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A ABPAR e as Necessidades dos Pacientes com Amiloidose no Brasil
ABPAR and the Needs of Patients with Amyloidosis in Brazil

Liana Cldudia Uriarte Ferronato

Associacdo Brasileira de Paramiloidose (ABPAR), Sdo Paulo, SP — Brasil

A Associacao Brasileira de Paramiloidose (ABPAR)'
foi fundada em 17 de novembro de 1989, no Salao de
Convengoes do Hotel Rio Copa, na cidade do Rio de Janeiro.
Em dezembro desse mesmo ano, adquiriu personalidade
juridica apos registro em cartério e publicagdo no Didrio
Oficial.

A partir daf seus integrantes comegaram a luta contra os
inimeros obstaculos na divulgagdo e prevengao da doenga
dos pezinhos ou polineuropatia amiloidética familiar, como
era conhecida a amiloidose hereditaria por transtirretina. Por
falta de informagdo, a populagao brasileira ndo chegava a
procurar auxilio e, quando ocorria, os 6rgaos piblicos ndo o
prestavam, recusando-se a investir material e financiamento
nesse grave e fatal problema de satde.

Além de acompanhar as pesquisas médico-cientificas na busca
de uma solugao para os portadores da amiloidose hereditaria
por transtirretina, a ABPAR também entende que é de grande
importancia o enfoque educacional, por meio de palestras,
eventos regionais com pacientes e familiares e com médicos das
diversas areas ligadas aos cuidados com essa enfermidade.

A ABPAR, através das funcbes destacadas em seu Estatuto
Social, busca uma alianga com a ciéncia para aprimorar a relacao
do portador e seus familiares, lidando com a realidade para maior
aceitacao consciente da doenga e para o aumento da capacidade
de reagao na busca por tratamento e qualidade de vida.

Com a morte do pai da Sra. Claide Mara, em margo de
2008, a associagao ficou adormecida até o ano de 2011.

Reativacao da ABPAR em 2011

A primeira reuniao aconteceu na residéncia da Sra.
Glaide Mara, em 14 de maio de 2011, onde assumiu-se
o compromisso de iniciar uma divulgagao da associagao e
agregar novos membros. Foram marcados varios encontros,
arrecadando-se contribuicoes para dar entrada na reativagao
da associacao.

Palavras-chave

Amiloidose; Amiloidose Hereditdria; Amiloidose Hereditéria
TTP; Amiloidose Hereditdria associada a TTR - PAF - CAF;
Cardiomiopatia Amiloidotica; Neuropatia Amiloidotica; ABPAR
- Associagao Brasileira de Paramiloidose; Doengas Raras.

Correspondéncia: Liana Claudia Uriarte Ferronato ¢

Associacao Brasileira de Paramiloidose

Av. Paulista, 1439, ¢j 12. CEP: 01311-926, Sao Paulo, SP — Brasil.
Email: liana@abpar.org.br

Artigo recebido em 08/09/2021, revisado em 24/09/2021, aceito em
24/09/2021.

DOI: https://doi.org/10.36660/abchf.20210018

Em 18 de setembro de 2011 houve o quinto encontro
de acordo com a publicagdo no jornal O Dia e, a partir do
encontro, foi eleita a nova diretoria da ABPAR, mantendo
o Sr. Roberto Beltrami como presidente e Claide foi eleita
vice-presidente. Foi registrado estatuto da ABPAR em
conformidade com o novo cédigo civil.

Depois disso, diante das propostas todas se esvairem
e os membros adoecerem cada vez mais, os encontros
foram ficando mais dificeis, as negativas judiciais foram se
acumulando e a forga desse grupo foi se perdendo. E entdo
a ABPAR novamente adormeceu.

Em 2014, um novo grupo de pacientes se reuniu, ap6s
conversas em redes sociais com o tema amiloidose, e
resolvem, mais uma vez, reativar a associacdo, sendo Fabio
Almeida presidente até setembro de 2020. Em setembro de
2020, fui eleita para a gestao atual.

Para explicar um pouco sobre a amiloidose hereditdria
por transtirretina, podemos dizer que o Brasil é um pais
endémico devido a sua colonizagao, apresentando, por
essa razao, em sua grande maioria, as variantes de mutagao
genética portuguesa VAL50MET e africana ILE142, além
de muitas outras dos demais povos que vieram para cd, de
diversas origens. A amiloidose hereditdria por transtirretina
pode apresentar fenétipos cardiaco, neuropético ou misto,
dependendo da mutagao. Devido a essa diversidade, a idade
de inicio da doenca pode variar muito, podendo iniciar a partir
dos 20 anos. A expectativa de vida, ap6s os primeiros sintomas
é de 10 anos para aqueles com fenétipo de neuropatia sem
tratamento ou 5 para os cardiacos, que ainda ndo possuem
opgao terapéutica disponivel no Sistema Unico de Sadde.

Hoje assumi esse compromisso com o intuito de manter
a instituicao e, principalmente, para continuar o trabalho
de divulgacao da doenca, essencial para que tenhamos os
tratamentos que hoje ja existem, mas que ainda precisam
de aprovacgao e distribuigao no sistema de satide nacional.

O trabalho da ABPAR é também voltado a busca de
informagées que orientem os portadores e seus familiares
sobre onde procurar atendimento especializado e quais os
tratamentos disponiveis, bem como as tentativas de criar
mais centros de referéncia que possam facilitar o acesso de
pacientes a locais mais préximos de suas moradias.

Além disso, a ABPAR se mobiliza para que os novos
tratamentos sejam aprovados pelos 6rgaos competentes, através
de reunides em que leva médicos especialistas e portadores,
encaminhamento de oficios e cartas para parlamentares que
trabalhem pela causa e para os 6rgaos que decidem sobre a
incorporacao e distribuicao desses novos tratamentos, além de
campanhas nas redes sociais, movimentos de conscientizagao
e abaixo-assinados. Atualmente temos um abaixo-assinado
ainda em aberto, que ja conta com mais de 35.000 assinaturas,
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pedindo a precificacio e também a incorporagao de dois
novos farmacos mais recentes e que atendem os estagios
mais graves da doenca, o Inoteresen e o Patisiran. Durante o
periodo de conferéncia desse artigo, tivemos a informacao do
Ministério da Satde que foi resolvida essa questao e ambos os
medicamentos foram precificados e aprovados como categoria
1, que se refere a tratamento inovador.

Portanto, atendendo as necessidades dos portadores com
amiloidose por transtirretina no Brasil, nosso trabalho se volta
basicamente a procurar e formar redes de apoio que oferegam
diagnéstico e tratamento multidisciplinar, porque a doenga
afeta diversos 6rgaos do paciente, tanto na forma neuropdtica
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quanto na cardfaca. Esse trabalho é bastante dificil, uma
vez que nao temos todas as formas terapéuticas ao alcance
de todos, seja pelo fato de ainda nao serem ofertadas pelo
Sistema Unico de Satde, pelo altissimo custo, inviabilizando a
compra particular, seja pela dificuldade de encontrar médicos
que conhegam a doenga e saibam o que fazer pelos pacientes.

Hoje nosso maior desafio esta justamente nessas trés
situagoes apresentadas: diagndstico precoce, criagao de mais
centros de referéncia e acesso aos tratamentos para todas as
formas e estagios da amiloidose por transtirretina. Nao é tarefa
facil, mas entendo que todos temos direito a vida e é nosso
dever buscar tratamento, uma vez que ele existe.
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