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lunes 14 de junio de 2021
La presidenta de Diputacion se retne con la Asociacion
Valverdefia de la Enfermedad de Andrade

Entre los proyectos de esta Asociacion, con 20 afios de vida, destaca un
documental sobre el foco endémico en Valverde del Camino dirigido por
Fernando Arroyo

E\F\EF‘EEIE B i La presidenta de la

Diputacion, Maria Eugenia
Limén, ha mantenido un
encuentro con la Asociacion
Valverdefia de la
Enfermedad de Andrade (o
Polineuropatia Amiloidética
Familiar, PAF) dedicada a
informar a la poblacién y
difundir el conocimiento
sobre esta enfermedad, que
tiene en Valverde del Camino
un foco endémico -el tnico
en Espafia junto al de
Mallorca-, dentro de los que
hay confirmados en 15
paises del mundo.

En la reunién, en la que ha
participado la alcaldesa de
Valverde, Syra Senra, el presidente e la Asociacion, Luis Carlos Castilla, ha explicado los objetivos y proyectos de la
Asociacion, fundada en 2001 ante la existencia de un importante foco de enfermos y portadores de la PAF y la ausencia
de conocimientos e informacién sobre esta patologia. Desde que se cred, todos los afios han aparecido nuevos casos,
siendo trasplantados de higado entre 1 y 3 enfermos cada afio, Unico tratamiento que hasta ahora reduce la repercusién
que la enfermedad produce en sus 6rganos.

Descargar imagen

Entre los proyectos que han presentado a la presidenta destaca la realizacién de un documental sobre la incidencia de
la enfermedad de Andrade en Valverde del Camino producido por Fernando Arroyo, director, entre otros trabajos, de 'La
Gran Ola'. Segun ha sefialado Arroyo, presente en la reunion, "se trata de una enfermedad doblemente rara, por su
naturalezay por su desarrollo endémico en una poblacién como Valverde". En este sentido, afiade que "su caracter
genético permite acotarla, y con este documental se quiere contribuir a la concienciacion para atenuar el avance de la
enfermedad y mejorar la calidad de vida de los pacientes".

La enfermedad de Andrade 6 Polineuropatia Amiloidética Familiar se remonta al afio 1500 de la Edad Media en el norte
de Portugal. En ese momento era llamada “el mal de los pies”. Eran pescadores fuertes los que empezaban a tener lo
que médicamente significa “estepach”, arrastrar los pies. Nadie sabia por qué empezaban arrastrando los pies, luego no
podian caminar y mas tarde fallecian. La Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) fue descrita por el doctor portugués
Corino Andrade en 1952, de ahi que sea conocida como Enfermedad de Andrade.
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La PAF tipo 1 (Enfermedad de Andrade 6 Polineuropatia Amiloidética Familiar) es la enfermedad amiloidética familiar
que afecta al sistema nervioso periférico mas comun, y es hereditaria, pues sélo puede transmitirse de padres/madres a
hijos/as. El gen que transmite la enfermedad es dominante, por eso el portador suele desarrollar la enfermedad, pero
existe también la posibilidad de ser portador sin padecerla temporalmente o de por vida. En este Ultimo caso, se puede
transmitir la alteraciéon a su descendencia sin su conocimiento.

El diagndstico precoz es vital, pues al ser una enfermedad degenerativa, cuanto antes se frene su evoluciéon mayor
calidad de vida tendra el enfermo. Ante cualquier sospecha, existen diferentes métodos para diagnosticar la
Enfermedad de Andrade y diferenciarla del resto de amiloidosis. Hasta ahora, el Gnico tratamiento eficaz para los
enfermos de PAF era el trasplante hepético. La experiencia clinica obtenida con estas intervenciones demuestra que,
cuanto antes se trasplante al enfermo, menor es la repercusion que la enfermedad produce en sus 6rganos.

La presencia de la PAF tipo 1 (Enfermedad de Andrade 6 Polineuropatia Amiloidética Familiar) se ha confirmado en
mas de 15 paises distintos y se ha detectado una importante incidencia en Mallorca y Valverde del Camino (Huelva). La
isla constituye el quinto foco endémico mundial de esta enfermedad solo superado por los de Portugal, Japén, Suecia y
Brasil, y se ha comprobado el aumento anual progresivo de enfermos y portadores asintomaticos.

Como consecuencia del progresivo aumento de nuevos casos, el poder de transmision de la enfermedad, la
discapacidad que ésta ocasiona, y los elevados costes sanitarios y de la Seguridad Social, la PAF tipo 1 constituye un
problema de salud publica para la Isla de Mallorca y Valverde del Camino (Huelva).

Sobre la Asociacién Valverdefia de la Enfermedad de Andrade

La Asociacion Valverdefia de la Enfermedad de Andrade (ASVEA) cuenta en la actualidad con alrededor de 135 socios
y esta a su vez asociada a FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras) y CANF-COCENFE Huelva
(Federacion Provincial de Personas con Discapacidad Fisica y Organica de Huelva).

Entre sus principales objetivos esté el asesoramiento y ayuda a enfermos, portadores y familiares: Agilizar el
diagndstico precoz de la enfermedad y el seguimiento y evolucion de enfermos y portadores. Asimismo concienciar a la
poblacién y al personal médico y sanitario de la importancia de la enfermedad en Valverde y sus alrededores, debido al
gran numero de enfermos y portadores existentes. Conseguir que el tratamiento (Trasplante Hepatico Dominé) se
realice dentro de la Comunidad Auténoma Andaluza con total garantias, y colaborar con las demas asociaciones
(trasplante hepatico, minusvalidos, etc..) a través de acciones conjuntas también se encuentran entre sus finalidades.
Ademas trabajar para concienciar a la sociedad de la importancia de la donacién de érganos y para dar a conocer la
existencia de las Enfermedades Raras y la problematica que ellas acarrean para pacientes y familiares.

Entre los logros conseguidos por ASVEA en estos veinte afios destaca el apoyo de doctores especializados en el
Hospital Juan Ramén Jiménez de Huelv, para un diagnostico rapido, tratamiento y seguimiento de los enfermos y
portadores. También cuentan con el doctor Miguel Munar-Qués, Director del grupo de estudio de la PAF en Espafia y
referente mundial en esta patologia. Y en cuanto al tratamiento, la realizacién del Trasplante Hepatico Dominé 6
Secuencial en el Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.
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