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Clementina Moreira Alves

Debater os desafios enfrentados pelos portadores de
doencas raras é questao humanitaria

"Acho oportuno repetir a tematica, tendo em vista que ndo € menos necessario garantir acesso,
cidadania, inovagdo, cura, tratamento e qualidade de vida a essas pessoas. E muito mais do
que falar de politicas de saude. E falar de humanidade", afirmou a presidente do Programa
Acéo Responsavel, Clementina Moreira Alves, na abertura do o IX Forum Nacional de Politicas
de Saude no Brasil - Doencas Raras, que reuniu profissionais da saude, parlamentares,
autoridades do Ministério da Saude, além de representantes das mais diversas entidades
publicas e privadas, no Senado Federal, no dia 4 de maio de 2017.

Diego Garcia

Mais de 40% dos portadores de doencas raras estao
desamparados

Presidente da Frente Parlamentar de Doengas Raras da Camara dos Deputados, o deputado
federal Diego Garcia (PHS/PR), defendeu que o tema precisa ser mais debatido e elogiou a
iniciativa do IX Férum Nacional de Politicas de Saude no Brasil, realizado pelo Programa Agéo
Responsavel. "A cada ano me sinto mais engajado nas causas das doencas raras. E um
evento como esse, que ocorre em uma casa legislativa, provoca reac¢des", avaliou o
parlamentar.
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Mara Gabrilli

Brasil carece de politica especifica para o transplante de
orgaos pediatricos

A necessidade de uma politica especifica para o transplante de 6rgaos pediatricos no Brasil é
uma das iniciativas defendidas pela deputada federal Mara Gabrilli (PSDB/SP), que participou
da mesa de abertura do IX Forum Nacional de Politicas de Saude no Brasil - Doengas Raras.
"Apesar de muitas doencgas raras ndo terem cura, precisamos pensar na qualidade de vida
desses pacientes. Que venham mais féruns como esse, pois todas essas informagdes sao
importantissimas para dar mais aconchego as familias e aos portadores de doencgas raras",
afirmou a parlamentar.

Alan Rick

Atualizacao de leis pode ajudar no avanco do tratamento de doencas raras

A imediata aprovagao do Projeto de Lei da Camara (PLC) n® 56/2016, em tramitagao no
Senado Federal, que institui a Politica Nacional para Doencas Raras, no Sistema Unico de
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Saude (SUS) foi defendida pelo deputado federal Alan Rick (PRB/AC) na abertura do IX Férum
Nacional de Politicas de Saude no Brasil. “Julgo esse, como sendo de suma importancia,
porque cria uma rede de doengas raras. Ano passado gastamos mais de R$ 500 milhdes com
acoes judiciais. Ou seja, esse PLC é de suma importancia para avangarmos. Temos que fazer
de tudo para mobilizar outros parlamentares a se juntarem a nés nessa luta”, argumentou.

Flavio Vormittag

Teste do pezinho é fundamental para diagnostico precoce
das doencas raras

O Coordenador Geral de Sangue e Hemoderivados, do Ministério da Saude, Flavio Vormittag,
defendeu a importancia da ampliacao da triagem neonatal, ou teste do pezinho, para o
diagnostico precoce das doengas raras, durante o IX Férum Nacional de Politicas de Saude no
Brasil. "Hoje, seis doengas sdo diagnosticadas com o teste do pezinho. O programa esta em
todos os estados brasileiros. O que procuramos quando incluimos novas doencgas no rol de
testes de triagem neonatal, é ter a garantia do diagnéstico confirmado, bem como o acesso ao
atendimento e ao tratamento adequado dessas doencgas", afirmou.

Eduardo David

Escassez de dados, de médicos e judicializacao dificultam
tratamento de doencas raras
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Eduardo David, coordenador substituto da Coordenacao Geral de Atencéao Especializada do
Departamento de Ateng&o Especializada e Tematica da Secretaria de Assisténcia a Saude, do
Ministério da Saude, fez um relato dos principais desafios no tratamento de doencgas raras no
Brasil. David foi um dos integrantes da Mesa Técnica do IX Forum Nacional de Politicas de
Saude no Brasil. De acordo com o especialista, os maiores desafios no tratamento das
doencas raras sao a falta de dados epidemioldgicos, os tratamentos inespecificos, a oferta de
poucos médicos especializados e a judicializacdo dos medicamentos para essas doencas.

Mariana Carvalho

Comunidades distantes sao mais penalizadas em
tratamento contra doencas raras

A deputada federal Mariana Carvalho (PSDB-RO) lamentou, no do IX Férum Nacional de
Politicas de Saude no Brasil, a dificuldade enfrentada por comunidades mais distantes dos
grandes centros no tratamento das doencas raras. “Se as dificuldades encontradas séo
grandes para quem vive nas grandes cidades, imagine para as comunidades ribeirinhas”,
lamentou.

Avila Teixeira Vidal
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Contemplar todos os eixos e grupos ligados as doencas
raras é desafio da politica publica

Participante do IX Férum Nacional de Politicas de Saude no Brasil, Avila Teixeira Vidal,
Coordenadora de Avaliagdo de Monitoramento de Tecnologias do Departamento de Gestao e
Incorporacao de Tecnologias em Saude, do Ministério da Saude, afirmou que o maior desafio
na formulacéo de politicas publicas para o tratamento de doencgas raras € buscar contemplar
todos 0s eixos e grupos.

Carolina Fischinger

Investimento em pesquisa pode fortalecer o Brasil no
combate a doencas raras

A presidente da Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM), Carolina Fischinger,
chamou a atencao para a necessidade de o Brasil investir em pesquisas e em pesquisadores
para atuarem no pais, de forma a evitar a importagéo tecnologias na area. "Ha uma evaséo de
bons pesquisadores brasileiros. Trago esse assunto para a reflexao de todos", destacou a
especialista em sua palestra no IX Férum Nacional de Politicas de Saude no Brasil.
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Gisela Meyer

Burocracia dificulta tratamento de portadores de doencas
raras

Gisela Meyer, Coordenadora do Servigo de Hipertensdo Pulmonar Santa Casa de Misericérdia
de Porto Alegre, criticou o processo burocratico exigido no sistema de atendimento aos
portadores de doencas raras. “As maiores dificuldades estdo, sem davidas, nas burocracias.
Muitas vezes precisamos de atalhos para fazer exames e tratamentos, porque a burocracia
inviabiliza o trabalho com esses pacientes, destacou. Gisela também discorreu sobre as
dificuldades de quem sofre de hipertensao arterial pulmonar (HAP) em sua palestra no IX
Forum Nacional de Politicas de Saude no Brasil.

Antoine Daher

Falta de regulamentacao faz governo gastar muito por
medicamentos para doencas raras

Antoine Daher, presidente da Casa Hunter e integrante da Comissdo da Camara Técnica de
Doencas Raras (CFM) mostrou o cenario da doenca rara no Brasil sob a 6tica do paciente no
IX Forum Nacional de Politicas de Saude no Brasil. Daher também criticou a banalizacao da
judicializagao e dos altos custos que o governo arca por ndo ter medicamentos essenciais
regulamentados.
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Albertina Duarte Takiute abre o Il Férum Nacional de Planejamento Reprodutivo

Para acessar textos, fotos e palestras do evento Clique Aqui

Imprensa

UnB TV

Imprensa

Radio Senado
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Albertina Duarte Takiute abre o Il Férum Nacional de Planejamento Reprodutivo
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