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Projecto de Decreto Legislativo Regional
" Institutc para o Estudo da Doenga do Machado (IDM) "
Pre@mbulo
Desde, pelo menos o inicio do século passado que se conhece na Ilha das

Flores, a existéncia de individuos afectados por uma doenga que foi

durante muitos anos conhecida por "doenga da espinha" e, que mais recen
temente tem recebido diversas designagdes tais como "doenga agoriana do
sistema nervoso", "doenga de José Machado" e mais vulgarmente "doencga

do Machado".

Através da emigrag8o de portadores desta afecgdo, ela chegou a outras
ilhas da nossa Regido, aos Estados Unidos da América, Canada, Continente

Portugués, Franga, Brasil, etc.,no entanto, uma percentagem elevada de

residentes nas Flores ou sofre ou é portador da Doenga do Machado.

E uma doenca hereditéria, supondo-se gque a sua origem estd numa muta-
¢80 genética ; e, o cromossoma "mal copiado" - passe o termo - tem si-
do transmitido de individuo para individuo, aumentando esponencialmente

o nimeroc dos seus portadores.

E uma doenca degenerativa do sistema nervoso central, dando origem a
esclerose gradual deste sistema, pensando-se que se inicia pelo cerebe-
lo. Comega por se manifestar por perda do equilibrio, seguindo-se-lhe
descoordenag&o motora, aumentando progressivamente, levando a parésis
quase total, & cequeira, & incontinéncia urinaria, & dificuldade na fa-

la e, 80 no seu estdadio final & que os doentes ficam diminuidos nas



suas capacidades intelectuais.

Esta doenga afecta ambos os sexos e manifesta-se em qualquer idade,

evoluindo de maneira diversificada.

Apesar desta doenga ter sido ocasionalmente estudada por diversas Insti
tuigcbes e de continuar a ser estudada, estes estudos nunca foram feitos
pela Regifo e sempre o foram feitos sem que o0s estudiocsos estivessem em
contacto directo e permanente com os individuos afectados ou portadores
da doenga. Dai, ., considerarmos absolutamente necessario a criacdo de
um Instituto que estude esta doenca, faca o seu rastreio t8o completo
quanto possivel, promova acgdes no sentido da sua profilaxia e contri-
bua para o correcto e oportuno tratamento e assisténcia dos portadores

desta terrivel afeccgdo.

Assim a Representagdo Parlamentar do PCP, ao abrigo da a) do n2 1 do
Artigo 202 do Estatuto Politico-Administrativo da Regifo Autdnoma dos
Acores, conjugado com a h) do n21 do Artigo 322 do referideo Estatuto,

apresenta o seguinte projecto de Decreto Legislative Regional:

"Instituto para o Estudo da Doenga do Machado (IDM)"
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Projecto de Decreto Legislativo Regional
"Instituto para o Estudeo da Doenga do Machado (IDM)"
Art2 129
( Criacdo )

E criado, no @mbito da Secretaria Regional da Salde e Seguranga Social,
o "Intituto para o Estudo da Doenga do Machado", abreviadamente designa

do IDM, com a natureza de instituto de utilidade plablica.

Arte 2@

( Sede )

0 IDM tem a sua sede na Ilha das Flores, podendo ser criadas delegacdes

nas restantes Ilhas da RegiSio onde se verificar necesséario.
Arte 39
( Ambito )
A acgdo do IDM estende-se a toda a Regido Autdnoma dos Acores.
Art2 49
( Objectivos )

1 - 580 objectivos fundamentais do IDM:

a) promover acg@ies no sentido de organizar todos os estudos efectuados

sobre a Doenga do Machado.

b) promover e incentivar estudos sobre a Doenca do Machado.
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c) apoiar os técnicos que estudem ou se proponham estudar aquela

doenga.

d) incentivar e promover accdes de educacgdo sanitaria no sentido da

profilaxia da Doenga do Machado.
e) promover o rastreio e diagnostico da doenca.

f) manter um levantamento, t3o actualizado- quanto possivel dos cida-
ddos afectados pela Doenca do Machado, por forma a possibilitar a

actuac8o do IDM junto desses cidad&os.

g) tomar as providéncias indispensédveis ao correcto e oportuno trata-
mento e assisténcia aos portadores da doenga, nos servigos de sadde

da Regido.

h}) Estabelecer contactos e efectuar protocolos com instituig@es nacio-
nais ou estrangeiras que estudem ou tenham estudado, tratem ou tenham

tratado, doentes portadores da Doenga do Machado.
Art2 52
{ Natureza Juridica )

0 IDM & dotado de personalidade juridica e de autonomia administrativa,

financeira, técnica e cientifica.
Arte go
( Orgénica )

A orgénica do IDM serd definida pelo Governo Regional, em Decreto Regqu-

lamentar, no prazo de 90 dias.



Arte 7o
( Quadro de Pessoal )

0 quadro de pessoal do IDM sera aprovado por Decreto Regulamentar

Regional, no prazo de 90 dias.
Art2 He
( Meios Financeiros )

Os encargos resultantes da criag8o e manutengdo do IDM serdo suportados
pelas dotag@es consignadas no orgamento regional & Secretaria Regional

de Saldde e Seguranga Social.
Art2 9o
( Medidas transitérias )

1 - 0 Secretério Regional da Salde e Seguranga Social nomeard no prazo

de 60 dias uma Comiss&o Instaladora do IDM.

2 - A Comiss3o Instaladora podera propfr ao Secretario Regional da Sad-

de e Sequranca Social a criacdo de comissdes técnicas e ou cientificas.

3 - 0s membros da comissdo instaladora ficam sujeitos as regras e prin-
cipios gerais vigentes em matéria de "comissdo de servigo" ou "acumula-

K;QD"-

4 - A Comiss8o Instaladora n3oc podera exercer fungdes por prazo superior

a 2 anos.
Art2 10 =
( Entrada em Vigor )

Este Decreto Legislativo Regional entra em vigor no primeiro dia de



Janeiro do ano seguinte 3@ data da sua publicagédo.

Assembleia Legislativa Regional, 26 de Setembro de 1989

0 Deputado Regional do PCP

Tk 1o

Paulo Valadao



