Legismap Roncarati
Na Camara dos Deputados, CFM defende medidas para melhorar a assisténcia aos pacientes com Doenca de
Pompe

Na terca-feira (11), a conselheira federal explicou a definicdo dessa doenca, o espectro clinico,
classificacao, diagndstico e sua progressao. Segundo ela, o transtorno resulta da deficiéncia ou
auséncia da enzima alfaglicosidase acida (GAA), levando ao acimulo de glicogénio e causando
danos musculares irreversiveis. De acordo com a Associacao Brasileira de Pompe (Abrampompe), a
doenca tem uma incidéncia de um a 40 casos para cada 50 mil nascimentos. No Brasil, estima-se
que atualmente 170 pessoas estejam em tratamento.

“0Os sintomas variam em gravidade, mas incluem fraqueza muscular progressiva, dificuldade
respiratéria e complicacbes cardiacas, sendo a faléncia respiratéria a principal causa de morte na
forma de inicio tardio da doenca”, explicou a conselheira, que é mestre e doutora em Pediatria pela
Universidade de Sao Paulo (USP).

A representante do CFM enfatizou a necessidade de implantar o diagndstico precoce através do
Teste de Triagem Neonatal, disponibilizado pelo Sistema Unico de Satude (SUS), o que permite o
diagndstico precoce. Ela também propds a criacdo de um Banco Nacional dos Portadores de Pompe,
inspirado no modelo holandés, facilitando o monitoramento e a gestdo da doenga nesse grupo.

Proposicdes - Outro ponto crucial abordado foi a inclusao de disciplinas sobre doencas raras no
curriculo da graduacao em Medicina e a oferta de educacao continuada sobre o tema para os
profissionais de salde. Natasha Slhessarenko destacou a importancia de capacitar os médicos para
reconhecerem e tratarem essas condicdes raras, melhorando a qualidade da assisténcia os
pacientes.

Ela ainda sugeriu um estudo da incorporacdo da Terapia de Reposicdo Enziméatica (TRE) para todos
os pacientes com Doenca de Pompe, considerando a possibilidade de compras centralizadas e
métodos de compartilhamento de risco, visando garantir que todos tenham acesso ao tratamento
necessario.

Além disso, foi enfatizada a importancia de se garantir o acesso ao aconselhamento genético para
0s pacientes e suas familias, oferecendo suporte e orientacdo adequada. Como ultima proposicao, a
conselheira do CFM pediu a revisao do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) do SUS
para ampliar o acesso ao tratamento para todos os pacientes com Doenca de Pompe, apés o estudo
proposto.

Participaram também da audiéncia proposta pelo deputado Sargento Portugal (Podemos-R}), os
seguintes especialistas: Natan Monsores (coordenador-Geral de Doencas Raras, representando o
Ministério da Saude); Fabio Cenachi (presidente da Associacao Brasileira de Doenca de Pompe -
Abrapompe); e Marcondes Cavalcante (médico e professor do Departamento de Neurologia da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade de Campinas).

Fonte: Portal CFM, em 14.06.2024.
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