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Henderson Flrst: O Dia Nacional de Doencas Rar as e a saude publica

N&o raro o Congresso Nacional cria datas comemorativas. E bastante recorrente o exercicio da atividade
legislativa parainclusdo no calendario oficial de homenagens aos mais diversos elementos e grupos
sociais, culturais e econémicos.

O DiaNacional do Macarréo (Lei 13.050/2014), o Diado Evangélico (Lei 12.328/2010), o Diada
Biblia(Le 10.335/2001) e o Diado Krav Maga (Lel 13.569/2017) sdo algumas das datas que se
encontram no calendario naciona de data comemorativas.

Tantas s&o as proposi ¢oes nesse sentido que, para melhor organizar as situages que mereceriam uma
data comemorativa no calendario nacional, fixou-se critérios para a criacéo de datas por meio daLel
12.345/2010.

No dia 11 dejulho de 2018, foi publicadaalei 13.693, que estabelece o Dia Nacional de Doencas
Raras, a ser memorado no ultimo dia de junho.

Embora seja apenas uma data comemorativa, € um grande passo no ambito federal de reconhecer a
necessidade de cuidado e atencdo a 13 milhdes de brasileiros que sofrem de alguma doencarara, que é
aquelacujaincidéncia é de 65 a 100 pessoas para cada 100 mil habitantes, de acordo com a Organizacdo
Mundial da Saide[1].

No mesmo dia, 0 Senado queral aprovou o Projeto de Lel 56/2016, que institui a“Politica Nacional de
Doencas Raras no Sistema Unico de Salde”, e o devolveu a Camara dos Deputados para andlise do
texto, umavez que sofreu alteracéo pel os senadores.

Se 0 “DiaNacional de Doengas Raras’ ndo conscientizar o quanto se pretendia quando o aprovaram, ao
menos uma grande vitoriaja permitiu: deu destaque, no grande palco politico nacional, a uma discusséo
gue pouco se debateu no Brasil.

No mundo, a criacdo de politicas publicas na esfera legidativa ocorre ha algumas décadas,
demonstrando o atraso do cenério de nossas discussoes. Nos EUA, por exemplo, a primeiralegislacéo
sobre droga 6rfa é de 1983, sendo seguido por Austrdlia, Japdo e Cingapura nos anos 1990, e pela
Europa, nos anos 2000, onde se tornou uma questéo médica e social importante]2].

No Brasil, a primeira regulacdo em salde publica se deu apenas em 2014, por meio da Portaria 199 do
Ministério da Salide, que instituiu a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras. No ambito estadual, o Distrito Federal foi pioneiro, estabelecendo o Dia da Consciéncia sobre
Doencas Raras através da Lei 4.618 de 23 de agosto de 2011, e posteriormente dispds sobre a Politica
para Tratamento de Doencas Raras no Distrito Federal por meio da Lel 5.225 de 3 de dezembro de 2013.
Outro estado que o seguiu (e Unico, até o momento) foi So Paulo, que estabeleceu o Diade
Conscientizagaéo sobre Doengas Raras por meio daLei 14.806 de 21 de junho de 2012 e, posteriormente,
dispbs sobre a Poalitica de Tratamento de Doencas Raras no Estado por meio daLe 15.669 de 12 de
janeiro de 2015.
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O cuidado com as doencas raras no ambito da salide publica representa um desafio aos paises em
desenvolvimento. Tal desafio se mostra especialmente complexo em relacéo ao Brasil, cujo modelo de
salide pUblica adotado na Constitui¢io Federal de 1988 estabel eceu o Sistema Unico de Satide pautado
naintegralidade, universalidade, igualdade e gratuidade. Num contexto marcado pela alocacéo de
recursos escassos, as doencas raras costumam representar excegdes a integralidade e universalidade, pois
ha pouco interesse do mercado ao desenvolvimento de farmacos para doencgas que acometem poucos
pacientes (as chamadas drogas 6rfas) e o seu desenvolvimento mediante custeio publico representa o
Onus de realocar recursos que atenderiam protocol os com maior incidéncia e impacto social. Além disso,
a escassez de informagdes seguras e de qualidade implicam em estigmas que causam isolamento social,
desemprego e até mesmo limitag&o a cobertura de planos e seguros de salde.

Para demonstrar algumas das dificuldades enfrentadas por pacientes de doengas raras, um caso que
podemos analisar € 0 da encefalomielite midlgica, também conhecida como sindrome da fadiga cronica.
Trata-se de uma doenca sem marcadores diagndsticos, ou sgja, apenas pela exclusdo de outras doencas e
pelaandlise clinica é gue se pode fechar o diagnostico. Diante de um quadro patol 6gico de pouca
compreensao, diversos protocolos foram criados para defini-l1a, tal como o do Centers for Disease
Control and Prevention[3], dos EUA, o Canadian Consensus Criteria[4] e o International Concensus
Criteria[5], sendo comum atodos eles a exclusdo de outras doencas que possam ter efeitos semel hantes.

Os pacientes padecem de forte fadiga muscular, que, muitas das vezes, impede que saiam da cama,
incapacita para o trabalho e outras atividades cotidianas bésicas. Os sintomas da doenca implicam em
prejuizos drasticos sobre a qualidade de vida do paciente, inclusive pior que de pacientes com cancer[6],
diabetes, doencas autoimunes] 7] e esclerose multipla[8], entre outras.

O estudo que melhor tinha avangado em resultados na procura de uma cura para a doenca fora realizado
na Inglaterra com fomento publico e doagéo privada e publicado em 2011[9]. Os dados nele obtidos
demonstravam que arealizacdo de atividades fisicas gradativas e psicoterapia (PACE trial) levariaa
mel hora de pacientes, 0 que passou a ser o ponto de partida de pesquisas em todo 0 mundo e também
protocol o de atendimento a pacientes, reforcando o estigma de doenca psi cossomatica.

Todavia, diante da piora do quadro geral de parte significativa dos pacientes e, por apelo desses, seus
familiares e da comunidade académica, os pesquisadores abriram os dados e infelizmente ficou evidente
que, aém de inconclusivos, nada indicava que haveria melhoras efetivas por meio do PACE trial[10][11]
. Tratava-se de uma fraude cientifica que inviabilizou os estudos realizados até entéo e piorou o quadro
de pacientes mundo afora.

Aindaassm, no Brasil, sites populares de noticias em salde[12] com grande acesso de pacientes e
profissionais de salde continuam areiterar ainformacéo de que recomenda como tratamento a mesma
combinacéo indicada pela citada pesquisa fraudada.

Esse € apenas um exemplo de como as doencas raras representam um grande desafio a sociedade e ao
sistema publico de salde, sgja porque fogem da rotina do atendimento das equipes, ou porque as
informacdes acerca delas sd0 escassas e incertas e 0s sistemas de diagndsticos ndo sdo eficientes, ou
ainda porque nem sempre ha algum tratamento certo, ou entdo pel os aspectos financeiros ao paciente e
seus familiares e ao sistema publico e privado de saide, bem como a dificuldade de desenvolvimento de
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novos tratamentos pela bai xa frequéncia da doenca para compor amostra rel evante com dados que sejam
representativos e seguros aos paci entes.

Tais desafios acabam potencializados num sistema como 0 nosso, que se pauta pelaintegralidade e
universalidade.

O custo na pesquisa de tratamento ou mesmo na implementacdo do tratamento enquanto satide publica,
guando ha um tratamento confiavel, implica na readequacéo e reengenharia do sistema publico de salde
paraintegrar as doencas que se encontram fora do radar de atendimentos.

Justamente por isso a regulamentacéo da Politica Naciona de Doencas Raras por meio de lei sera bem-
vinda para aguel es que se encontram até 0 momento marginalizados na promocéo integral e universal de
saude.
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