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Introdução: A MPS é uma doença rara, hereditária, causada por defeitos enzimáticos que envolvem a degradação de 
glicosaminoglicanos. As manifestações são multissistêmicas e, para algumas formas (MPS I, II, IV, VI), a Terapia de Reposição

Enzim§tica (TRE) ® o tratamento recomendado, consistindo na aplica«o intravenosa da enzima deficiente. O Hospital de Cl²nicas de 
Porto Alegre ® um centro de refer°ncia para atendimento de pacientes com MPS e um centro de aten«o para a TRE. Sabe-se que 
para muitos pacientes, o deslocamento de longas dist©ncias para realiza«o de TRE diminui a sua qualidade de vida e interfere na 
rotina da fam²lia. Desde 2012 iniciou-se um processo de descentraliza«o da TRE para a sua cidade de origem. Objetivo: O objetivo 
do estudo ® analisar as percep»es dos pacientes em tratamento no HCPA e de seus cuidadores sobre a descentraliza«o. 
Metodologia: Os dados foram obtidos atrav®s de aplica«o de question§rio que avaliou aspectos relacionados ao paciente, ao local das 
infus»es e an§lise do registro de frequ°ncia no HCPA. Os pacientes iniciaram o tratamento no HCPA e foram encaminhados para 
continuidade em seus centros de refer°ncia. Foram entrevistados 15 pacientes e cuidadores que permanecem em acompanhamento 
ambulatorial no HCPA. Resultados: Os pacientes referem melhora na disposi«o para realizar as infus»es devido ¨ proximidade ao local 
de moradia ï un©nimes em pontuar negativamente o deslocamento ao HCPA - e declaram manuten«o da qualidade assistencial. Os 
cuidadores relataram melhora na rotina familiar com a descentraliza«o, por®m alegam queda na qualidade quando questionados sobre 
a infraestrutura. Observou-se aumento na frequ°ncia do paciente no tratamento. Conclus«o: O processo de descentraliza«o foi ben®fico 
para a ades«o ao tratamento, possibilitou melhorias pontuais e importantes na vis«o dos pacientes e cuidadores, principalmente 
envolvendo facilidade de deslocamento e manuten«o da rotina familiar. Protocolos espec²ficos de descentraliza«o poderiam auxiliar 
na uniformiza«o desta decis«o terap°utica. Unitermos: Descentraliza«o; Mucopolissacaridose; Terapia de reposi«o enzim§tica 
 




