ASSOCIACAO
PORTUGUESA
DE PARAMILOIDOSE

ENTRE A ESPERANGA E A POLITICA

Das raunilas cor oz partldes polfidcos 8 Govemo, atravies do Secratdre de Estado Adjunto & da Satde, Franclsco Ramas, & do
Prestdente do INFARMED, Rl Santos v, [@mbos na fots) fleod o compromisso de Immcugdo rdplda dos medicameantos novos em
Fortugal. Ficou tambdén 0 alarta para qua 3 lagislagio contemple medlcementos para dosntes am estadio 1 da deanga. B3

GELADD EM FORMATD DE PE
SENSBILLA FARA DOENCA
O diagnéstice precoca da
Paramikolciaese pode fazar a
diferenca. P4

PARAMLOIDOSE - UA

RNVESTIGACAD GEMEALGTICA
Max A0 famlliag analizadas ndo

xl=tam pescacorns ou profls-
3fes ligedes ac mar, .7

DOENTES FARAMLOIDATICOS:
MSPONIBILIDADE E RESLIENCIA
Apagar da ravolta da muitos
desrtss, estamos 8 progradie ng
direcBe certa, P8
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Destine 0,5%
doseulRS a

Paramiloidose

Ao praanchar o Anaxo H da sua declaragia da IRS, Indiqua no
quadro 9 a opLde "insttulgBes Partcularas da Solidarisdadse
Social ou Pessoas Coletivas de Utilidede Filblica® com o con-
trituinte SO0 896 372. Desta forma & serm quakyuar encargo
para 3, 0.5% do sau IRS gerd dastinada pelo Estada a
favor da Azsociagdn Portugusza de Paramlicldoss & dos
doantes paramilaiddticos. Passs A5 MANEIQAM d08 SAUS

amigos e conhecidos.

Multo Sbrigado

A Kade das trevas para um
deante rmramiBobditden acabou
am 1992, ant & Ous =a raalizou
a primairo ransplama hepdiico.
Para trds ficevam cinco s&culns
de “estrada sinucss” Cantado,
e sando 3 Paramlioldoss uma
dnanca da ransmissdo gend-
tca todos o8 descandantes da
uma pessoa omm PAF ainda hojs
viverm na ddvide, pois bl 50% de
probabiidades de ser portador
ol tambdam alas ficaram doantas.
A comemorar 40 anog de sus-
téncia, B Associagin Portuguwess

EDITCRIAL

DESAFIAR O FUTURO

de Faramikddos: onpliha-se de
trat=ina reallzade adas Lutas oue
travoufrava, am pral da concas-
sio de madicamentos gratulios
a todos oz doertes.

Congclents do multo travaho
qua ainda bd a faper, a APP IS
continuar a Tahalhar paa gue
o5 medcAmaTo NOVeSs passam
ger estendidos o doermes com
Polineuwopiatia de extadio 1 e para
Que 35 Irovacdias middicas am
prod desta doanca possam antrar
no mercado  portuguls  com

mexn Celerdede = sobrebudo,

que oF dosttes do Rofte & 4o
| de Porhugal tenham sampre
igualdacia ds ratamsnic por
parta das adminktrachss hospl-
tmlares. Subinho adminisirecfes
hempitalanes, pols ko que toos
aos mddcos, & om espacil
3 Cra [sabsl Conceiclo & 3
Doutora Tarasa Coalho, 56 poaso
agradecer por budo equilo que
diariamente fazem pelos porta-
dones de paramiioldoss,

A tarminar, meforgo 3 necassl-
dada da anfremtar 3 malldadae: =8
tem & doenga na farmiflie fale com

5 kg descerdentes ¢ redorde
a necassidacta de fazer o tosts,
Lambra-gs nus hols & possheal
Travar 8 doanGa ou Magmo ndo a
passar &3 geragfes futuras «

2 Frasldents
Carlos Figueires
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Entre a esperanca
e a politica

Cofn esperanca, £ desta forme que 8 Assoclacdo Poruguess de
Pararnlaldoss (APP} sncara o ano da 2020, Urna asparanca qoe &
frute do trabalhe eelizedo por 25ta BssocECEe £ pekos SeUl mem-
bros min 2015 a rancwada pela chegada de dols medicamentos rovas
modificadoras da dosnca disponfivels & aprovados pela Aganda
Eurcapesies dhe Meclicamerrhos. (incbersen e patisirang.

Com o objative de acalarar a antrada no marcado portoguds destes
doiznovosmedicermeniss B Associsgio Poriuguesa deParamiloidose
retni oy ALk Bned comm saks clos sete partidos pollftlcos Com As5anta
pariamentar: CDE-PF, BE, PAN, PEY, PCP e PSD. Na segunda matada
de 2018, reuniu Ainds corn © aterior Secretfrio de Extads Adjurt &
da Salida, Francisco Ramos, a com o Prazddenta do IMFARMED, Rul
Santos lva,

EMn bocioes estos encontrs, a seoclacio teve a oportunkiade de
mqllcar a8 yaniagans destas madicamentos para ¢ bam-astar dag
doentes e de denunciar que ¢ inotersen e 0 patisinan estevam a ser
utlizadces ne Programa de Acasss Precoca [PAP] para doantes “esta-
dic X} mes que apenes os doentes sequidos o Centro Hogpitalar
Linvereaitk: Lishos Narts estavaim & ser abtandikios pelo Programa
da Acazza Precocs. Ou safa, oF doames: sagquidos psle Canto
Hospitaler Universitdrio do Porto {CHUP) ndo haviam tido & deta
(e de ulho) aurorzacn por parts do Consslhe da Adrministracio
do CHUP para participar no Programa,

Dras aukdiénedas com g partiios pallieos tel & destasar dals pantos
o conhacimame qua os daputador tAm da pamamloidoss & o fach
de todos eles (COE-FP, BE, PAN, PEY, PCP e PSD) terem informado
gl B haviam ouestionads o Goverma sabine 2 sliiuacso vivida pelos
doarmaz ao ikl do Programa de Acesso Precocs.
Simutteneaments, a APP trabalbdu som g comunicegsn sooial, que
dactycou o facta da o Hospital da Samta Artdnie n3o apnovar padidos
de 17 doentes com paramilidese. As noticies, veiculadss (evaram o
INFARBED 2, por um lado, garantlr que a avallagdo de novos med-
camantos para doanga dos pazinhos astava dantro do prazo lagal &,
par autrs lad, a Ffanmer & APP de que Tiivia intercedile” unto da
administracis da Cantre Hospltalar Unbvarsitdns do Porto para ques
o3 doentes indicedes pelo ciinico Wessem acesso a0 medicameanto.
San quer possamoes falar vm “aijetivos alcangados” a Associagio
Portuguesa de Paramioldozs reakkou na audidnels com o antdo
Secrebdno de Estedo Adjunto e da Sedde, Francisco Hamos, a
urganch da entrada no mancadn naclonal dos medlicamantos novos
- inotersen e petisran Desiecou ainda que a legislacio deve con-
tatnpiar Medicamerss para coeibes ain estadio 1da dosnca, uma
vaz qua no astadic 2 o doants |3 asta alno dsbiitado, ndo podando
15 fecimente devohver 4 sociedade 0 que @ sociedade |he dd.
Porqus acreditanmos o qua oS Mo, VANOS Continuar atentas 3o
dazsnrolar de todo Bsie prOcasss =
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Gelado em formato de pé
sensibiliza para doenc¢a

Soly o mote Qs primedros passos s30 o mals
Importantas para ravar a dosnca dos pezinhog; a
Asssoedacio Portugusss ok Paramioldoss prame-
vau no [ia Macional del uta Contraa Paramioldoze
LITa Campranha ol tevhe por okjathi sensibizar
pErd & Iponancla da um disgndstico precoce
dlesta doshga,

A acho, dazsermvolvida em Lece de Palmeira
iMarginal de Lega da Palimaira) & Lisboa (zoha da
Ealdrn), no diz 16 da Junho, Incluiu  oferte deum
getacie omn farmate de pd o e Moo 3 pop-
|agEo, de forma a senslblilzar pare & paremiliokdose,
tatbm GonhadiHa camea doanca das pazintgs, &

Ll MErTalTEnte o conE por manifestar atra-
viig da perts de sensbiidade 4 tamparatra,

Em slmuftdnec & agiio de senslhllizagso realimou-se
a tradicional caminheds de 4 km na Marginal de
Lo ¢a Pamalra, Com o tema “Péie-te 3 mexn
Contra a Paramioidose’, a inlciativa culminou com
T3 U3 cle A,

A aclo da sansbllzagio contou com o apoio
Ha Aktes Therapaiflos, e, (NASDALL AKCA),
emprase blofamachutica que = dadica 20 dasen-
vaiimente o comorchilzasde de medlcamontos
para reter doencas graves B IeEs & que acaba de
BlnITAr o Maraacs oML «

Inzarida na “Dia Maclaral da Luta Contra 2 Paramlicldoza” o
Miclen de Brege organizod uma agle de rug, que {eve como
oblatlvas Infarmariformar sobra a Paramlioldosa.

Com especial destague para as perguntas: "0 que &7 "Oual |
ofgam?, "0 qua Tazar?, o trabalho da sansbillzacio passou
par dar 8 conhecer 8 AssociagBo Portuguesa de Paramiloidase,
nornaadamsnta o sau trabalha am prol da dosnga.

A agho que decomeu na Avendes Central de Braga, duranie
3 manhad da dia 10 da junho, tsva a colaborag3ds da Camara
Municipal de Braga, que disponibilizou um monitor para ani-
rmar a manhd comn aulas de aducaclo fizsica acompanhadaz de
musice. T eventa contou com a participegie de mais de meia
cantana de pASROAS =




AGARRARE
ABRACAR A
ESPERANGA

&0 terminar o ano, & tempo para
=a fazar um balanco E_ faciimants,
podemas dizer gue il um ano
pogihvd, pols o Niclen asta vivo
B MUt athe, QUeT o ehcami-
nhando das siueghes, pontuais,
parm a Diracdo Nacknal, drgdo
com CcompetBncias & conhe-
cmartne ma  problamdtca da
PAF, quer no acompanhamernto
gus posza fazer a0 nisal Iocal &
cerbe das sues cepacEiades &
possibiidates.

0 Ano Moo traz conglgo a
ASpaEranca, quss pars rnds 4 mate-
raallzacia nes cobs meedkeamartzs
novos pare ravar 2 doence Um
avangs positive a qua Faz con-
550 & possibilidede de uma vida
com mals qualdads. B por keso
que deieo um degalio: Esperanga
tard de sar sampra a palavra qua
devemts abragar ¢ inferiz,
tedos of dias das nosas vidas.
LA esperanca oue  Rambsm
encontrarmos no trabshe que os
wiiries naiedens bm desorvoividn
soTpe Coim o espiito pesitivo
guka nertala a nossa athvidade.

E verdede que estames geogral-
carmanta xfastados dos raztantas
nipdess - Unhais da Sera fiem
junie 4 Cowlhd -, qua isso difi-
cltafencarecs W@ presmnga
mels assidua nas varkes atha-
e qua a Dlraedio Nacdoal
dezerwoive, MEs PEMTIT-me
afimnar qua 4 sampra Um gosta
MEcaE pesenca € absorver
corhac mantas nowas,

Sendo um encorre de amigos,
& com 3 malor Aumldads & Eln-
cerElade Que cescamos s
portadoras da PAF, familares,
thorleos oo saloe ¢ 8 todos gus
38 arvoham nestas causas uam
Sant: Natal s L Ao Move chaly
dE SSPErEncE, PEZ € BITKN, T
nhals satide.

Um bem-hajaa todos «

A Direptio do Nieleo oe Unhas
o3 Savra f Covihd
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UNIDOS PELA MESMA CAUSA!

A £poca natalicia estd s bater & porte e com el2 vem o
asplrita de alagra, paz, harmenla, & o balango do qua
ficou perg tréds. Forem 365 dias de unifio e dedicagic B
ura causs qua acraditames contidbulr para o bam-astar
dc nogso semelhante.

Ao longo do ano, 3 nosza carrinka continuau a rolar na
estrada sempre som ¢ objetivo de prestar o auxilic @ quem
tam de =& daglocar a una consulta méd|ca au a um trata-
mante, Uma dessas Yiagens tave Mesmo oo desting o
Ministério da Sadde, onde a APP, Incluinds o presidente
daste nicled, raunlu eom o Secratdrle da Estado da Sadda
€ com & Presidente do INFARMED.

Parque o Hatal ndo flecana camplats gam a jungdo de todos
o5 pasociedos do Macleo, nEo podemos deixar de falar da
nossa Caia da Matal, qus & um momante dnleo.

Porgue de facte acreditamoy que & abravés de ajuda e
ds antraajuda qua podanics fazar a diferanca, quera am
nomes do Mlcleo de Barcalos agradesar a gquam faz parte
desta aszoclagdio & acradlta nala,

Obrlgado a todos!

A ragolugio do Nicleo de Barcelos para 2020 passa por
continuar & ser quem yomos =, ye possivel, mehorar.

Eum abjetive ambicioso. Mes o segredo para o alcangar
astd am ndo daslstlr. Extd na parsistncila, na unldo qua
nos faz maiy fortes 2 maiy felizes. Uma unido que reulia
do trabzlho de todos, mas que tam no nossc prasidantse,
Jofn d2 Deus, o timoneir que aponta a direcio = o caml-
nho rumo a uma luts que acreditarmog poder vencer.

A termimar, quars dafxar o nosss agradecimants a tedas as
empreses e respetivos séciog que, Bo longo do ano, cen-
tilbulram monetadaments para gue pudéssamos tormar
poasivel 0 gue muites vezes se afigura como impossivel
Gua 2020 saja malhar de qua 2019 & qua tanhamoz Sam-
pre peszogy maravilhosas No nosss Caminho «

Andrefa Sofla - Nieleo de Barcetoy

ATUALIDADE
CUIDADOR INFORMAL

A lel qua cria o Estatute da Culdador Informnal fol aprovada
am 5 de Julhe de 2018, na Assemblala da Repiblfica. Entre
cutrag medidas, o Estatuto do Cuidader Informel define
um subgldln da apoln aes culdadorae, o daccanszo a qua
t8m direito e medidas especificas reletivamente & sua car-
ralra contrlbutiva. Defina alnda qus a prova da condicda
de cuidador informal principal & feits oficicsamente pelos
sarvigos compatantas da Saguranca Saclal.

Aguarda-se pare breve que o Governo identifique B3
madldas lagizslativas ou administrativas nacessaras para
o reforoo da protecdo @Booral dos culdadores Informals
n&o principais. O culdador “n&a principal® @ o que culds de
fartna ragular, & nde pammansants,

Estime-ze que £m Portugal existam entre 230 mil 8 240 mil
possaas culdadas em situagdo de dapandéncla «

L

SORRIR...
SEMPRE!

A Paramilzidose faz parte da
minha vida desda que nasci, O
el pral deesenbiril gjue era por-
tador sintemdtico da doanga
atr 1993 Infellzmants, [4 ndo
se encontra entre nds, fale-
ceu a 15 da outubre da 2014,
Merreu de Paramiloidose.

O mau pai fola provads quaum
verdadeire herdi nio 92 mede
pala sua farga flsica, mas pala
forgs do gey soragdn. Ensinod
3 todos aquelss qua pasEAram
par ala a sua vontade da agar-
rer a vida, mesme com todos
ot obstieulos. Sem salr da
CESE, conseguia-me sxplicar
o mundo & passoU-ma valoras
gue leve para 8 vida,

Antas da ala Talacar promati-
lhe gque i fazer o teste, &
fosza qual fosss o resultado
e ger forte & sonvir sermpre.
Exta & o0 mau lama de vida,
pargua a Paramiisldoss nunsa
ird tirar 0 meu sorriso do rosta,
Hoja fago parte dasta MNicleo
£ quera deitar Jme mensegem
da asparanga agradecando
8 AssociagEc Portuguesa de
Paramlloldoza - Niclac da
Muatesinhes por gjudar @ minl-
mizar o sofrimentc de tantos
doentas o famiilanas,

Pesejo a todos um Fellz Matal
a qus o ann de #0220 sefa
repleio de novas conquistas =

Rita Vaz, fitha de Vendncio Vaz
Niciss a8 Matasinhos
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Juntos somos muito mais fortes

O Miclao de Rlbats|o perdeu um dos sax alamantos fundadonas,
o ¥irgike Ribeim, neste ang de 2019, Mas, pomue sabemos gue
Juntes Somos Multe Mals Fortax’, cortinudmos a nossa caml-
nhads & marsimaos presergs em dverss encontreg imernaciangis
sMpra com o objativo de 3abar mals acarca da nossa doanga &
conhecer of avancos da medidng e cacla and gue passs,

Fol axstaments #m busce dasse saber que o Micko do Ribsateio
Frarceell Prosainca ng I Ibarlan Surmmit, que s roalize) o Macrid,
2deu yoz & perspetiva do doente,

Por oeasi@o do Dia Maclonal da Luka Gordra 3 Paramllaldoss,
participimos no programa “Edicéoe de Manhd da 5IC Noticias, &
raforgdmas a nacessdads de sa anfrantar a doanca, ds ndo ter
medo de fazer o teste gque pode fezer a diferenga em geragGes
futurag. Ainda no primelro sanwstra, untdmos a nossa vaz 3 voz
do preshdarte da APP & estivermos nas auciénclas realacias com
s8is dos sats partldos polfticos antdo com assento paramentar
(£05-FF, BE, PAN, PEV, PLP @ PSI),

A capital slemd, Berllm, fol 8 pridme peegem. Estivemos em

getembre e Poriugsl fer-se represertar no 2 Encontro de
Médleos a Paclantas atravds dow presldentas dos niclaos da
Ribatejo, Matosinhes 2 Esposends (ne foto). Meste evento mundial
azszictimos 3 aprazantacdo de varos astudos & ansales ciindeos
& divulgagio de novos férmecos e B constante aprendizegem
qua axizta no seic da comunidads intamaconal. Constatimos
mmbdm 8 esperange que exivte para que a mutegde gendtica
383 uma raalldads a brave prazo. Mo podemos asconder que
tambsm aaslstmas 4 akam dessonfarte [HOF parte da Doutora
Tarasa Coslho pelo facto de nBo taram side divulgados dados
reafarantes a Fortugal na apresantacdo que deeomal no prlmelro
dia do encontro. Um desconforte the maior quando o nosso pals &
o "bargy” da patalogla,

A terminer, deixe o dessjo de um excelerde Natal € o agsumir
paranita todos daqua om doz obathives do Micko do Ribata)o para
2020 & tormar a Associasde Portuguesa de Paramilnidese membre
da Anmyleidicsls Alllance, porgua Juntes Somos Multo Mals Fortas! «

Tarmsa Custdoho, Prasiderme da Ndciso oo Ribaisfo

ENERGIA POSITIVA

O ang de 2019 fii um 8o dé esperanca,
onda trabalhdmos am prol dos nossos doen-
tos & famillaras, & ande celebrdmos a vida ha
nossa Cela de Matal, Em nome do Micleo de
Vila do Conda [ Pédvoa de Varzim agradego
& Sente Cazs de Misericdrdis de Fdvoa de
Varzim & a todes o5 que tamam possivel a
nosse missho. Mas, o maior agredecimento
val para todos oz doantas, qua diadamants
nos ensinam & verdadeirs sentico da vida e g
glhar & mundo da outra forma, qua fazam dsa
nide pessoas melhones,

Qua 2020 venha chaio de snergla positival =

Derniele Figueies - Micleo de Vie do Conde

APP EBANCO ALIMENTAR
CONTRA A FOME

3 TONELADAS DE ALIMENTOS RECOLHIDOS
Hipermercado ComtinenteMdodele em Vile do Conde, 25 & 26 de maio

1 TONELADRA DE ALIMENTOS RECOLHIDOS

Minlpreso das Caxlnas - 30 novemibre @ 1 dezemibre

Um cbrigads a Todos puko contributo.
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OS PORTADORES DE
PARAMILOIDOSE,
O CHUP, O SNS E O CEAP

¥irgio Farealra = Frovedor SG0M Pdvoa Varzim

Cormo vam sendo hédbito, 8 Missricdrdie da Pdvoa de Vardm
racsball, nas sUAs Instalacdes, os Orgius Dirativos Nacionals
da AsscciacEe Portuguesa de Paremilsidose e outras entidedes,
b come passoas Byadas 3 Lnldade Codne Andrads de Cantro
Hospitatar Universitiric de Porto (CHUPY, pere em conjunte cele-
brar o Dla Maclenal ds Luta Contra a Paramiiddoss. Foram alnda
convidados para ¢ efelte pessoas dos elencos cemardrios de
Viia do Conda a Pédvoa ds YVardm, médlcos 8 outros téenlcos da
aadole lgados aa CEAPF.

A raflaxfBo conjunta rAcail, da nove, na articulagic anire o3 ger-
UII;D:E destas entldacdas & o contrle da doanea.

Fol realcada & necessidade de Informacio da populacBc em geral,
&, am particular, da malg fovam, am laads fartd, como ma agso
de primordial mpart@ncia ne contole da doenca. Mo entento, &
difficuldads de antrada doe téenlcos da draa soclal nas comu-
nidedes onde a deenge estd maeis disseninads, comunidedes
multag vazax fachadas, toma dificll a divulgac3o da informacio
sobre g doenca @ o primeird despiste de eventuais portadsres da
TNeEmd.

Fol ainda raferloa & falte de Irformagdofomagds dos mbolcns 2
arfarmaims do SWS (Servigo Maclonal da Sadde), em particular
das L5Fs para Bdar com a doanga, as dificuldaces dos deartes
da comunidade Pédvor-Vile do Conde 2m se destocaremao CHUP
- Unkdada Corng Andrads & a0 acesss a cansultas da aspacla-
luedes néc integradas ne Unidede Corine Andrede, come & o
casn de oftalmologla

Apesar de novos medicementes terem vindo a fazer renascer a
asparanca de alraso no dasamolviments da deanca, asta can-
tinug, B, om algurs cagos, permanece mufie atlva, necessitando
of gAus portadorss da cukdados diversos, quer na araa clinica,
QUEr RELATaE,

0 servipe de proximidede do CEAP |Cerro de Estudos € Apcio
4 Paramllaldasa) da Misardedrdla da Pdvaa da Varzim, tal eciro
noutros tempes, continua e ter um papal importants no Bpoio B
aztas dosntas

C imterneamento temperério, por ateragbes gestrointestingiz au
cutraz, bam conws pars dascanso dox coldsdoraz, & om dos
zervines disponieis ne CEAP, que deste mods dd mesposta a
umia nacassidsds dos doantss de paramlicidoge, para o qual
o5 sarvigos plblleos — SHS — ndo 18m sougioe. Outres apales
astio disponfvals, come o apole domicilfério, nes suas divarses
wartentas.

0 Centrm de Estudos e Apoic B Peramiloidose, Unico do pals, com
a zua expariéncia na prastagio de culdados da toda a ndake aos
doentes de PAF, berm como 8 sus ligagdo &s comunidedes onde a
doanga mals za ancontra diszaminada, & um parcalre privilagiads
pare colakorar no apoio 8 2gtes doentes e respetives familias,
[xa parte da Mizaricirdla ha total abertura para dislogar com o
Mo da Salde oot o Minletaro o Trabalhe, Solldarladeds
4 Seguranga Soclal, para encontrar uma solucdo qua contemple
a5 necassiiadas dos doantas PAF & suas famdibe. Assim s2)a
cuvido este apele -

PARAMILOIDOSE - UMA
INVESTIGAGAOQ GENEALOGICA

Alavto Ofvaira (D]

Navals) Agugadoura

As 23 famlllas idantiflcedss ne edicio passada como portadoras
g PAF foram acrescantadas sebs O nimero crasesd), mas, mals
importante, foram imtegrades neste grupo todag s famiies em
astida, algumas delas com raskddnela noutras fraguestas [Apilla,
Ecstels, Teree & Laundos] e tive necessideds de recusr no tempo
até A viragam do saculs XV para o Xyl O cazal gus deu arigsm
& todes estas families tem datas de neascimente em 1588 & 1601
» daz pgaracdas dapols a famllia dasdobra-sa am 28, Em maados
ooy mEcUlo X0 0 parentesco ancorira-s, re minims, no 3° grau
(bizavis comuns) o qua TacliE; am multos cazos, 3 parda da
conseiinca do parantasco, De notar que ndio hd qualquer Bgagdio
entre este grupe e ¢ grupo de Pdvoa de Yarzim, este com 35 fami-
6. A lgagds, 3 edstr, [Goallzar-pe=§ e Sacdla X ol eSSt R
século XV e serd exterior quer & Péwvoa quer B Mavais.

Acncaaph o onamlnlo s
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Figpraolna tia Faz

- hd algum tednins qui tlnhe geclaldn quia & prdemee mcles dy
familes com PAF B estuder serla o da Figuelra de Foz. Estava
datarminads a procurar demanstrar 3 Ngagdo & Pdvaa ds Varzim
e & Serma de Estrela. E, por um merd BCass, apercebi-me que o5
dhitez do concalbo da Figusira da Foz 8 ancontravam an e
no Arguivo Histarco da Universidede de Coimbra para o periodo
da 1911 a 1978 & o5 cazamantos para o pariodoe da 1971 a 1984,
Progced ao levartaments de bodos o9 Sbitns que tivessem refe-
ranciads 3 paamlleldesa como causa da morta a idsntifiqual 70
entre 1956 ¢ 1878 As drvares genealdoicas foram sshdd cons-
trufdes. 5%2, naste momanto, meis de 70 25 famiies em astudo
olas quaks S8 estdo llgadae & um antasassads Comum: um Sasal
com cesamento em 1687, realizade am QuintBo/Tocha, & que s&
astabelaca ro Gazal do Pogo Frio, Gulalas. Ests Casal partence
hoje & freguesia de Bom Sucesso, Figueira de Foz, € quatro dos
zaus cineo flikos M Identiflcados tm dazcendantas com PAF,
Este traioalive egbd em cursd, mes posso desoe j§ cancluir gue;

s} Oz antepaszades slo todos deeta raglse com predorminia daz
fresyeslas e Qulalos, Alhadas, Femelra o Mova,

bf Em nenhuna das 70 familllas axdsten pascadoras oU pESSOAE
predisslonaiments gadas an mar 580 todos lawadors, searalros,
ebalhedores egicaas.

c} Nio sneontrad qualquer Bgacgdc as famillas da Pdwera da Varadm.
Hi muite trebalha einda & reskzen, meEs por egoe dele ¢ meu bem
=haja a todos o5 qua thm colaborads nasta lsvantamants, & &m
esperial @8 Doutora Teresa Coeslho e an O, Miguel Pimtm «



JORMAL ASSOCIAGAQ PORTUGUESA DE PARAMILOIDOSE

Doentes paramiloidoéticos:
disponibilidade e resiliencia

Teresa Coeftha, Unidade Coving Andrade oo Hospital oe Samto Anbdnie, Porte

Em Portugal, o3 tempos vBo
diifcals para o5 dosntaz &
femilies com Paramiloidese. E
tambdm para o of proflssio-
nais de sagde gque trabshem
corn asia raalldads.

Temes motivos de entusiesmo:
ac posdblidades da trata-
mente  com  medicementes
rmalhorararm mults, desds qua,
em 2018, recebemos nob-
cla dos bons Fasultadcs dos
enzgios cinicos com Patisien
& Inedersan o da sLn aprovagda
para treter doerntes com poli-
ngmopatla, ncluincy duantes
ji com necessidade de apoio
nia mercha {getadlo 2], Tamidm
um ensalo com Tefamidis sm
doss afta, am ooentas coin
doanca camdlace  predomi-
nante, mostnol  resuitacios
posiivos, lmvando 3 aprovacio
deute meciaments o sats
indicagia, mas Estados Linkdas,
ey Canaus & o .Japdn,

Mas apssar de aprevados
na Eurcpa, o Inotersen e o
Patigiran tardam a chagar acs
doentes portuguesss porpue
tamos os aguardar ox rasuita-
dos das negociacbes entre 83
farmaciuticas a o INFARMED
pam ume definicBo do prego
dozs nerns madicamantos. E a
sequir berSo de ser definides as
ragrasdaprasericio no Sarsion
Mecional de Satde. Um pro-
cakEo Oue devarka gar rdpldo,
mMes gue 32 prolonge muitas
verns para adm da um amo,
com estamos a8 ver, Mesmo &
utilzacds ascecional destes
medicamentos (os Programes
de Arwesn Pracoos) qus fol
aproveda pelo  INFARMED
em faverclre de 2019, para

doentes que @ necessiiagEem
da apclo na marcha, =5 agora
teve inicie ne Certre Hospitalar
Unlvarshtars de Porto. Mo 4 da
egtranhar gue muios doentes
s gintam revoltados, discriml-
nedos 2, sobetudo, 32 sintam
a plorar & vista do uma posshed
souCHo...

Para akim dastes prablamas do
SCESE0 80F NoOvos medicamen-
tof, somos furgaccs a arearar
ndmems problemses e aspetos

dogueles 8 que  eshivamos
habitados. Ghando diagnas-
bGeames ume famila destas, o
cazoindax corn 70 au BO aros, |4
tem netos. E muies vezes estes
deantez s80  dagnosticadoes
em Tese avancada da doenga
pargue ningudrm raconhocey a
paramioidose nestes cazos tho
atlpleas. B arm astado avangada
B doenca £ muito difici de tratar.
Tombeém |4 parcebomos que o
rensplarte de figado foi uma

PRECISAMOS DE
MEDICAMENTOS PARA O3
DOENTES TRANSPLANTADOS
E PRECISAMOS DE
MEDICAMENTOS PARA A
DOENCA DOS OLHOS E DO SNC

da doanca qua continuam longa
de ter ume solugin, Sumos ne
raalldada tastemunhas guotl-
diarms 4o soffimente de muites
doantas.

Chagnosticamos  hoje menos
deantaz arundos das famiias 16
conhecidas. Porque as pesscas
afatadas ou am risca optam por
tégnices de repredugEn agsis-
tida, mas, sobratude porous ax
fratrizs nescidas hd 30 ancs, s
b mals paquanas do que aram
as dos seus pais. Mos a doenca
cortinua a aspalhar-sa.__ porous
cotinuernes &  diegnosticar
novas farnlllag, que ndo tinharm
casos conhecklos nes geractes
anterlorag, possoRs com Il
tardic da doenga, com sEmto-
mas & poblemas diferantas

FICHA TECHEEA

grands spuda, mag ndo rasohau
vy problemas todos  Multos
anaz daposis comeam o8 pro-
Hermas doy olfvs 2 do sstema
rarvozEe camral Fara os quaks
lemos poucEs DU Nennames
armeas. E vanos tambdm arm car-
bos casos a doenga comtinuar a
progradir lsnta, mas inaxorawal-
merte, Ou sejs, precisamos de
madikamanios para of doantes
rensplantadas e precizamos de
medicamantoz para a downca
dos olhos & do SNC. £ guande
diramas kbt qua varficamos
oo £ kento o deserwalvimento
i oo madicarantos 0.3 sUa
ppicecED B todos 05 que preci-
sarn delas.

Todos o= medicamentos apro-
vados até agora na Bumopa

a0 para batar a8 newropalis,
arn astadio 1 a 2 Ou zala, nSo
serven pare oS dosrites mess
avancados au para of doantes
com outros problemas, come oS
doarias com dosnca ranal au
cadiece exclusiva, Wb serfo
a malora, mas 53¢ bactantes. E
sebemn gue hé fretamentos, mas
ndo =50 para sles.

Mais uma vez £ apesar e
rwvoita de multos  doantes,
estamos a progredir na diregio
parta Ha reanas medlcatmentos
am desamvolvimento & novos
megdicamentos o fase  da
ensalo clinico, Oz medicamen-
1046 euletuntes vl continyar 3
sor astudsdos para percebar
atd que ponts podam e aper-
falgoados ou dtalE 8 Segums
pars doentes  transplantacdos,
para dommies mals Ivangados
& pare doefiltes COin aphesenta-
ez dinicas manos abituss.
Mol una vez comtnuamas |
contar oo a particlpagdo e
colaboragin dos doermes & seus
farnBares nos variaz trabalhos
de investioecdt & s engicy
chinicos. Contnuamos a  sar
BPoMdos COMD WIMA COmuni-
dada ds doanias, Tamllarss &
profissionsis de salde que inte-
ragas com conflanca a raspalito,
fecilitando o ebaho de imes-
tgacio. Tanho de confassar o
med orguine por conhecer os
doartes paramiloldéticns, qua
dierismente continuem & espan-
tar com a sua ganamsidada,
disponiidade e resliéncia,

Bem hejam »

Diruten En, Cariee Figualrar
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