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IGPT prevé lancamento de cartilha
sobre Covid-19 no Dia Internacional das MPS

m 15 de maio, o mundo celebra o
E Dia Internacional de Conscientiza-

cao sobre as MPS. Também conhe-
cida como MPS Day, a data é lembrada
em diversos paises, que anualmente or-
ganizam atividades para destacar a im-
portancia do diagnéstico e tratamento
das mucopolissacaridoses. Mesmo com
as restricoes trazidas pela Covid-19
Coronavirus, o Instituto Genética Para
Todos (IGPT), de Porto Alegre, RS, en-
controu uma maneira de celebrar a data.
No dia 15 de maio, a entidade vai lancar
uma cartilha lidica com dicas de como
proteger-se do virus. O livreto, que se
chama ‘Beto e o Corona’ e foi desenvol-
vida pelo médico geneticista Matheus
Wilke, é focada a pacientes com MPS. ‘A
proposta é utilizar o Beto, mascote do
IGPT e da Rede MPS Brasil, para orien-
tar pacientes e familiares sobre como

prevenir-se do contagio, de uma ma-
neira leve e didatica’, explica Fernando
Machado da Costa, presidente do IGPT.
‘A publicacao foi planejada de forma bas-
tante pedagdgica, trazendo desde textos
de facil compreensao até enigmas e pa-
gina para colorir, tudo para engajar os
pacientes MPS na luta contra a dissemi-
nacao da pandemia’, continua.

‘Beto e o Corona’ vai estar disponivel
para download a partir do dia 15 de maio.
Para imprimir a cartilha, acesse a pagi-
na do IGPT (www.igpt.org.br) ou da Rede
MPS Brasil (www.ufrgs.br/geneticahcpal
rede-mps).

As mucopolissacaridoses sao doencas
genéticas raras. Atingem uma em cada
25 mil pessoas e podem causar danos a
diversos 6rgaos e sistemas. Por ser uma
comorbidade (doenca que desencadeia
problemas a diversos 6rgaos) a MPS

Material vai estar disponivel para
download a partir do dia 15 de maio

exige cuidados extras em se tratando de
Coronavirus. A recomendacao é que pa-
cientes com a enfermidade permanecam
em casa durante as préximas semanas.
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Casa Hunter divulga atividade

para MPS Day

Uma das entidades focadas as doencas raras mais importantes do pais, a Casa Hunter,
com sede em Sao Paulo, também promete nao deixar o dia 15 de maio passar em branco.
Para marcar a data, a Organizacao Nao-Governamental planeja divulgar o MPS Day em
suas redes sociais a partir de uma série de depoimentos de pacientes, que devem relatar
como é conviver com a mucopolissacariose, ademais de mostrar como eles estao intro-
duzindo os cuidados contra a Covid-19 em sua rotina. Ainda em comemoracao ao Dia
Internacional de Conscientizagao sobre as MPS, a Casa Hunter divulga que ira espalhar
cartazes sobre a doenca em pontos de énibus de Sao Paulo a fim de alertar a populacao

para as mucopolissacaridoses
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*Por Diane Pedrini

Dia Mundial das Doen-

cas Raras foi criado na

Europa em 2008, e a
data escolhida nao foi ao aca-
so: o dia 29 de fevereiro é uma
raridade que sé acontece em
anos bissextos! Nos demais
anos, a data é comemorada no
dia 28 de fevereiro. Em 2020,
essa raridade aconteceul A
data comemorativa foi criada
com o intuito de aumentar a
consciéncia sobre as doencgas
raras e melhorar o acesso a
assisténcia médica de quali-

dade e tratamento adequado
dos individuos portadores de
doencas raras e suas familias.
Neste ano, para comemorar
essa data, o Instituto Atlas
Biosocial organizou um even-
to especial e aberto ao publico,
que se realizou as 1830hs do
dia 29 de fevereiro, na Livraria
Cultura, no Shopping Bourbon
Country, em Porto Alegre/RS.
O Instituto Atlas Biosocial é

e —

Em 2020, ano bissexto, data foi comemorada em 29 de fevereiro

Instituto Atlas Biosocial organiza evento
para celebrar Dia/Semana das Doencas Raras

uma organizagao sem fins lu-
crativos que age em prol das
pessoas com doengas croni-
cas, graves e raras. O evento
intitulado ‘A arte imita a vida
ou vice-versa? E como se da
no mundo dos raros?” foi um
bate-papo com diversos con-
vidados especiais.

Na primeira parte do encontro
houve uma conversa organiza-
da pelo Prof Roberto Giugliani
e Dra Carolina Fischinger so-
bre as grandes obras literarias
e as doengas raras. Em segui-
da, foi apresentado o Projeto
de Lei n° 085/19, que institui a
Politica Municipal de Atencao,
Diagnéstico e Tratamento as
Pessoas com Doencas Raras
no Municipio de Porto Alegre.
Esse encontro seguiu o ob-
jetivo principal do Dia das
Doengas Raras: divulgar in-

formacoes e trazer este tema
a tona na sociedade de forma
simples, clara e entendivel
pelo publico leigo. Eventos
como esse sao muito impor-
tantes para a sociedade como
um todo, para as pessoas com
doencas raras e também para
os profissionais de saude e
gestores do sistema de saude.
Apesar de raras, essas doen-
cas sao tantas que acabam por
afetar 1 em cada 20 pessoas e,
além disso, ainda ndo ha cura
para ou tratamento especi-
fico para todas elas. Precisa-
mos continuar trabalhando
em conjunto em prol dessas
pessoas e conscientizando a
sociedade e os que atuam no
setor da saude.

*Coordenadora de Pesquisa Clinica,
Grupo de Pesquisa Clinica em
Genética Médica
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Anvisa aprova regras para registro

de produtos de terapia génica no Brasil

*Por Guilherme Baldo

Agéncia Nacional de Vi-
gilancia Sanitaria (Anvi-
a) aprovou, no dia 18 de
fevereiro, uma resolucao (RDC
338/2020) contendo os requisi-
tos necessarios para que pro-
dutos das chamadas terapias
avancadas (que inclui a terapia
génica e celular) possam ser
comercializados no Brasil.
Essas terapias utilizam cé-
lulas (no caso da terapia celu-
lar) ou genes (na terapia génica)
no tratamento de uma deter-
minada condicdo, como uma
doenga genética, por exemplo.
Segundo a Anvisa, esta re-
solugao ‘tem por objetivo es-
tabelecer requisitos minimos
para o registro de produto de

terapia avangada, com vistas a

comprovagao de sua eficacia,
seguranga e qualidade para uso
e comercializacdao no Brasil”.

1

Pais é pioneiro na América Latina

A aprovagao de tal legisla-
¢ao é um marco histérico para
o pais, que se coloca como
pioneiro nesse tema entre os

Foto: Arquivo SGM
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paises latino-americanos, e
permite que produtos de te-
rapias avancadas de qualidade
e eficacia comprovada sejam
futuramente incorporados ao
Sistema Unico de Satide (SUS).
Isto é especialmente importan-
te em casos de doencas onde
nao existe tratamento especifi-
co, ou 0 tratamento disponivel
traz beneficio limitado.

A RDC 338/2020 entra em
vigor no dia 1° de junho. O link
para a RDC na integra é http:l/
portalanvisa.gov.br/legisla-
cao#/visualizar/y14700

*Farmacéutico, doutor em Bioquimica
e professor adjunto do Departamento
de Fisiologia UFRGS (Universidade
Federal do Rio Grande do Sul)
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WORLD Symposium 2020 e a diversidade
de novos tratamentos

*Por Guilherme Baldo

oi realizado, em feverei-
ro de 2020, na cidade de
Orlando (EUA) o déci-
mo-sexto World Symposium,
um evento dedicado a pesqui-
sa em doencas lisossémicas.
O evento contou com os
mais renomados pesquisado-
res em doencas lisossdmicas
do mundo todo, reunidos ao
longo de quatro dias de in-
tensa programacdo. Em es-
pecial, chamou-nos a atencgao
0 grande numero de ensaios
clinicos em andamento para

Parte da equipe do Servico de Genética Médica
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre que participou do encontro

diferentes enfermidades, en-
volvendo as mais diversas
tecnologias. Estes ensaios en-
globavam tanto tecnologias
que ja sao utilizadas na tera-
pia de outras doencas lisos-
sémicas (como a reposicao

enzimatica em enfermidades
como alfa-manosidose e li-
pofuscinose cerdide neuro-
nal tipo 2 (CLN2), guanto novos
tratamentos, como a terapia
génica utilizando lentivirus
para Doenga de Fabry e Leuco-
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Foto: Arquivo SGM

distrofia Metacromatica; virus
adeno-associados para muco-
polissacaridoses tipo IlIA e IlIB,
e CLNG; e pequenas moléculas
para doengas como Niemann-
-Pick tipo C e Doenca de Pom-
pe. Certamente, em pouco
tempo, apds sua eficacia ser
comprovada, estes tratamen-
tos deverdo estar disponiveis
para os pacientes com doencas
lisossomicas.

O proximo simpdsio sera
realizado na cidade de San
Diego, nos EUA de 8 a 11 de fe-
vereiro de 2021.Ja se programe,
pois a data-limite para submis-
sdo de trabalhos é 01/10/2020.

*Farmacéutico, doutor em Bioquimica
e professor adjunto do Departamento
de Fisiologia UFRGS (Universidade
Federal do Rio Grande do Sul)
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Simpodsio mundial de Mucopolissacridoses

na Espanha é adiado para 2021

*Por Guilherme Baldo

décimo-sexto Simpésio Mundial de Mucopolissacarido-
ses (MPS Symposium), que seria realizado em Barcelona,
Espanha, entre 31 de Julho a2 de Agosto de 2020, teve sua
data alterada para o ano seguinte, sendo marcado para o periodo

Home- Committees~ Program- Registrations~ Accommodation  Abstracts~ Children’s Program~

MPS 2021

16" International Symposium

de 30 de julho a 01 de agosto de 2021, na mesma cidade. Devido
a pandemia mundial de COVID-19, ndo apenas este evento teve
de ser adiado, como varios outros. O sitio do evento ja foi atu-
alizado informando a nova data, e mais informacoes podem ser
adquiridas a partit do link http:/lmps2020.com/

*Farmacéutico, doutor em Bioquimica e professor adjunto do Departamento de
Fisiologia UFRGS (Universidade Federal do Rio Grande do Sul)

on MPS and Related Diseases
From 30 Julyto 1 August, 2021 | Barcelona| Spain /

NEW DATES FOR MPS 2021

For more information, please read here
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The 16th International Symposium on MPS and Related Diseases will take place from Friday, July 30 till Sunday, August 1, 2021.
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Coronavirus: veja cuidados

A Covid-19, doenca capaz de provocar deficiéncia pulmonar grave,
se espalhou pelo mundo e agora ameaga o Brasil. Isolamento social e
habitos de higiene sao medidas essenciais no combate a proliferagao
da doenca. De acordo com o coordenador da Rede MPS Brasil, Dr.
Roberto Giugliani, pacientes com mucopolissacaridose (MPS) fazem
parte do grupo de risco. “E importante ressaltar que a MPS é uma
comorbidade (pelas manifestacdes da doenca em diversos érgaos), e
que os cuidados entre estes pacientes devem ser redobrados’, orienta.
Veja abaixo os conselhos médicos para proteger-se da pandemia:
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Fique em casa,

Lave as maos Use alcool em Evite tocar

Procure ajuda médica se apresentar sintomas como tosse, febre e
problemas para respirar.

Leia mais em IGPT prevé lancamento de cartilha sobre Covid-19 no
Dia Internacional das MPS, capa desta edicao.

Estudos em genética

Para quem tem interesse em manter-se
atualizado sobre as ultimas pesquisas em
doencas raras, o Instituto Nacional de Ge-
nética Médica Populacional (Inagemp) ofe-
rece acesso a quase 150 estudos em sua
pagina na internet. As producoes cientificas
estao disponiveis em www.inagemp.bio.br.

Instagram e Facebook

Ja para quem curte redes sociais, a dica
para manter-se informado sobre as novi-
dades no campo das mucopolissacarido-
ses € seguir os perfis da Rede MPS Brasil
no Instagram (#redempsbrasil) e Facebook
(@redempsbrasiloficial).

evitando ao constantemente gel nas maos o rosto
maximo (uso de agua sempre que (olhos, nariz Museu virtual
qualquer e sabao é possivel e boca) : .
contato social T m—— O Caiu na Rede tem uma dica cultural para a

quarentena: um passeio virtual por museus
de todo o Brasil. O projeto Era Virtual con-
vida os internautas a conhecer acervos sem
sair de casa.

Saiba mais em http://eravirtual.org
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