CLIPPING SHIRE

Correio da Bahia 18.05.2008

Diagnostico tardio prejudica portadores de MPS

Doenga hereditdria ¢ crfinica, a mucopolissacaridose atinge wma em cada 200 mil criangas no

Alan Rodrigues

ma doenga rara,
cujo tratamento
foi aprovado re-

centemente nos Estados Uni-
dos e na Europa, ainda nao
tem medicamentos autoriza-
dos no Brasil. Mesmo com o
respaldo de decisdes judiciais,
os pais de criangas vitimas da
doenga esperam ha meses pe-
la importagao de ampolas de
alto custo — cerca de R$13 mil
-, com administragao semanal.
Sem a medicagio, ndo ha co-
mo controlar o avango da
doenga.

A mucopolissacaridose
(MPS) é uma doenga heredi-
taria, crdnica, progressiva e
multissistémica. E classifica-
da como uma doenca de de-
posito lisossomico. Ou seja,
por falta de determinada en-
zima, o organismo deixa de
“guebrar” o aglcar nas célu-
las, que provoca o acumulo de
polissacarideos, comprome-
tendo, essencialmente, as fun-
¢oes do baco e do figado. Os
dois drgaos comecam a au-
mentar de tamanho e as de-
tormagbes nao param por al.
O crénio passa por alteragbes,
desenvolve macrocefalia, dis-
torcendo as feigdes dos por-
tadores da doenga.

Com o passar do tempo, a
MPS atinge a coluna e as ar-
ticulagdes, provocando enri-
jecimento, @ compromete as
fungdes dos grandes miscu-
los, atingindo, em estdgio
avangado, pulmdes, coragdo
e laringe, podendo levar & fa-
léncia do organismo. Segun-
do o geneticista Emerson San-
tos, da Associagéo de Pais e

Amigos dos Excepcionais
(Apae) em Maceio, o diagnos-
tico tardio & um dos principais
empecilhos para o tratamen-
to adequado.

Por se tratar de uma doen-
¢a hereditaria, muitas vezes
guando é detectada a mae ja
teve um ou mais filhos. “Te-
mos casos na Apae de maes
que tiveram trés filhos, de pais
diferentes, todos com MPS",
conta. Para a dificuldade de
diagnostico, contribui a falta
de conhecimento dos pedia-
tras da doenca, que tem uma
incidéncia rara. Uma em ca-
da 200 mil criangas nasce com
MPS. Os sintomas mais co-
muns, que podem sugerir uma
investigagdo mais apurada,
sﬁo ofites e sinusites cronicas

e deformagdes na coluna,
além de rigidez articular. “E
preciso que o pediatra conhe-
¢a a doenga para associa-la
a esses sintomas”.

Queda-de-brago - Para o
tipo |, o tratamento ja existe
ha alguns anos, mas apenas
recentemente laboratdrios in-
ternacionais conseguiram sin-
tetizar as proteinas usadas no
tratamento da MPS tipos |l e
VI. Enquanto a Agéncia Na-
cional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa) nao autonza a comer-
cializagdo, as familias se unem
em processos judiciais para
assequrar a importacao do re-
médio, custeado pelo estado.

Na Bahia, Adriana Corda-
ge preside a Abamps (Asso-
ciagao Baiana dos Familiares
e Amigos dos Portadores de
Mucopolissacaridose). Mae de
Marguinhos, 6 anos, ha mais
de quatro anos ela convive
com as alteragbes provoca-

das pela MPS t1po Il. No es-
tado, existem 28 pacientes ca-
dastrados com a doenga, to-
dos filiados a associagéo, que
presta assessoria juridica pa-
ra conseguir na Justiga obri-
gar os érgaos publicos de sau-
de a disponibilizarem o trata-
mento.

Por ser uma doenga créni-
ca, a medicagao, uma vez mi-
nistrada, nac pode ser inter-
rompida. O custo anual che-
ga a US$300 mil para o tipo
I, o mais dificil de tratar. “Se-
te familias ja conseguiram da
Secretaria de Sadde do esta-
do a medicagao para o tipo VI,
mas uma crianga morreu”, ex-
plica Adriana, que também ja
possui a ordem judicial para
que o estado fornega a medi-
cagao, mas até hoje nao ob-
teve resposta. Para entrar em
contato com a Abamps, o en-
derego eletrdnico é o
abamps2007 @ gmail.com
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