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Jornal do Senado — Brasilia, terca-feira, 7 de maio de 2019

Senadores querem politica para doencas raras

Comissdo de Assuntos Sociais criard subcomissdo dedicada ao tema. Enfermidades afetam 13 milhdes de pessoas, que enfrentam dificuldades para obter tratamento no SUS

Ricardo Westin

O SENADO QUER encontrar
solucdes para as pessoas
que sofrem de doencas raras
no pais. Nos proximos dias,
os senadores formarao uma
subcomissdo para discutir
com ONGs, médicos, cientis-
tas, industria farmacéutica e
autoridades da satide publica
medidas que amenizem o so-
frimento dos doentes.

Asdoencasraras formamum
grupo bastante heterogéneo,
cada uma com caracteristicas
muito préprias. O que as une
sdo a baixa prevaléncia indi-
vidual (daf o adjetivo “raras”)
e o fato de serem crénicas,
progressivas, degenerativas
e incapacitantes. A grande
maioria ndo tem cura. Em
muitos casos, no entanto, ha
tratamentos que garantem o
bem-estar e aumentam a so-
brevida dos pacientes.

Para ser enquadrada como
rara, adoencando pode atingir
mais do que duas pessoas a
cada grupo de 3 mil individuos.
Como comparacio, a diabete
(que nio érara) afeta 230 bra-
sileiros a cada grupo de 3 mil.

NoBrasil, o grande problema
que os pacientes enfrentam é o
despreparo do Sistema Unico
de Sauide (SUS) para atendé-
-los: quase nao existem centros
especializados no diagndstico
e no tratamento das doencas
raras, boa parte dos médicos
desconhece essas enfermida-
des (o que leva a diagnésticos
tardios, tratamentos equivo-
cados e mortes evitdveis) e a
rede publica de satide distribui
poucos remédios especificos.

A nova subcomissao fun-
cionara dentro da Comissao
de Assuntos Sociais (CAS) e
terd 12 meses para concluir
seus trabalhos. Quem pediu
a criacao foi a senadora Mara
Gabrilli (PSDB-SP).

Um universo grande de
pessoas acompanhard com
expectativa os debates da
subcomissdo do Senado. De
acordo com a Associacdo da
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Mara Gabrilli, que propds a criacao
de subcomisséo sobre doencas raras

Inddustria Farmacéutica de Pes-
quisa (Interfarma), 13 milhoes
debrasileiros sofrem de alguma
doenca rara. O namero equi-
vale ao dobro da populacdo da
cidade do Rio de Janeiro.
Dado esse contingente, o
termo “raras” pode soar con-
traditdrio. Nao é. Existerm 8 mil
enfermidades diferentes que
podem ser classificadas assim.
Cada uma, isolada, afeta um
numero relativamente peque-
no de individuos. Mas quando
as doencas sdo somadas, os
pacientes chegam a 13 milhdes.
Entre as doengas raras, pos-
sivelmente as mais conhecidas
sdo o ltpus, que obrigou a can-
toraamericana Selena Gomez
asubmeter-se aum transplante
de rim, a esclerose multipla,
que afastou a atriz brasileira
Claudia Rodrigues da TV, e a
esclerose lateral amiotréfica
(ELA), que levou a cadeira de
rodas e depois matou o fisico
britanico Stephen Hawking.

Doentes esquecidos

Outras enfermidades desse
grupo sao a acromegalia, a
doenca de Crohn, a doenca
falciforme, a fenilcetonuria e
a fibrose cistica.

— Sao doentes esquecidos
— afirma a presidente da Asso-
ciacao de Familiares Amigos e
Portadores de Doencas Graves,
Maria Cecilia de Oliveira. — Se
os pacientes que tém doencas
de maior prevaléncia ja encon-
tram dificuldades gigantescas
para conseguir tratamento
no SUS, os pacientes que tém
doencasraras enfrentam cerca
de cem vezes mais obstaculos.

Em 2017 e 2018, o Senado
abrigou uma subcomissao de-
dicada as doengasraras. A sua
grande vitdria foi a aprovacao
do PLC 56/2016, que prevé a
criacdo da Politica Nacional
de Doencas Raras. Como os
senadores alteraram o texto,
a proposta foi reenviada para
a Camara. Se os deputados a
aprovarem, a transformacao
em leis6 dependerd da sancao.

Politica

Desde 2014, o pais tem uma
politica para as pessoas com
doencgas raras. As entidades
de pacientes, no entanto, nao
estao satisfeitas com ela. Pri-
meiro, porque nunca foi ple-
namente executada, sobretudo
por falta de dinheiro. Depois,
porque ela estd previstanuma
portaria do Ministério da Saide
e, como tal, ndo tem forca de
lei e pode ser abandonada a
qualquer momento.

A nova subcomissao ouvira
os atores envolvidos na ques-
tdo, que terao as audiéncias

Laissa, de 12 anos, que tem doenca rara, em reunido presidida por Romario (D)

Raras, mas nao tanto

Uma doenca é classificada como rara quando atinge no maximo 2 pessoas a
cada grupo de 3 mil individuos, ndo tem cura ou é de tratamento muito dificil

8 mil doencas
raras identificadas

1em cada 16 brasileiros

Origem da doenca
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Prognéstico da doenca
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tem uma doenca rara (13 milhdes) '

20%
80%

5%
95%

Idade em que doenca se manifesta

25% idade adulta
75% infancia

30%
70%

nao genética (infecciosa,
inflamatoria, autoimune etc.)

genética (congénita ou
de manifestacdo tardia)

curdveis com o
tratamento adequado

incurdveis — o tratamento
apenas ameniza os sintomas

morrem antes dos
5anos de idade

vivem além dos
5anos de idade

Fonte: Ministério da Satide, 2018

no Senado como tribuna para,
numa frente, narrar suas difi-
culdades cotidianas e tentar
sensibilizar a opinido publica
e, em outra, sugerir ajustes no
projeto que estd na Camara e
pressionar o governo a colocar
a portaria do Ministério da
Satide em pratica.

O Brasil conta com apenas
sete servicos publicos de satide
que lidam com doencasraras.
Nao existe, portanto, umarede
nacional de atencdo aos pa-
cientes. Se todo o contingente

procurasse 0s servicos existen-
tes, cada um teria que atender a
mais de 1,8 milhdo de doentes.
Nem mesmo a cidade de Sao
Paulo, principal referéncia em
saude no pais, dispoe de uma
unidade especializada.

Essas unidades fazem falta
ndo apenas para o tratamento,
mas também para o diagndsti-
co. Como a maioria das doen-
casraras tem origem genética,
elas podem ser detectadas
precocemente. Quanto mais
cedo se inicia o tratamento,
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melhor é o progndstico.

Os medicamentos sao outra
questao pendente. Eles costu-
mam ser muito caros. O trata-
mento de um tnico paciente
com atrofia muscular espinhal
(AME), por exemplo, custa R$
1,3 milhao por ano. Os precos
se explicam pela baixa deman-
da, tipica das doencas raras, e
pelos altos custos envolvidos
nas pesquisas.

“Pagar para viver”

Os doentes ainda tém que
enfrentar alentiddo da Agén-
cia Nacional de Vigilancia
Sanitdria (Anvisa) paraliberar
o uso de remédios e a demora
do Ministério da Sauide para
inclui-los nas farmécias do
SUS. O medicamento Aldu-
razyme, por exemplo, que é
usado no tratamento da mu-
copolissacaridose, ganhou o
registro da Anvisa em 2005, s6
foi incorporado pelo SUS em
2017 — mas sua distribuicao
ndo comecou até hoje.

— Nao éjusto que tenhamos
que pagar para viver — disse,
numa audiéncia na CAS em
marco, a estudante Laissa
Polyanna, que sofre de AME.

Como resultado, muitos
pacientes recorrem a Justica
para obter os remédios gra-
tuitamente. Isso é ruim para
eles, que podem morrer por
nao receber o tratamento a
tempo, e também para o poder
publico, que, ao fazer compras
isoladas e urgentes, fica sem
poder de negociacdo com a
industria farmacéutica. Em
2016, o Ministério da Satude
gastou mais de R$ 1 bilhao
para atender ordens judiciais
desse tipo.

Em abril, o ministro da Sau-
de, Luiz Henrique Mandetta,
assinou no Senado uma por-
taria que incluiu nas farmadcias
do SUSum remédio especifico
para o tratamento da AME.

Entre os projetos em estudo
no Senado que beneficiam os
pacientes, estdao o PL.682/2019,
de Flavio Arns (Rede-PR), que
prevé beneficios no Imposto
de Renda de quem tiver de-
pendente com doengarara, e o
PLS56/2017, de Rose de Freitas
(Pode-ES), que autoriza a en-
trada de remédio estrangeiro
para doenca rara, desde que
legalizado no pais de origem.

Conclusoes de subcomissao:
http://bit.ly/CASRARAS

Relatorio da Interfarma:
http://bit.ly/relatoriolnterfarma
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