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Assunto: Programa de Acesso Precoce para doentes com Paramiloidose

Destinatario. Min. da Saude

Exmo. Senhor Presidente da Assembleia da Republica

A polineuropatia amiloidética Familiar ou Paramiloidose € uma doenca hereditaria e
neurogenerativa. Foi descrita pela 1° vez, em 1952, pelo Medico e Investigador, Professor Mario
Corino da Costa Andrade, uma das figuras cimeiras da neurologia portuguesa do séc. XX.

Esta doenca surge causada pela alteracdo da estrutura de uma proteina produzida,
essencialmente, pelo figado, a transtirretina.

Os sintomas sao diversos, desde 0 acesso a dor repentina, perda de sensibilidade aos
estimulos (Calor, frio), problemas digestivos e atrofia muscular.

Na maioria dos casos, os sintomas iniciam-se nos membros inferiores, razdo pela qual esta
patologia também é conhecida como a “Doenca dos pezinhos” e gradualmente os sintomas vao
subindo até aos membros superiores ao longo dos anos.

Referir que, 1 em cada 1000 pessoas em Portugal tém esta doenca, sendo o principal foco de
incidéncia o litoral norte do pais.

A solucado até ha poucos anos atras para parar a progressao da doenga em questédo tem sido o
transplante hepatico, contudo esta terapéutica apresenta muitos riscos, por ser um tratamento
invasivo.

Porém, em 2007, comegaram a ser realizados testes a um novo medicamento para travar a
doenca, o tafamidis, que foi aprovado pela EMA em 2011 e é atualmente aplicado no tratamento
de doentes adultos com polineuropatia sintomatica de estadio | (marcha sem apoio).

Recentemente, em 2018, foi aprovado pelo EMA, dois novos medicamentos para o tratamento
da doenca, onde é reconhecido, que poderédo dar resposta a doentes que ndo respondam
positivamente a terapéutica com o medicamento tafamidis ou em situagc6es de doentes em
estadios mais avancados da doenca (estadio |- doentes que ja necessitam de ajuda na



locomocgéo).

Com o aparecimento de dois novos medicamentos, o INFARMED aprovou um Programa de
Acesso precoce (PAP) para doentes com polineuropatia de fase Il, no Hospital de Santo
Antoénio, no Porto e no Hospital de Santa Maria em Lisboa, programa que esta previsto terminar
em setembro de 2019.

O Hospital de Santo Anténio no Porto, maior centro de referéncia do pais nesta area e que
abrange mais doentes, referenciaram 14 casos como prioritarios, mas nao colocou em pratica
este programa, com a justificac@o de ndo conhecer os valores das terapéuticas apds o término
do programa atual.

Em contrapartida o Hospital de Santa Maria, em Lisboa, ja avangou com a terapéutica em
alguns doentes, o que reflete uma situacéo grave de DESIGUALDADE na atribuicdo de
medicacéo.

Assim, ao abrigo, das normas constitucionais e regimentais, solicita-se a V. Exa., que se digne a
obter junto da Sra. Ministra da Saude, resposta as seguintes questdes:

1- Tem conhecimento de que o Hospital de santo Antdnio ndo avangou com este Programa
Precoce para o tratamento da Polineuropatia Amiloidética Familiar?

2- Qual a posicao do Ministério sobre a situacdo de desigualdade descrita e 0 que esta a fazer
para assegurar a corre¢gdo da mesma?

Palécio de Sao Bento, 19 de julho de 2019

Deputado(a)s

ANA OLIVEIRA(PSD)
ADAO SILVA(PSD)
RICARDO BAPTISTA LEITE(PSD)
LUIS VALES(PSD)
FATIMA RAMOS(PSD)

Nos termos do Despacho n.° 1/XIII, de 29 de outubro de 2015, do Presidente da Assembleia da Republica, publicado no DAR, Il S-E, n.° 1, de 30 de outubro
de 2015, a competéncia para dar seguimento aos requerimentos e perguntas dos Deputados, ao abrigo do artigo 4.° do RAR, esta delegada nos Vice-
Presidentes da Assembleia da Republica.
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