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Senhor Presidente da Assembleia Legislativa Regional;
Senhores deputados;
Senhores membros do Governo;

E com grande satisfagdo que o Grupo Parlamentar do CDS/Partido Popular participa hoje no
resultado da aprovagdo da nossa Proposta de Resolugdo em Janeiro passado.

A proposta que o Grupo Parlamentar do CDS/PP aqui propds, iniciativa que foi inspirada nas
preocupacdes publicas da Associagdo Mao Amiga, e que foi aprovada por unanimidade por esta
Assembleia Legislativa Regional, encarregou a Comissdo de Assuntos Sociais de estudar os
impactos, quer positivos quer negativos, resultantes da aplicacdo do Decreto Legislativo
Regional n.° 21/92/A, de 21 de Outubro, bem como das demais medidas aplicadas e programas
criados, quer estejam ou ndo ainda em curso, tendo em vista responder aos problemas
resultantes da doenga Machado-Joseph.

Pedimos entdo que fossem ouvidos os departamentos governamentais e servigos dependentes
que fossem, em sede de Comissao, considerados como necessarios, assim como as instituicoes
de solidariedade social que mais lidassem com a referida problematica, as associagdes que
tivessem como objectivo a representacdo e defesa dos portadores da referida doenga e dos seus
familiares, e alguns especialistas ligados a doenga.

Desse trabalho resultaria a apresentacdo de um Relatério ao Plenario da Assembleia Legislativa
Regional com o resultado do estudo realizado e as respectivas conclusdes.

Como dissemos entdo: “¢ dessas conclusdes que teremos condigdes para, desta casa, estarmos
todos em condigdes de propor e encontrar as melhores solugdes legislativas para aquilo que
ainda seja possivel melhorar, tentando minimizar assim o sofrimento daqueles que se viram
atingidos por esta doenga”.

E este trabalho comum que estd hoje aqui a ser apresentado, procurando assim responder as
necessidades que resultam deste grave problema no seio da sociedade agoreana.

Conforme resulta do préprio relatério, os Agores € a regido com maior prevaléncia desta doenga
em todo o mundo, destacando-se desde logo a Ilha das Flores.
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Essa dimensao no seio da nossa Regido ¢ agravada, socialmente, pela especificidade da propria
doenga, pois a média de idade do surgimento dos seus sintomas, aos 40 anos, encontra-se em
plena idade de vida activa.

As familias que no seu seio tém um doente ficam verdadeiramente fragilizadas e, sobretudo
com a infelicidade que ¢ facil de perceber, até porque apesar do empenhamento dos cientistas e
o investimento publico na investiga¢do, foram feitos avangos no conhecimento da doenca, mas
ainda ndo se encontrou solugdo para a respectiva cura.

Ainda por cima, e até pela origem genética a que esta doenga estd associada, quantas vezes
numa mesma familia varios sdo os casos que surgem e que ficam por tanto tempo de uma vida.

A doenga prolonga-se, frequentemente, por largos anos da vida de uma pessoa, provocando
profundas insuficiéncias e avanca rapidamente até redundar numa dependéncia total,
envolvendo na incerteza sobre o futuro ndo apenas o doente, como os familiares, sendo que, por
vezes, este clima de sofrimento e angustia ¢ agravado por situagdes de pobreza.

Senhor Presidente;
Senhoras e senhores deputados;

Sempre reconhecemos que a solugcdo encontrada, em 1992, foi um passo, sem duvida
importante. Mas agora que passaram dez anos sobre a aplicacdo do regime, valeu a pena
reflectir quer sobre os aspectos positivos, quer sobre aquelas situagcdes a que nao foi dada uma
resposta satisfatoria.

Se ¢ verdade que os apoios primarios, 0 mesmo ¢ dizer a concessao de material clinico de apoio,
Jjé estdo garantidos, ndo sera menos verdade que muito mais se pode fazer.

Como se conclui do relatorio agora apresentado “a pensdo de invalidez, prevista para o doente,
bem como o subsidio de acompanhante, revelam-se insuficientes”.

O nosso principal desafio € criarmos condigdes de forma a prolongar a manutengao do doente
no seio da sua propria familia.

O nosso principal desafio ¢ concentrarmos o nosso esfor¢o na atribui¢do de todas as condigdes
que, minimizando os efeitos da doenga, possibilite uma maior aproximacdo de cada homem e
mulher a normalidade da vida, a normalidade da vida em toda a dimensdo humana: condigoes
habitacionais; acessos a cuidados de saude; apoio psicolégico e psiquiatrico; apoio de
fisioterapia; ocupagdo pelo trabalho e, consequentemente, realizagdo pessoal; mobilidade e
acesso a actividades ocupacionais, culturais e recreativas.
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Senhor Presidente;
Senhoras e senhores deputados;

E com o carinho por estas largas dezenas de agorianos que sofrem que manifestamos aqui a
nossa alegria em termos visto a nossa iniciativa aprovada, e tdo importante quanto isso, o facto
da Comissdo de Assuntos Sociais ter trazido até aqui, com grande dignidade e empenho, este
trabalho.

Tal como pedimos ao inicio, o que se pretendia era isto mesmo: um estudo que
disponiobilizasse as conclusdes necessarias para que sejam tomadas outras iniciativas.

Sdo estas conclusdes que agora analisamos e que resultaram desde ja numa proposta de
resolugdo subscrita por todas as forgas politicas deste Parlamento.

Permitam-me que sublinhe, sem qualquer margem de davida, a qualidade do relatdrio que aqui
¢ apresentado. As 33 Conclusdes tém um leque tdo vasto e fundamentado que vao desde a
vertente cientifica, fisica, psicoldgica, até a questdo social e politica, no mais nobre sentido
desta palavra.

E sublinhando o trabalho meritério desta Comissdo nesta matéria, daqueles que connosco
trabalharam, como alids ja aqui referiu o senhor presidente da mesma, dos seus deputados e a
coragem e frontalidade com que o problema foi tratado, reconhecendo o que ndo estava bem, e
elogiando os passos que ja se havia dado.

E certamente um bom exemplo do mérito e da nobreza da actividade politica, onde o desafio de
encontrar as melhores solucdes ¢ mais forte do que a diferenga entre aqueles que as procuram.

Sobretudo neste caso, onde por detras destes papéis, destes relatorios e destes documentos, estdo
homens e mulheres que enfrentam o sofrimento. Se a esses fomos uteis, se a esses fomos uteis
em conjunto, valeu a pena.

Muito obrigado.

Sala das Sessoes, 22 de Outubro de 2003

O Deputado Regional,

Paulo Gusmado
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