos oqui de possagen,

valorizemos o vida!

IYiielen e Tdghing

ENG." EDUARDO SANTOS
Presidente

A APP
agradece
encarecidamente
o)
magnifico
trabalho
executado
por
este

Ent® Solednde Venture & Manusla Montairs, figuras sempre presentes. MNicleo Enl.® Soledode Ventura, um simbole da APP pelo trabaiho, dedicogdo
Reunido de Mordoos eim Brage, duremte o visite & Clinica Fisiirien Bracorn Augusia ¢ dispanibilidads

£ NCQO
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Armigo Lertor,

Nesta quadrn Natalicia,
altura em gue todos nds de
um modo geral, estamos
mais sensiveis e solidarios,
aptel neste artigo por vos
contar o histério de vida de
wm lutodor, Mais um enfre
muilos os gue sofrem de
Poramiloidose.

Entenderge focilmente
o porqué deste relato

Para os nossos doenles
& mais uma histéria igual a
muitas oulras, para os sou-
doveis serve parg lembrar
o quante felizardos sao por
hover noscide com soode,
esse patnmanio de valor in-
colculdvel,

Jooguim € o seu nome,
tem 42 onas, manitestou os
primeircs sinfomas cos vin-
e & poUcos anos, wmo al-
lurn em que & prognostico
pura os Paramiloiddticos
ero sofrer afé a4 morle
Como devam calculor nao
sa fulava ainda de trans-
plantacdo. Comegou ai o
marting de Joagquim mas
NEm por 1550 ViFou 0 COrg o
luta. Compareceu sempre
as consultos de especioli-
dade no Centro de Esludos
e no Centro de Sovde de
Matasinhos, na “aclual-
menie exinta” cansulla de
acompanhamento pela
Sro. Dra. Fatimao Scares,
gque oo seu estilo muito
particulor e sempre dedica-
do, multe ojudavo os do-
entes. (Penso ser muito im-
pordanie que esta consulla
seja reachivadal.

Jooguim sempre se dis-
ponibilizou & eguipe medi-
co/cientitica em matéria de

g

Iiiclen e Wetasinhing /oo

M LUTADORI!

exames e testes cquando
solicitado no esperanca de
gue algo de novo e bom
surgisse, mas o sofrimento
ia gumentands 4 medida
que o3 onos possavam. Re-
cordo-me dele odolescen-
le, alio, robuste, dindmico
& bostante irreverente,
pesava mais ou Menos uns
85 Ka.

Entre o final dos anos
80 e inicio de ?0, j& tinha
no seu curricelum, duas
grandes intervencges. cirir-
gicos ao nivel do oparelho
digestiva, que muilo o de-
hilitaram mas as guais
resistiu,

Em meados de 1993
inscrevey-s2 nos Hospitois

da Universidade de Coim-

bro em consulta de trans-
plontacan, onde veio o ser
transplontodo no dia 11 de
Abril de 1994

Messe allura pesava
pouce mais de 50 Kgs,
quero dizer que se trato de
uma pessoa de 1,85 m,
manitestava alguma dificul-
dode no marcha (secormen-
do-se por vezes de umao
bengalo), e todos os pro-
blemas inerentes & doenca,
problemaos esses, mais que
suficienies poro ndo se
manter de pé, Nesse dig | |
de Abril, Domingo & torde,
estovémos no luiebal o ver
o leixdes (j@ perceberam
gue somos Leixonenses e
dos bonsl), quando & cho-
mado pora transplante, loa-
quim nao cobio em si de
contente, esquecey-3e gue
tinha dificuldade no marcha
e lo foi todo satisfeito pora
Coimbra, lolande, cantars-

Presidente do Micleo, Jarge Neto, lodeado pelos Presidentes Margorida Santo
de Unhgis do Serra / Covitho & Arminde Corneire, ¥ilo do Conde [ Pdvea de
Vorzim, na reunido de Modeos efedunda em Brogo

JORGE NETO
Presidenta

lande e fozendo projectos
pora uma vido novo gue su-
postamente se avizinhave
A cirurgio correu bem & oo
fim de 19 digs estava em
caso todo animodo

Passados poucos dias
recomegaram o5 proble-
mas pelos mais diversas
rozoes, o que o fez possor
nas auatra anos SEQL’II"EE
mais tempo no hospital do
que em casa. Durante esse
periode fer mais sete ou
oltg operacdes, qual delas
o maois delicado, vi-o va-
rias vezes "mails paro |4 do
gue para c4”,

Fecordo-me de umao
possogem gue (omais me
esquecerd, um dia vou vi-
sitd-lo perfeitamente cons-
ciente da grovidade do seu
estado, entro no guaro &
ve|o aquela pessoo inerle
na coma, deitodo de ladeo;
todo encolhido a esvair-se
numo grande crise hemor-
ragica. Tentel falar com ele
de uma lormo corinhosa
pard o animar, mas ndo
obtive resposta, sincera-
menie senli gue o fim esta-
va préximo e su ali ac lodo
sem nodo podar fozer. De
repente num llosh de deter-
minagdo e porque ndo po-
dia mosiror porte de fraca
coloco as minhas méos nos
s8us GmbTCIS e Quase em
desespero de cousn, meic
aos berros digo:

— Quim W és um futg-
dor, foi a isso que me ho-
bituaste ndg vois desistir
agora e vais dar a volto por
cima. Joaguim abriu os
olhos & com dificuldade
disse:

— O meu Imao estou
faro de sofrer mos eu nfo

quare morrer] Felizmente e
uMma vez meis resistiu

Como disse, Jooguim
toil transplantado (@ caom
vlrios problemos entre os
gutis do toro renal. Com
o passar dos anobs & tam.
bém motivado pela tero-
pEulico IMuUNOSSUDressond,
o qgue os transplontados
estoo sujeitos o3 rins entra-
ram em faléncia o que o
levou o fazer hemadidlise
trés vezes por semano
Acrescido o isso duas ligei-
ros frombosas que pouco o
otectoram, sendo o Gitima
ha algumas semanas atras,
e gque o levou o mais um
imternamento.

Estove ele no Hospitol
no dig 31 de Cutubro [dia
do ey aniversdrio) quon-
do lhe leletono pora mois
uma “amena covagueira”
para |he dar s porobéns,
dizenda-lhe

- V& Quim & s6 maois
um anivarsario no hospital,
quando deo outro lado em
tom bastante humorado e
muilo oporfunc ele me res-
ponde:

Esta tudo bem, |4 es-

tou hobituodo & olha, on-
jes agu que no cemitenol

Passodos uns dios 1o de
alta hospitalar disse-me:

—Agoro quero @ um nm
compaltivel para ser trans-
plantade e ver se deliniti-
vomenle resolvo este pro-
Blama,

Este & o examplo de um
homem que nunco virou o
coma @ |uio,

Jooquim nunca desis-
tas, ndo pares de lutar por
uma vida com mais quali-
dode, porque vale a pena
VIVET

Com doenca ou saude,
com este ou aguels proble-
o existe sempre uma mo-
tivacao para viver, & preci-
so & sober busco-la,

Evidenternente que esla
mensagam oplica-se a lo-
dos os Jooquims, Marios,
Anténios, Manuelas.....
Muncao percam o espe-
rangal

Aos nossos Doentes,
Associodos e Amigos, o
Macleo de Matosinhos de-
seja um Santo MNatal 8 um
Prospero Ano Nova cheio
de valores

Jorge Nets, no Seds Nodonal [Vils do Conde) grepara abazes de alimentos paro
tercn de 30 fomilins paromiloidoticos carenciodos do dree da respedive Nideo
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IYiiclen e UInhizic oz Gerg [ Gawillhié

MEUS AMIGOS

Mais.um ano gue estd
o lerminar € o balanco
que foco deste ono & por
um lade positivo, pois
muila coist boa sucedeu
e foi feita em prol dos
nossos doentes e suas
tfamitias, mos por outro
lade tenho que aceitor
com muita magoo que
houve um aumento de
cosos de doentes porto-
dares de pelineurapatia,
no zona ande desde al-
gum lempo eu me preo
cupo com este problema

A Peasidente, Enl.* Margarido Somtos, volorize o Sede do Nideo, autorizando Exposicies da Pintura da Artistas lotais,

{omantando o witura

Fico muita triste po
me sentir incopaz de
conter este aumento do
doengo, & por verificar
gue os nosses familios
parfadaras aindo ndo
estdo preporadas paro
um bom ploneamentao
familiar e uma certa re-
nuncia a ter filhos.

Perdoem-me loda
esta Iristeza e um pouco
de desalento, mas & o
que sinto, o que penso e
a trusiracdo de pouco
poder fozer quando fan-

ENF® MARGARIDA SANTOS
Presidents

to & necessario. Mos tom-
bém ha coisas boas no
meio de alguma tristeza.

Dois doentes estdo
prestes o ser submetidos
a transplante hepdlico
para terem uma melhor
gualidade de vida & um
outro ja foi tronsplanto-
do com éxito ainda que,
tanto quanto sei, psico-
logicamente os coisos
nao estao bam,

A estes doentes dese-
jo ludo de bom e oqui
tica a certeza que se pre-
cisarem de mim eu co
eslou para os ajudor.

Provavelmente quan-

do lerem esta pequenc
missiva devemos estor
perto do Natal

Assim sendo desejo
todos um Natal muilo
feliz e que Deus em toda
¢ suo Misericordia olhe
pelos nossos doentes e
lhes dé forcos para levar
O U0 Cruz com muita
esperanca e fé

Com muito amizade,
do vosso

Amiga e Presidente de
Unhais da Serra

 —

hntonio Mothode, Presidente do Meso do Assemblein Geral, serve de cicerone
no apresentogdo do Clinicn Fisigtrica Brotarn Auguste, aos elementos do Nides

e Unhais do Seero / Covilha

UM CREDO
PARA OS QUE SOFREM

Pedi a Deus farco, para gue pudesse realizar.
Fui froco, para que oprendesse o obedecer humildemente. ..

Pedi saide, para que pudesse realizar grandes feitos.

Foi-me dada o enfermidede, pora que eu pudesse fozer coisas melhores. ..
Pedl riquezas, pora que pudesse ser fellz.
Foi-me dada o pobrezo, para que fosse sabio. .
Pedi poder, para que pudesse exercé-lo sabre os hamens.

Foi-me dodo a fraqueza, paro que eu pudesse sentir a necessidode de Deus. ..
Pedi todos as coisos, para que pudesse aproveitar a vida.

Foi-me dada a vida, para que eu pudesse aproveitar todas as coisas...

MNao obfive node de que pedi

mas fudo: por que ansiava.

Sem saber como, as minhas oracbes silenciosas foram atendidas,
Sou, entre os homens, o mais plenamente abencoadol

COM MUITO CARINHO E AMIZADE

Adriona Vilela
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IYicien de Vil a6 Ganae /Favas e Verzim

“A DOR"

Dignissima Associogoo Porfuguesa de Poromilar-
dose

E 'com pena, com dor, gue me dirijo a M Exa.,
telicitando-o0s, pela resposio que estao o dor a
doenca que tem enlulade tanlos lores, nos quais o
meu se inciui

Essa larrivel mal, (6 hd bostontes anes, que anda
em esiudos nesta Vila, gue eU tinha conhecimento
no década de 40, |6 o Institulo Robisco Pais de
Coimbira, vinha ¢t e convoca para uma consulla,
as lamilios que estavam Infectodos, por essa hormi
vel doenca, em especial os mais idosos

Anos e anos decorrerom, sem.que alguém con
firmasse, de que doencao se frotava

Comeco por citar © que sei o respeito dos meus
fomiliores; do minho folecida esposa:

| 7@ mal, 101 herdado: de sua.avd, que lhe cor-
taram uma perma; onde: |he apareceu a infeccao,
que a levou a morne: Nodo: descoberio.

2.7 Olilho.que era o meu falecido sogro, comie-
gou-the nos pes ima lerddo. coraram-lhe uma ger-
ng . o gque esfavg mais infecloda e depois o outra; a
seguir d more,

3." O 'meu filha de 2% anos, deu:-lhe tom uma
sallurd, falla de opelite, sem forga nos pemos, o
SEgLIIf L mone

4% Aiminho mulber, com o3 metmos sinlemos
do lilhe, os infestinos, pdo seguravam os alimentos,
era comer e deitar foro, o sequir a morte.

Foi e & Um maorito, familios intelros destroca-
das.

Se apnds o perca-de Irés geracoes, mais afrds
Noo 5610 qUe Se passou, surgiram vozes, alerondo
que ero a doengo dos pezinhos, chamada Parami-
loidose, sem cura & visto.

Foram ohservados; exames; andlises; pelos
Medicos do Institulo de Caimbra, sem qualquer re-
sultaco, & pena, mas, infelizmente fem sido assim

@ 'meu lar que crel, fol apenas, e apenas 56, de
soinmente, de dor e de angustio, onde o lelicidade
nio moroy, mas sim a tristeza, ol um; un lar, onde
& confarta nGa teinau, Mas sim o amargurd;

A Cigncia Médica, ndo loi copnt de delender o
vida, mos'sim concordar com o mode,

Eu sel de ante-méo, que o desling & frdgico &
fmpiedoso, que ndo paupo ninguém, neste capitulo
el fui bem flogelodo, a pantes de viver na desilu-
£,

Fol na-passagem do vida, que fiquel com umo
ligGo inesguecivel

MNem a prevensoe, fol cupaz de evitar o cofds-
frofe indesejdvel

Agora, resta-me apenas desejor o Essa Associc-
cho, de bem fozejo, que lute sam destolecimento,
na descobeno de essa doenco afroz, quemtem a
infelicidade de o aponhar, solre e faz sclier e eu
que o .diga e mata

Séo trés zonas do Pais onde ela mais aloca -
Favoo deVarnim, Vila do Conde e Unhais da Serra,

E porqué?: Fico agui uma: pergunta no ar, para
o5 Professores da Medicina.

JOSE SAMNCHES SANTOS
Socian,” 10190

Prof.® Helena, Ano Soares, Maria Dinis & Antania Almeida, elementos do gronda prepondarinda do
Nitleo de Yila do Conde / Pévoa de Varzim

Sy

-
-
14

Prof.* Helena nn Salo da Estar da Sede do APR arompanhada por D, Losrenting & Jorge Neta, aquando da distribuigge menzal
de alimentos
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CENTRO DE ESTUDOS E APOIO A PARAMILOIDDSE DA

0S NOSSOS DOENTES PARAN
POR TODOS 0S PROFISSIONAIS E VO

Sr. Gaspur Silvo, ctompanhade pela
Mesaric @ responsdvel pela
Paromiloidose, 0. lrene do Monte
“Oue belos passeios no wa mots
alécrrio”

Albing, sempre sormdente, refere
gostar muite de fodos

Brozeling, owriciodn pelo
AAM. Marin Poula
Qe bom estor aquil.,.*

Arminda, tendo @ sew lodo
Dro, Notdlia Dliveira,
Directora de Serviges.

“Um sarrisinha, o lar mol."




~__ lornal da Associagao Portuguesa de Paramiloidose

SANTA CASA DA MISERICORDIA DA POVOA DE VARZIM

ILOIDOTICOS SAO TRATADOS
LUNTARIOS COM GRANDE “AMOR"...

¢ QUANDO 3K NAG T
ESPERANCA
QUE NAO DEVEMOS
DESESPERAR /|
POR MADA ™ N

E——-“"_TJQ- & .

Seneea
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PROVEDOR SHMA PEREIRA

FELIZ NATAL

O PROVEDOR

[Manuael Carvalho da Silva Paraira]

SANTA CASA DA MISERICORDIA DA POVOA DE VARZIM

MENSAGEM DO PROVEDOR

Gostaria de reiterar mois uma vez, que o esforco desenvolvido pela APP e de que
a Misericérdia da Pévoa de Varzim procura seguir no apoio que presfa aos doen-
tes de paramiloidose e seus familiores, é feito procurando integrar-se na seguinte
optica “amards a Deus sobre fodas as coisas e ao proximo como a ti mesmo”.

Desta formo desejo o todos os doentes de paramiloidose e seus familiares um

CENTRO DE ESTUDOS E APOIO
A PARAMILOIDOSE DA POVOA DE VARZIM

Comego por agrade-
cer 0 Direcciio do APP o
convite feito para apre-
sentar o Centro de Estu-
dos & Apaio a Paramilol-
dose da Povoa de Varzim,
gue espero que contribya
para uma melhor infor-
macao dos octividodes
desenvolvidas por profis-
sionais dao drea médico,
de enfermagem e de ser-
vico social.

Assim, em 25 de Julhe
de 1989, o Santo Cosa
do Misericérdia da Pévoao
de Varzim furndou o Cen-
tro de Esludos & Apoio é
Paramiloidose, com o in-
luito de prestar apoio oos
poriadores da paramiloi-
dose e seus lamiliares em
varios areas.

O CEAP presta assis-
téncia oos porodores e
doentes com paramiloi-
dose em regime de Inter-
namento e Ambuloidrio.
Dispoe dos seguintes ser-
vigos:

Consulta Externa,
funciona am ftodos os
digs Oteis, no periodo
do tarde, sendo efec-

tuada pelo médico de
servico, com o gpoioc
de enfermagem e co-
lsboracéo do servigo
social

A consulta externa do
CEAP estd estrulurada
de forma polivalents,
sustentado naos dreas
ocima referidas, por-
gue procura abordar o
doente de modo inte-
grodo e inserido no
contexto da suo reali-
dade socio familiar,
com o objeclivo de
prestar cuidados de
salide nos dreos do
prevencao e do trata-
mento & populogao de
doentes inscritos no
Centro

Aconsulta externa, tem
neste momenta 300
doentes inscritos e do
respasta a nivel nocio-
nal

Internamento, é dota-
do de 28 camas, dis-
iribuidas por 14 quar-
tos com duos camas e
por dois sectores, um
de homens e outro de
mulheres.

Tem um servico de en-

Oro. Natalin Oliveire, Téenlta Supedior do Servigo Social, Directorn de Servigos, que
vam o vew elevado profissionalismo muita tam contribuide para o grende bam estar
dos doentes Poromifoidoticos

fermagem 24 horos/
Jdia, incluinde o fim de
semana e apoig médi-
co didrio nos dias
uteis.

Apoio Domiciliario, &
caracterizado por um
apoio global prestado
oo doente no seu do-
micllia, evitando desta
forma o seu ofosto-

mento do ogregodo

tarniliar,

Servicos prestados no

Damicilio:

* Cuidados de enfer-
magem;

* Fornecimento de all-
menfogdo;

* Cuidados de higie-
ne e conforto;

* Apoio Psico-sociol

O epoio domiciliario

apenas se aplica no

drea geografica dos fre-
guesios dos concelhos

da Pévoa de Varzim e

de Vilo da Conde.

MNa actividade desen-
volvida desde 25 de Ju-
lho de 1989 até fingis de
2000, deparamos com
os seguintes objectivos:
- 620 individuos obser-

vodos;

470 infernamerntos:
~ 75 doentes transplan-

tados em diversas uni-

dades;

Diversas acgdes de di-

vulgagao da doenca,

etc..

Como é evidente esta
actividade, apenas o
possivel, devido ao estor-
co 8 dedicacao da Mesa
Administraliva do Santa
Cosa da Misericdrdia da
Povoo de Varzim, do seu
Director Clinico Dr. Rui
Farig, do seu pessoal mé-
dico, de enlermagem, e
de todos os tunciondrios
do Centro de Estudos e
Apoio & Paromiloidose.

Péwoo de Varzim, 1241 1/2001



De nova me encontro,
COres OmMigos, O conversar
CONVDSCO,

Sera umo converso bre-
vE, para ngo vos lamar
muita lempo

Em cima da minha se-
cretaria tenmho muoitos
papeis ‘velhos", notas e
rascunhos relotives o reu-
nices da nossa primeira
Direccao Mocional do Asg
sociagao e do formacao
dos primgiros MNuicleos:
Péavoo de Varzim/Vila do
Conde, Brogo, Leco do
Palmeira, Figueira do Foz,
Barcelos, Linhais da Serra,
5: Romao (Seia)

Comao curiosidade, es-
fou o ler um opontamento
de 1980, alturo em que j&
se propunha a criocdo do
Micleo de Esposends, o
que ndo loi possivel, por
lolta de condicoes.

Coube, ao fim de cer
ca de vinie onos, a actual
Direccdo MNocional, presi-
dida pelo Enf.® Carlos Fi-
gueiras, o mérito de reunir
os variodes forgos pora col-
malor eszo lgcuno
cendo por esso e outras
realizacbes os maiores
oplausos.

Estos notas, muito valio-
20% porg mim, remetern-me

M-

Centro de

para tempos milicos, entre
1972, ano do .':l.llld{_u_;:ir_l_ B
1983, data j6 da segunda
Direcgdo Macional

O gue mais ressalto
destes velhos popés, sdo
as gnotacoes dos movi-
mentos ornenfados pora os
aspectos orgonizalivos da
Associoco & sua adiculo
cao com os Micless & o
omizade prolunda gque se
foi cimentando, sem gue
nes opercebéssemos disso,
porgue forom tempos difi
cejs, e algumos vezes nao
isanlos de uma cero ten-
500, como & propro da no
tureza humano

Perpassam nomes, uns
16 esquecidos, oulros des-
conhecidos porque nunca
vierom & ribalta no hora
proprio, de pessoos, orgo-
nizacdes e ampresas, mas
que loram pedras impor-
tartes na constilvicho g no
I'||,'|"|r
nossa Associagdo: Dr Albi-
na Areso, Dr Poule Men-
do, Dr. Rui Fana, Prof.®
Doutora Salles Luis, Dr, Pon-
tes (Hospllal dos. Covoes,
Caimbra), Dr. Meoreira
Maoio, Dr. Guedes de Cor-
vetlho, Dr. Cosiro, os Lyons
Clubes locals, g Coelimo e
outros, o guem peco des-

105 ghjectivos. da

Estudos

Paramiloidose-Porto

O CEP continuo a desenvolver o seu im-
prescindivel trabalho em beneficio dos nossos

doantes.

A APP continua a subsidiar os pequenos
almocos e almogos oos doentes, vindos de
todo o Pais, ha ordem de um milhdo seiscen-
fos e cingquenta mil escudos (1.650.000500),

ng anoem curso,

A lodos agueles que trobalham nesta casa,
a APP deseja-lhes umas Boas Festas.

AJUDE-NOS A AJUDAR

POR FAVOR
CONTACTE-NOS Telefs. 252 623 375 - 252 620 738 - Fax 252 623 375
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DR, ANTONIO RODRIGUES MORAIS
Sotlon®7

culpa, por os ndo nomaar
Além de nomes ja desiaca-
dos nos "Memdrias” onte-
riores, desnecessario se
torna folar de “Carine de
Androde” que & o nosso
maior simbolo, o quem
desejamos sadde e uma
feliz & longe vida, e do
Centro de Estudos de Pa-
ramileidose & dos
ros investigodores gue o
compuseram & ainda o
compdem a guem desejo
moE 0 MEiores sUcessos

Uma releréncia mulio
especiol parg o Prof. Dou-
tor Jorge Sequeiros, um dos
ilustres & primeiros cola-
borodores do lornal do
Associagdo Portuguesa de

MLITTE -

Poromiloidose, no compo
crentifico,

A asta lisio, com o de-
correr dos lempos, em Par.
lugal & na estrangeira, ou
tros instituigdes 18m estobe-
lecido afinidodes com a
APP. como o Institute de Ci.
éricias Biomédicas Abel Sa-
lozar, & Institute de Biolo-
gic Molecular e Celular,
Genético Maolecular, Cen-
tro de Estudos da Funcao
Autonamica Corino de An.
drode do Hospital de Sao
lodo, Poro, e outros orga-
nismos como os especiall-
zodos em transplante hepd-
gue 1&m reolizo-
do jornadas e simpdsios
sabre a PAF

MNo campo. do estudo e
assisténcia de doentes com
PAF ha o refenr o CEAP
santo Cosag de Misericordio
da Pdvoa de Varzim, com
auvem o APP maontém os

tico, eic;

moores locos de colaobo-
racao e amizads, grocos a
personalidade e as guali-
dades impores do seu Pro
vedaor, Senhaor Silva Pereirg

Foi assim que, com o
ajuda de muitos organis-
mos e personalidodes,
coma uma bola de neve, o
APP se foi tarnando oo lon-
go dos anos numa das

maigres oraonizocdes de
sclidariedads social e de
ulilidade publica do Paois

Comeco com uma pa-
lavrinba em relocio oa Dr
Moreira Maia, visto que,
como sabemos, (ol um dos
nassos prestigiodos Presi-
dentes de Direccdo, gran-
de mentor e obreiro do aju-
do lionistica a APP desde
sampre, ¢ ainda porgue
no seu maondoto, lutoy -
consequiv melhorias no
proegramo de ossisténcio
médica, medicamentosa e
social para os doantes com
Pn'n"IF

Mo devido tempo, se
mmie far permitido, folare) de
outras entidades, por uma
guestdc de jushca, no meu
entendar, do muito que a
Associocoo lhes deve e o
guem compete, fal comeo g
mim, um dos socios & um
dos elementos dos Corpas
Directivos mois -ar-l-w_,-:—.,
que viveu a vida da Asso-
cingoo por denfro nos mo-
mentos mais cruciais, fozer
lembrar & dar o canhecer

Aproveito a oporunida
de poro vos desejar um
*Feliz Matal & um 2002
com muila esperanca”

Até breve, se Deus gui-
sEr

ASSOCIACAO PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE

Av. D. Anténio Bento Martins Junior - Apartado 513 - 4481-908 Vila do Conde
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JANTAR DE BENIFICIENCIA, COME

: Al
Presidente da Comara Municpal dé Esposende, Dr. Jodo Cepa, em comversa onimada com Corlos Figueirss € o Pedrinha
da Ndtleo, José Patrdo

Presidente do Niclea de Matasinhas [ Porta, Jorge Neto, acomponhada de esposo e Eng.” Jorge Margal Neto com espesa ¢ D, Regina Zho
filhe, na jantar de bentfiénda Presidente do Nideo de Esposende

Presidente do Cimora, Dr. Jode Cepo, no companhin dos nossos doentes & de outios Individunlidodi
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MORA 1.° ANIVERSARIO DO NUCLEO
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Mesa de Honra, constituida por Arcipreste Candida, Dro, Reging Zhu - Presidente do Nodeo de Esposende, D.% Solange Cepa, Dr. Jodo Cepa - Presidente da Comara Municipal de Esposende, Enfermeirn Carlos Figuelros
- Presidente da APP Jose Patrdo - Padrinko do Nideo & Olivia Patvéo

Mais de 200 pessoas estiveram presentes neste jantor: Tados os Nuclios da APP se fizeram representar

...Que se repitam por muitos e muitos anos...

E oos poucos foram
chegondo e enchendo a
sola, recanhecendo rostos

e omigos

Depressa se iniciaram
animadas conversas e se
arranjaram companheiros

de mesao.

Mais depresso ainda, se
encheram os nossos corg-
soes de Alegrio e Gratidao,
Tantos amigos qgue respon-
derom oo nosso convitel

A verdode, é que quan-
do o Micleo de Esposende
decidiuv comemaorar o seu
1.° Amiversano, fé-lo com
a modesta convicgho qua
|@ SEfia UM SOCOIS & con-
seguisse reunir 100 convi-

wO3,

Munca ficamos tao feli-
zes, por ter falhado os pre-
visoes!

Mao s6 hvemos guose
200 amigos, o felicitar-nos
no dia 17 de Novembro,
como confinuamos g rece-
ber os parabéns de lodao o
comunidade, que leve co-
nhecimento do evento e
nao comparecey,

Estiveram presentes
neste jonlar comeamaorativo
& de bensliciéncia, que se
realizou ne Hotel Svave
Mar, em Esposende, o nos-
50 llustre Presidente e repre-
sentantes de todas as MNu-
cleos, numo clarg e inequl-
voco demonsiracoo de
unigo & solidoriedade inter-

na, espelho do & conheci-
do lema "A Unido toz o
Forga”.

Por outro lode, livemaos
o honra de ter presenies o
llustre Presidante da Camao-
ra de Esposende; Dr. Joao
Cepo e sua esposa, alem
de outros individualidades
e Empresarios do nosso
Concelho, que desta torma
nos transmilirom o certezo
de gue somos Importantes
pore @ comunidade, de
que o nosso trobelho é re-
conhecido, enfim, de gue
poademos contar com eles.

Ceomo se ndo bostosse,
o aniversarionte ainda o
presenteado cam o cedén-
cio de novas instulacdes,

sife no centro da cidade de
Esposende, pelo nossa
Céimara Municipal.

Gragos & generosidode
dos nossos amigos, os nos-
sos doentes, vao poder
contar, ainda mais com o
nossa ojudal

Assim como nas tam-
bém podemos contar com
o ojudo de Agrupomento
dos Escuteiros das Mari
nhos, que se olereceram
para receber de pora em
poria, as quotos anuais dos
Associodos groluitomente,

E |4 que folamos de
amigos, lombém gueremoes
deixar os nossos maiores
ogrodecimentos, ao Sr
Carles Calheiros, funciona-

rfio da Junta de Freguesio
dos Marinhas, que nunca
nos nego um fovor e tem
sido inconsavel pora com
este MNucleo.

Passado um ano sobre
a criogao deste Nucleo, o
enlusiosmeo & cado ver
maior & 0z nossas cabegos,
fervilhom com plonos e
ideins novas!

Como disse Fernanda
F‘esmu, certamente num
dig de melancalia: "E o
vida, o que tem? Dar o
mdo a clgugm?”

Com certezo que siml

NUCLEQ DE ESPOSENDE

Dra. Regina Carneira Zhy



) Jornal da Associagao Portuguesa de Paramiloidose

@

hirengean Neninnzl nz Lennniznsn

ESTAMOS SEMPRE DISP

Neste secrefarin, Sondra Costo e Florinda Monteire, exetutom o trobotho administrative intenso (importantissime para o boa gestdc e arganizagdo do APP), frute da gronde dimensdo da nossa Inshituiggo, tom mais
di: 10.000 Assoriodos. Muitas centenos de pessons dirigem-se 0 nassa ossaciagho, nomeadamente estudantes de Medicing, Enfarmagom. Técicos do Servigo Sociol, Estolos Bdsicos, ele., onde lhes & ofaredda

documantagdo e todas as explicagBes sobre esto potologia

Banco Alimentar Contra a Fome

O Banco Alimentar
Contra o Fome, desde Se-
ternbrade 2001 até & pre-

sente data, disponibilizou,
cerca de seis tonelodos de
alimentos, que foram dis-

A Associacao Portuguesa
de Paramiloidose,
presente
na Assembleia Geral

Ordindria da UIPSS

A Associogbo Porfuguesa de Poramiloidose,
esteve presente na Assembleia Gerol Ordindrio da
LIPSS, em Félima (Cenfro de Congressos Paula V),
no dio 24 de Novemhbro

Com o presengo do Bispo de Leirio e do Presi-
dente da Direcgao Nocional da LIPSS, Podre Maio,
glem de olgumaos centencs de dingentes gassocia:
tivos, gue enchiom por complelo a sala de con-
gressos,

Carlos Figueiras, lomou conhecimenio de varia:
dissimos assunios de inleresse pora a nossa Asso
cingdo, ossim como muilos conloctos pessoais,
nomeadamente, Padre Malo, que cerlamente serao
Uteis pora o resolugo dos problemes, que minimi-
zoréo o sofrimento dos nossos doentes

tribuides o maois de cem
tamilios Poramiloiddficas
carenciados.

Com estes cobozes de
alimenios, a APP oz ale-
gria e ohviomenie mois
gualidade na alimentogae
aas nossos doentes

Meste trabalha dificil,
lemos cantade com o
apoig incondicional dos
membros dos MNicleos do
APP

Para o Senhor Vosco
Antanio, Director do Ban-
co Alimentar e o Senhor
Alonso, chefe de armozém
e todos o3 funclondnos gue
ali rrabatham. a APP agra-
dece todo a simpalia e dis-
panibilidode

A APR-ojudou nos dias
| & 2 de Dezembro, na re-
colha de alimenios nas su-
permercados,

Bem Hagjal
Muite Obrigada

Ministério da Saude,

Homologa Acordo

com Clinica Fisiétrica
Bracara Augusta

A Clinica Fisidirica Bracara Augusta, inaugura
da a 17 de Setembro de | 999, tendo de imediate
padido o Acordo com o Ministério do Soode, vé
linalmente & ao lim de quase dois anos, o seu desi
derate delerido

A Professora Douloro Monuela Arcanjo, ex-Mi-
nistra da Soude, follou varias vezes s suos promes-
sas @ quando o Assoclaogdo Portuguesa de Parami-
loidose, num esforco financeiro de cerco de vinte &
cinco mil CONIoSs, leimosamenta a GrgUihDSﬂl‘l‘lﬂl'l?E'.
mantinha a Clinico oberta, o servir o8 nossoz
aoentes.

Grogas o uma nova eguipa ng Ministério da
Sadde, chelioda por Sua Exa. o Professor Doutal
Anténie Correin Compos, Homem de grande
humanismo e do Secretdrio de Estodo do Sodde,
Douter Francisco Campos, que estudou minuciosa-
mente o dossier, vimos tinalmente homologode o
Acordo com o Servica Nacional de Sadde o 10.09.01

A Associocho Portuguesa de Paramiloidose, ogro
decida ao Ministéring do Sadde, pelo justica feita
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NiVEIS PARA “VOS AJUDAR”

o Sede Mocional em Vilo do Conde, 0 azdlama & grande nos dins da distribuigio  Presidente e Vige-Presidente do APP respedivomente Entarmeiro Carlos Figueiros ¢ Dro. Goreti Machodo, dois garontes do

dos cobuzes de olimentas ¢ somente com o ojudo dos membros dos Micleos, &

possivel levar olegria o mais de cem lomilins paramilaiddticos areniindns

VES

Reunido de Nucleos

Mo dic 21 Julhe de 2001, na
linda cidode de Brogo, realizou-se
o habitual Reunifio de Nucleos de
toda o Pals.

Cerco de 50 dirigentes associa-
tivos de todos os Micleos da APP
foram recebides na Clinica Fisidtri-
ca Brocora Augusta, pela Presidente
do Nucleo local, Dro. Goreti Ma-
chado, que deu os Boas-Vindas o
de imediato foi feita uma visita
guinda @ muite funcional Clinica
Fisiatrica,

Durante a reuniao, de mais de

duas horas, forom disculidas assun-
fos importanies, olguns de forma
ocolorodo, aue resalvidos, vao cer-
tamente trazer grandes benaficios
para os doentes e seus fomiliores.

Registamos o olegrio e o dedi-
tacdo dos membros dos Nicleos,
alguns dos quais fizerom cantenas
de quilémetros poro estarem pre-
sentes

Findo o reunioe, pelas 14,00
haras, conviveu-se num almoco
para retfemperar energios.

Ohbrigado a todos

“Noites Marcianas” SIC

O conal de televisao “SIC",
convidou o Presidente da Direcgao
Macional, Ent,” Carles Figueiras, o
estar presente no progroma “MNoi-
les Morcionas”™ do dia 19 de MNo-
vembro, paro discutir o tfema *Ma-
nipulagdo Gendlica”

Por motivas profissionais inadid-
veis do Enf.” Carlos Figueiros, o As-
sociacoo fez-se representar pelo
Presidente da Assembleig Geral, o
Senhor Anténio Machado. Este con-
vite & demonstrotive do prestigio e

credibilidode da nossa Associogao.
A APP pediu porg gue a técnico de
diagnéstico genético pré-implanta-
tério, para fedilizacdo in vifre, em
gue embrides que ndo contenham
o gene doente, passam a ser im-
plantados, sem qualguer custo para
os doentes Poramiloiddticos.

Esto técnica custa algumaos cen-
tenns de contos.

A APP vai dislogar com o Mi-
nistéric do Sadde, na resolugdo
desta problemdtica.

bom tentienamente do mesma, em Brago, durante o Reonido de Nicdeas

Eleicoes em Marco
para o Triénio 2002/2005

A Associocdo Porluguesa de Pa-
raomiloidose, realizard conlorme os
Estatutos, eleicdes poro todos os
seus drgdos [Direccdo MNacional,
Mesa da Assembleio, Conselha Fis-
cal e Direccdo de todos os Micleos
Regionais), no més de Margo de
2002, para o triénio de 2002/2005.

Carlos Figueiras, recondidato
-se 4 Presidéncio da Direcgdo Ma-
cional do APP por unonimidode de
lodos os Micleos,

Transplantes

Os nossos doentes conlinuam
a ser fransplontodos nos diversos
Centros Hospitalores do Pols, no-
meadarmente, Hospital Santo An-
ténio, Hospital da Universidade
de Coimbra e Hospital Curry Ca-
bral,

Os Transplantes continuam o
ser realizodos 0 um ritma normal,
obviamenie que a Associogao Por-
tuguesa de Paramiloidose e os nos.

A APP foi-se tornondo oo lon-
go dos onos, numo dos maiores
organizogGes de Solidariedode So-
cio| e-de Ulilidode Poblica do Pais,
por isso mesma, cada vez lemos
gue sar mais e melhores.

Adira 6 Associacao Poruguesa
de Paramiloidose, come Associn-
do

A Unigo toz o Farca.

Saudacoes Associativas.

Hepdaticos

sos doentes, gostariam de ver lei-
tas muitas mais intervencdes cirdr-
gicos.

Para todos os Técnicos, que
realizam os Transplontas hepaficos,
gque Deus vos ilumine e vos dé
muito sodde, pare que cado vez
mais, hojo doentes Paramiloidat-
cos transplantodes, sindnimo de
uma melhor qualidade de vida

Feliz Natal,
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O Primeire de Janeiro formalizou o 11 de Quiubro de 2001, um
Protocolo de Cooperacdo com a Assoclacdo Porluguesa de

Paramiloidose. A entrega do primeiro cheque a APE relativo ao
periedo estipulado no acordo que serd de seis meses, viso contruibuir
pora minorar os necessidodes de todos quonios recorrem aos
NOSS0S Servicos

Por esso rozao, loi ainda delerminodo. na presenca do Dr. César

A APP

Sousa do Administracgo do "PJY e Entermeiro Carlos Figueiros,
Presidente da APF, alargor esta ajudo por mais tempo.

O acordo, prevé por cada assinotura do jornal efectuado no conce-
Iho, reverder mil escudos (4,98 euros) o faver da nossa Instituicao
Obrigode ao Primeiro de Janeiro.

Desejomas a lodos os trabalhadores deste jornal, um Feliz Matal e
um Ano Novo replelo de éxitos

deseja a todos 0s seus

Associados, Familiares e Amigos,
FELIZ NATAL
e um




