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#4SSEMBLEIA DA REPUBLICA

COMISSAO PARLAMENTAR DE SAUDE

EXCELENTISSIMO SENHOR
PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

OF. n°. lo#//10°/CS-2009

Assunto: Envio de Relatério Final da Petigdo n°®. 546/X/4°. e Projecto de Resolucdo, para
apreciagdo e votagdo em Plendrio.

Junto envio a Vossa Exceléncia o Relatério Final da Petigdo n®.546/X/4%., da iniciativa da
Associacdo Portuguesa de Paramiloidose que * Solicitam a criagdo do Dia Nacional de
Luta Contra a Paramiloidose ", aprovado na reunido desta Comissdo realizada em 19 de
Maio de 2009.

Ao abrigo do disposto no n°. 5 do art.. 24°. da Lei n°. 43/90, de 10 de Agosto, com as
alteragdes introduzidas pelas Leis n°s. 6/93, de 1 de Margo, 15/2003, de 04 de Junho e
45/2007, de 24 de Agosto, envia-se também o Projecto de Resolugdo da iniciativa da
Comissdo Parlamentar de Salde que " Recomenda a Criagdo do Dia Nacional de Luta
Contra a Paramiloidose, no dia 16 de Junho, data do falecimento do Professor Doutor
Madrio Corino da Costa Andrade, que em 1952 foi o seu primeiro descritor”, aprovado
na reunido da Comissdo do dia 26 de Maio.

De acordo com a Lei das Petigdes, o Projecto de Resolugdo deverd ser debatido e votado
aquando da apreciagdo da Petigdo em Plendrio, devendo pos‘rer‘lormem‘e a Petigdo ser
arquivada.

Venho dar também conhecimento a Vossa Exceléncia que jd informei o primeiro
peticionante do presente Relatorio e Projecto de Resolugdo.
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COMISSAO DE SAUDE

PETICAO N2 546/X/42

Peticiondario: Associa¢do Portuguesa de Paramiloidose
Assunto: Solicitam a Criac3o do Dia Nacional de Luta Contra a Paramiloidose

Deputado Relator: Ricardo Gongalves
RELATORIO FINAL

1 — A presente peticdo, subscrita por 6.766 cidaddos e da iniciativa da Associagdo
Portuguesa de Paramiloidose,- deu entrada na Assembleia da Republica, em 9 de
Dezembro de 2008, tendo sido remetida para a Comissdo de Saude, para sua
apreciacao e elaboragdo do respectivo parecer.

2 — Solicitam os peticionarios a Criagdo do Dia Nacional de Luta Contra a
Paramiloidose, no dia 16 de Junho, data do falecimento do Professor Doutor Mario
Corino da Costa Andrade.

3 - O objecto da peticdo esta especificado e o texto é inteligivel; os peticionantes
encontram-se correctamente identificados e verificam-se os demais requisitos formais
e de tramitagdo estabelecidos no artigo 522 da Constituicdo da Republica Portuguesa,
nos artigos 92 e 172 da Lei do Exercicio do Direito de Petigdo, com a redacgdo imposta
pela Lei n245/2007, de 24 de Agosto.

4 — Alegam os peticiondrios que a criagdo deste Dia Nacional permitiria alertar as
entidades responsaveis para implementacdo de politicas de sadde publica, para o
desenvolvimento de ac¢des informativas a comunidade e ac¢des formativas aos varios
profissionais de saude.

5 — Pretendem que seja feita uma avaliag¢do da eficacia das diversas praticas utilizadas
no apoio aos doentes e respectivas familias, sentindo também a necessidade de
avaliagdo das infra-estruturas existentes para vigilincia e acompanhamento da
realidade da Paramiloidose em Portugal, assim como melhorar o acesso dos doentes
aos cuidados de saude.



6 — Atento o numero de assinaturas que a presente petigdo reune (6.766), é
obrigatéria a audicio dos peticionantes e a sua apreciagdo em Plendrio (cfr. n?1, do
artigo 212 e n.2 1, alinea a), do artigo 242 da Lei n2 45/2007 de 24 de Agosto).

7 - Em reunido realizada entre os peticiondrios e o Deputado relator, em 11 de Maio de
2009, e cumprindo o disposto no n21 do artigo 212 do novo Regimento da Assembleia
da Republica, os peticionarios reafirmaram as pretensdes que constam da presente
peticdo, esclarecendo ainda que a Paramiloidose (também designada por “Doenga dos
pezinhos”), tratando-se de uma doenga neurolégica, hereditdria e de transmissdo
autossémica dominante, que afecta o sistema nervoso periférico nas suas vertentes
motora, sensitiva e autondmica, se manifesta entre os 20 e os 40 anos conduzindo a
um desfecho fatal, apés 10 a 15 anos de sofrimento. E uma doenca incuravel e
progressiva, com alta prevaléncia, no nosso pais, nomeadamente no Litoral Norte, o
que sugere que a mutacdo original da proteina plasmatica tenha ocorrido nesta zona
do pais, muitos séculos atras.

8 — Em 26 de Margo de 2009, foi solicitado pela Comissao Parlamentar de Sadde ao
Ministério da Saude esclarecimentos sobre o contetido da peti¢do, que em resposta,
no oficio de 30 de Abril, esclarece:

“O Ministério da Saude nada tem a obstar relativamente a proposta que visa a
instituicdo do Dia Nacional de Luta Contra a Paramiloidose no dia 16 de Junho, data
de aniversdrio do falecimento do Professor Doutor Mdrio Corino da Costa Andrade.

A Paramiloidose (polineuropatia amiloiddtica familiar de tipo portugués), também
designada por “Doenga de Corino de Andrade”, seu primeiro descritor em 1953, é
uma doenga hereditdria, de transmissdo autosémica dominante, atingindo uma
populagdo adulta jovem (20-40 anos) e abrange cerca de 600 familias em
acompanhamento pelo sector da satide, estando identificados mais de 2000 casos
sintomaticos.

Assim, por se tratar de uma doenga, hoje manifestada em descendentes portugueses
em vdrios pontos do mundo e, principalmente, pela sua cronicidade e evolugéio
profundamente incapacitante, justifica uma efeméride que a realce e divulgue junto
dos profissionais de satide e da popula¢éo em geral.”

Assim, tendo em conta os considerandos que antecedem e dado que se encontram

esgotados os mecanismos de intervengdo da Comissdo de Saide, a mesma adopta o
seguinte

PARECER

a) De acordo com o disposto no n2 8, do artigo 172, da Lei n2 45/2007 de 24 de

Agosto, devera este relatério final ser remetido ao Presidente da Assembleia da
Republica;

b) De acordo com o mesmo diploma legal e tendo em conta o numero de

assinaturas que retne, a presente Peticdo necessita de ser discutida em
Plenario da Assembleia da Republica (alinea a), do n21, artigo 249).



6 — Atento o numero de assinaturas que a presente peticdo retine (6.766), é
obrigatéria a audicdo dos peticionantes e a sua apreciagdo em Plenario (cfr. n21, do
artigo 212 e n.2 1, alinea a), do artigo 242 da Lei n? 45/2007 de 24 de Agosto).

7 - Em reunido realizada entre os peticionarios e o Deputado relator, em 11 de Maio de
2009, e cumprindo o disposto no n21 do artigo 212 do novo Regimento da Assembleia
da Republica, os peticionarios reafirmaram as pretensdes que constam da presente
peticdo, esclarecendo ainda que a Paramiloidose (também designada por “Doenga dos
pezinhos”), tratando-se de uma doenga neuroldgica, hereditdria e de transmissao
autossdmica dominante, que afecta o sistema nervoso periférico nas suas vertentes
motora, sensitiva e autonémica, se manifesta entre os 20 e os 40 anos conduzindo a
um desfecho fatal, apés 10 a 15 anos de sofrimento. E uma doenca incurdvel e
progressiva, com alta prevaléncia, no nosso pais, nomeadamente no Litoral Norte, o
que sugere que a mutacdo original da proteina plasmatica tenha ocorrido nesta zona
do pais, muitos séculos atras.

8 — Em 26 de Marc¢o de 2009, foi solicitado pela Comissdo Parlamentar de Saude ao
Ministério da Saude esclarecimentos sobre o contetdo da petigdo, que em resposta,
no oficio de 30 de Abril, esclarece:

“O Ministério da Satide nada tem a obstar relativamente & proposta que visa a
instituicdo do Dia Nacional de Luta Contra a Paramiloidose no dia 16 de Junho, data
de aniversario do falecimento do Professor Doutor Mdrio Corino da Costa Andrade.

A Paramiloidose (polineuropatia amiloidética familiar de tipo portugués), também
designada por “Doenca de Corino de Andrade”, seu primeiro descritor em 1953, é
uma doeng¢a hereditdria, de transmissGo autosémica dominante, atingindo uma
populagdo adulta jovem (20-40 anos) e abrange cerca de 600 familias em
acompanhamento pelo sector da satide, estando identificados mais de 2000 casos
sintomaticos.

Assim, por se tratar de uma doenga, hoje manifestada em descendentes portugueses
em vdrios pontos do mundo e, principalmente, pela sua cronicidade e evolucdo
profundamente incapacitante, justifica uma efeméride que a realce e divulgue junto
dos profissionais de saude e da populacdo em geral.”

Assim, tendo em conta os considerandos que antecedem e dado que se encontram

esgotados os mecanismos de intervencdo da Comissdo de Saude, a mesma adopta o
seguinte

PARECER

a) De acordo com o disposto no n2 8, do artigo 179, da Lei n2 45/2007 de 24 de

Agosto, devera este relatério final ser remetido ao Presidente da Assembleia da
Republica;

b) De acordo com o mesmo diploma legal e tendo em conta o nimero de

assinaturas que reune, a presente Petigdo necessita de ser discutida em
Plenario da Assembieia da Republica (alinea a), do n?1, artigo 242).



¢) Deve ser dado conhecimento aos peticionantes do presente relatério final, bem
como das providéncias adoptadas.

Assembleia da Republica, 16 de Maio de 2009

A Vice - Presidente da Comissao O Deputado Relator

Deeen Noams™ Hacands Geng 0
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(Ana Manso) (Ricardo Gongalves)
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PROJECTO DE RESOLUGAO N.2 ..... /X-42

Recomenda ao Governo a Criagdo do Dia Nacional de Luta Contra a Paramiloidose,

no dia 16 de Junho, data do falecimento do Professor Doutor Mario Corino da Costa

Andrade, que em 1952 foi o seu primeiro descritor

Considerando que:

A Paramiloidose é uma doenca hereditdria, de inicio da idade adulta,
progressiva, incapacitante e fatal que se manifesta como uma neuroplastia
mista sensitiva motora e autondmica, condicionando uma incapacidade
precoce e uma grande dependéncia de terceiros, em plena vida activa,
levando a desfecho fatal.

A Paramiloidose é uma doenca incurdvel e progressiva que atinge cerca de
600 familias em acompanhamento pelo sector da saude, estando
identificados mais de 2000 casos sintomaticos, com alta prevaléncia no
litoral Norte e Centro do nosso pais, 0 que sugere que a mutagao original da
proteina plasmatica geradora desta doenca, tenha ocorrido nesta zona do
pais, muitos anos atras. |

A criacdo de um Dia Nacional de Luta Contra a Paramiloidose deve ter em
conta a especificidade portuguesa, o facto de ter sido um prestigiado
médico portugués pela primeira vez a descrevé-la, a perspectiva de alertar
as entidades responsaveis para implementagao de politica de saude publica
e o desenvolvimento de ac¢des informativas a comunidade bem como

acgdes formativas aos varios profissionais de satde.



Pelo exposto, e ao abrigo da alinea b) do n.2 1 do Artigo 4.2 do Regimento, os
Deputados abaixo-assinado propdem que a Assembleia da Repiblica recomende ao
Governo, nos termos do n.2 5 do Artigo 166.2 da Constitui¢ao:

A Criacdo de um Dia Nacional de Luta Contra a Paramilodose, no dia 16 de Junho,
data do falecimento do primeiro descritor da doenca, o Professor Doutor Mario
Corino da Costa Andrade.

Assembleia da Republica, 21 de Maio de 2009.

Os Deputados
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