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Divulgacao ajuda a tratar doenca

Reconhecer para tratar € o
lema da Campanha do Dia Na-
cional de Conscientizacao da
Doenca de Pompe, que ocorreu
ontem, organizado pela Asso-
ciacao Brasileira de Neurologia
(ABN). Belém esta entre as capi-
tais brasileiras onde a campa-
nha esta sendo realizada por
meio de encontros em univer-
sidades envolvendo a comuni-
dade académica. A doenca é
rara, genética e degenerativa e
no Brasil ha aproximadamen-
te 2 mil pacientes, mas apenas
100 sao diagnosticados. Dian-
te dessa realidade, pesquisa-
dores da area afirmam que a
informacdo e conhecimento a
respeito da doenca sao impor-
tantes para o diagnostico.

Marcondes Franca Jr, que é
doutor em Neurologia, profes-
sor do Departamento de Neu-
rologia da Universidade Esta-
dual de Campinas (Unicamp) e
coordenador do Departamento
Cientifico de Moléstias Neu-
romusculares da Academia
Brasileira de Neurologia (ABN)
explicou durante coletiva de
imprensa, namanha de ontem,
onde a imprensa do pais teve a
oportunidade de participar por
meio virtual, que a divulgacao
da doenca deve ser realizada
Nnao apenas para a comunidade
meédica, mas para a sociedade
de modo geral.

Por ser uma doenca rara,
poucas pessoas tém conheci-
mento. A prevaléncia na Euro-
pa é deum paciente para cada
grupo de 40 mil pessoas. No
Brasil aindanao ha pesquisas

que informe a prevaléncia, mas
ha dados baseados em levan-
tamentos que existem 2 mil
pessoas com a doenca no pais
sendo que so 100 foram diag-
nosticadas. Essa informacao
preocupa a comunidade mé-
dica e aimpulsiona a trabalhar
pela divulgacao da doenca.

A campanha, promovida
pela ABN, conta com acoes em
todo o pais durante este mes,
com foco nos profissionais
da area de saude, para que te-
nham mais informacoées no
reconhecimento e no diagnos-
tico da doenca. “O principal é
deixar claro que é umadoenca
rara, mas que existe no Brasil
e precisamos estar atentos
porque e uma das poucas do-
encas musculares para a qual
temos um tratamento efetivo,
capaz de ajudar os pacientes.
Entdo, faz diferenca diagnosti-
car o que pode tratar defato. A
principal mensagem € esta: re-
conhecer para tratar”, enfatiza
Marcondes.

Thomas Gierse, gerente ge-
ral da Sanofi Genzyme, tam-
bém participou da entrevista
reconhece a importancia da
divulgacao da doenca. “Esse
dado de 2 mil pacientes com a
doenca no Brasil é uma infor-
macao que nao esta baseada
em estudos cientificos, mas é
uma informacao que existe e é
preocupante, pois a doenca de
pompe é degenerativa e leva a
obito do paciente”, alerta o ge-
rente geral da Sanofi Genzyme.

A doenca de pompe é de
origem genética e provoca

uma alteracao muscular, prin-
cipalmente na musculatura
esquelética, enfraquecendo
0 paciente. “A pessoa vai ter
dificuldade, por exemplo, de
caminhar, para subir uma es-
cada, para se levantar de um
assento baixo e, muitas vezes,
dificuldade também respirato-
ria. Isso, no caso do pompe, as
vezes € um sintoma precoce,
a pessoa sente cansaco facil
e tem o folego curto, fica ofe-
gante com pequenos esforcos,
e acontece nao porque o pul-
mao esteja afetado, mas por-
que os musculos que fazem
com que o pulmao funcione
nao atuam adequadamente”,
explica Marcondes.

A doenca se apresenta de
duas formas. Umaparte se ini-
cia ainda no bebg, nos primei-
ros meses de vida. Esses casos
sao bem graves e mais raros.
Nessa forma infantil, a crianca
nasce ja hipotonica, sente difi-
culdade de succao no peito e,
além de um comprometimento
muscular, também pode ocor-
rer uma alteracao cardiaca, e a
sobrevida, em média, nao che-
ganem a2 anos.

O outro grupo € de adoles-
centes e adultos, quando a do-
enca € um pouco mais branda,
com progressao mais lenta.
“Geralmente, nessa forma o
coracao nao ¢ comprometido,
mas ainda assim € uma doen-
ca progressiva, grave, que se
nao for realmente diagnostica-
da e tratada em tempo habil, o
resultado final ¢ muito ruim”,
alerta Marcondes.
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