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Mais visibilidade para doencas raras

Doencas raras exig
avancos na legislac

Treze milhdes de brasileiros anseiam

~

Evolucdo lenta

por politicas que permitam diagndstico
e tratamento a adequados. Uma etapa
fundamental esta no Congresso. Apenas
0,3% dos projetos apresentados nos
(iltimos 22 anos trataram do tema

» MAYARA S0UTO

erca_de 13 milhoes de

brasileiros sdo acometi-

dos com doengas raras

— aquelas que afetam 65
pessoas a cada 100 mil. Dentre
os pacientes de 8 mil patologias
que compdem o rol dessas enfer-
midades, 75% sio criancas e 30%
delas morrem antes de comple-
tar 5 anos. Os dados da Organi-
zacio Mundial da Saiide (OMS)
alertam para a necessidade dos
agentes do Fstado melhorarem
as politicas piblicas voltadas pa-
ra o diagndstico e tratamento
dessas patologias.

No dltimo ano, entretanto,
apenas 19 projetos de lei (PLs)
sobre doencas raras foram apre-
sentados no Congresso Nacio-
nal e nenhum deles foi aprova-
do. A informagio faz parte da
segunda edigio do estudo “Ra-
dar dos Raros”, langado, ontem,
no CB Talks: Radar dos Raros,
debate realizado pelo Correio,
em parceria com a Vertex Far-
macéutica, com o objetivo de
construir uma agenda positiva
sobre o tema. A Interfarma, o
Sindicato da Industria de Pro-
dutos Farmacéuticos (Sindus-
farma), a Associacio Crénicos
do Dia a Dia (CDD), a Frente
Parlamentar Mista da Saude e
a Subcomissao de Doengas Ra-
ras da Camara dos Deputados
apoiaram o evento ocorrido em
Brasilia e transmitido pelas re-
des sociais do Correio.

“Lamento informar quea gen-
te nio avangou muito no cenario
das doencas raras’, afirmou Gus-
tavo San Martin, que ¢ diagnos-
ticado com esclerose multipla ¢

apresentou os dados da pesqui-
sa de 2022 no CB Talks. A primei-
ra ediciio da pesquisa ocomreu no
ano passado e considerou o pe-
riodo de 2000 a 2021.

Dos quase 75 mil projetos
de lei foram apresentados no
Legislativo entre 2000 e 2022,
somente 0,3% deles tém a ver
com doencas raras (218 ao to-
do). Desse total, apenas oito
projetos foram aprovados no
mesmo periodo, dos quais cin-
co tratam de datas comemora-
tivas, o que foi lamentado por
San Martin. “Dias de conscien-
tizagdo sao importantes, sim,
mas sao pontos de partida, nio
de fim", desabafou o fundador
da CDD e da Federacio Brasilei-
ra das Associagdes de Doencas
Raras (Febrararas). “Diagndsti-
co e Lralamento sao temas fun-
damentais para seguir promo-
vendo qualidade de vida para
pessoas como eu e outras com
doencas raras, tenham qualida-
de de vida e, muitas vezes, ape-
nas vida'", acrescentou.

Teste do Pezinho

Nesse periodo, houve poucas
avancos. Um deles, ocorrido em
2014, a Palitica Nacional de Aten-
cio Integral a Pessoas com Doen-
¢as Raras foi instaurada no Sis-
tema Unico de Saide (SUS). Em
2019, a portaria n® 187 alterou e
ampliou as regras do teste do pe-
zinho no Brasil — o exame é o
principal paraidentificar as doen-
gas raras. Em 2021, foi instituido
o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) que define um
rol minimo de doengas raras que
seriio identificadas pelo Teste do

0ritmo de :ram\:agao de projetos de lei sabre doengas raras no Congresso Nacional € bastante lento,
Entre os anos 2000 e 2022, o tema respondeu por apenas 0,3% do total de propastas
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diagndstico correto e o tratamen-
to necessdrio no SUS. “Uma das
fungbes muito importantes do
nosso parlamento € uma agio de
fiscalizagiio. No basta uma boa

Obstéculos para o progresso
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A fragilidade de politicas pi-

formas de reduzir os altos indi-
ces de mortalidade de criangas
portadoras dessas patologias. O
parlamentar foi um dos relato-
res do projeto de lei que amplia
a cobertura nacional do teste

forma urgente, chamar pelo me-
nos as principais instimigoes que
jd realizam o teste nos maiores
estados da federacio’, afirmou.
Para o progresso no debate
eno curnbale as dmznq'\: raras,
lod

blicas e o b oda
populacio sio alguns dos prin-
cipais obsticulos para o avango
do debate sobre doengas raras
no Congresso Nacional, de acor-
do com parlamentares que par-
ticiparam, ontem, do CB Talks:
Radar dos Raros, debate promo-
vido pelo Correlo, em parceria
com a Vertex Farmacéutica.
Conforme dados da segunda
edicio do relatério Radar dos
Raros, apresentado durante o
evento, apenas 0,3% dos qua-
se 75 mil projetos de lei foram
apresentados no Congresso en-
tre 2000 e 2022. Para o depu-
tado federal Diego Garcia (Re-
publicanos-PR), que preside a
subcomissio especial de doen-
gas raras, a caréncia de politicas
piiblicas, ¢ uma das principais
falhas do sistema para avancar
com esse debate no Brasil. Ele
reforgou a importéncia do tes-
te do pezinho como uma das

o federal

em dos. “As doen-
cas raras sio a segunda maior
causa de mortalidade infantil
hoje, no Brasil e a tinica que a
curva nio cai, ela s6 cresce, ela
s6 aumenta e aumenta, justa-
mente, pela auséncia de paoli-
ticas ptiblicas no nosso pais.”

Parceria

A parceria do governo fede-

Pedro Wes(phalan [PP RS}, que
integra a diretoria da Comissio
Permanente de Saiide da Cama-
ra dos Deputados, é preciso um
maior engajamento da popula-
a0 e ainda sugeriu que os elei-
tores pressionem mais os de-
putados que integram as fren-
tes paxlamen(ares de satide. "As
questdes precisam avangar, te-

mos condides para isso, masas

ral com oes filantrdpi-
cas que conseguem aplicar o tes-
te do pezinho poderia beneficiar
vidas que ndo sio alcancadas
pelo sistema publico, segundo
Garcia. Ampliando a cobertura,
seria possivel melhorar a detec-

gao de todos os tipos dedoencas
nilo apenas as raras,

infor chegaraté
os parlamentares”, comentou,
Apesar da lentiddo para a
aprovagio dos projetos que tra-
tam de doengas raras no Con-
gresso, Westphalen disse que ¢
possivel obter avangos no Legis-
lative. ‘Jessesenudo odepulado
enfatizoua deman-

do para um tratamento precace
quando necessdrio. “0 Ministé-
rio da Saxide precisa acelerar a
implementacéio e as suas fases.
Na minha opinido, ele precisa, de

ter a qualidade de ensino e qua-
lificar cada vez mais médicos so-
bre essa questio.

“Especial para o Correio

ciso ser fiscalizado’, ressaltou o
presidente do Sindusfarma, Nel-
son Mussolini.

De acordo com o presiden-
te da Interfarma, Renato Porto,

As doencas raras sao a segunda
maior causa de mortalidade
infantil, hoje, no Brasil e a Ginica que
a curva ndo cai, ela so cresce”

Diego Garcia, deputado

147

Total de
parlamentares
com projetos
de lei sobre
doencas raras

33

(15,1%)

foram
apresentados
pelo Senado

Aprovados B
(3,7%)

Retirados 5§
(2,3%)

Arquivados 30
(13,7%]

a jornada de um paciente com
doenca rara “é muito dificil’, “A
indhistria farmacéutica estd pa-
ra desenvolver tecnologia, tra-
zer uma solugiio para aquele pa-
ciente. Precisamos comemorar

TEMAS DOS 0ITO
PROJETOS APROVADOS
NESSE PERIODO

Instituf o Dia Nacional das
Hemaoglobinapatias

Instiwl 0 dia 15 de malo como o
Dia Nacional de Conscientizagio
quanto 3 Mucopolissacaridose

Cria e reguiamenta as profissbes
de cuidadar de pessoa Kiosa,
cuidador infantil, cuidador de
pessaa com deficiéncia
cuidador de pessoa com
deficiéncia com doenga rara

Alteraa Lei n° 8.069, de 13
de 1990, para dispar sobre o
teste do pezinho ampliado

Institi o Dia Nacional de
Conscientizagdo ¢ Divulgasao
da Fibrase Cistica

Dispde sabre a instituigdo da
Dia Nacional de Doencas Raras

Acrescenta o 3° pardgrafo a0
art, 7 da Lei n* 10332, de 19 de.
dezembro de 2001, para garantir
recursos para atividades
voltadas para desenvalvimento
tecnolégico de medicamentas,
imuneldgieos, produtes para a
salide e outras modalidades
terapduticas destinados a0
tratamenito de doenigas raras
ou negligenciadas

m Instituf o Dia Nacional de Luta
Contra a Esclernse Lateral
Amiotréifica (ELA)

Fonte: Radar dos Raros

que existe diagndstico e de que
existe possibilidade do paciente
brasileiro ter acesso a tratamen-
to. Porém, temos os desafios de
como fazer isso ripido e eficien-
te, afirmou.

Mirenvina KinoCB/A Press

As questoes precisam avancar,
temos condicdes para isso, mas as
informacoes precisam chegar até
os parlamentares”

Pedro Westphalen, deputado
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