€SS0

(11) 3855 -2001 « anunciar.classificadospestadao.com

expresso.estadao.com.br

3

SAUDE

Dia Mundial
das Doencas

dards

A maior parte se manifesta nos
primeiros anos de vida. Diagndstico e
tratamento adequados podem reduzir
sintomas e complicacGes
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FEDERICO FELLINI Retrospectiva no CCBB exibe ‘Oito e Meio'

PIQUENIQUE Vinho enlatado tem la suas vantagens eic.s

pAscoa Ja é hora de programar a préxima viagem wic.s

Colecao Diario
de Pilar’ agora é
série do canal
Nat Geo Kids
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Doencas raras

afetam 13 milh

oes

de brasileiros

Dificuldades no diagnostico e no acesso a tratamento
atrapalham a vida de pacientes e seus familiares

Um conjunto de aproximada-
mente B mil doencas de nomes
dificeis e powco conhecidos afea
13 milhaies de brasileiros, de acor-
do com o Ministério da Sadde.
Ko as chamadas doencas raras,
quec, apesar de bastame diferen-
nere si, 1m algo em comum:
mam demorar para ser diags-
nosticalas ¢ contam com poacos

medicamenios disponiveis para
ratamento. A maioria delas (T25)
Jossui origem genctice.

A crmidades

Entre cssas cn

es1lo 3 mueo pol
IMPS ). a doe
a5 imuniodefi
(3P, que repres
B mil existentes; e a sindrome do
innesting curto (SIC), wma condi-
¢llo gustrointestinal rars.

“As pessoas com doengas raras
costumam levar, em miéilia, de seie
2 dez anos v receber um disgnis-
tieo”, alirma Amoine Daber, presi-
denic dda Casa Hunter, instituicio
sem fins luerativos que presia sposo
a inedividhuos eom esses disnirbios,
« da Federagio Brasilcira das As-
sociagties de Doengas Raras (Fe-
brararas). Algumas doengas sio
o graves que, por causd dessa
lentidio no sremdimento, muios
inafividuos morrem antes mesmo
de saber oque ém.

Este material

As pessoas
com doengas
raras costumam
levar, em
média, de sete
a dez anos até
receber um
diagndstico”

Antoine Daher,
presidente da Casa Hunter

My
}'5% -

30%

thos pacientes mormam antes e mmpletar
5 anos e ided:”

400 milhdes

o pessoas 1Em doengas rars no mundo ™

b ks da Sadde

Murcial da Saide (IM5)

U dos mosivos da demora ¢ a
fadia de conbecimento dos profis-
shonais de salide sobee cssas paw-
Iogias. I comum que os pacienics
peregrinem por muitos médicos
 hospitais aré chegarem ao con-
sl de um gene
pecialista com conbecim
fazer o diggnistico precisa. Por
isso, i dbas estrasd s propostas
por grupos cagajados no wema ¢
capacitar médicos ¢
segundo Daher, Hoje, a ge
ndo ¢ discipling obrigatéria dos
cursos de medicina. Enguanio os
Estados Unidos rednem cerca de 6
mil geneticisiss, o Brasil coma com
aperes 150 profissionais.

Além disso, as associaghes ba-
talham para ampliar o acesso ao
raamento. Existem hoje somense
AMETLOS Par
orporados
Unico de Saide (SU
medicamenios, os pacientes pre-
cisam ser atendidos por diversos
profissionsis, come nuiricionisesas
e psiciloges, No SUS, especial-
menie, o atcndimento com o :

e eostuma demorar anos.
s, segundo Daher, o Pais
de centros de atcndimenio
especializados, onde o pacienie ¢
atendido pela equipe mubidisci-
plinar em um s bocal
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0 QUE £ DOENGA RARA?

a0 nonsierades H0ENES RIS el que
zfetam zt b5 pessoas em cada 100 mil, o=
‘acondo com a Organizagio Mundil da Saide

(V). Entre a cerca de 8 mil patologias,
st doenga deFabey, doenia de Gaucher,

:

‘sindovme de Humter,distrofiz Muscular B2
Duchenne e kirofiz musciar Esginaal (AME)

QUAIS SAD 05 SEUS SINTOMAS?
Por 5 fratzr de mihaes de enfermidades,
06 SNk @ SIS variam de patobgiz para
patiolagia, 255 (omi d2 pessia Pard S

QUAIS SA0 AS SUAS CAUSAS?
Estima-5 que B0 debr tenbam causz
genética ou hereditaria, motiwo pelo qual
wostumam ser dizgnosticadas por um exame
i DA g pessoz. 06 aurtnas 10% decomem
‘de infecpies bacterianas ou viraks, além de

ou ambientais.
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ELAS TEM CURK?

b doangas rarees costumam sar crinics &
progressver, podend ser degenarztivs &
levar 2 mortz. Elas o 12m cara, mas podem

DA

uticaTa

ar
‘Brapias que amenizam sintomas @ mehoram 3
‘ualidade de vida do doentz, como fishoterapia
e fansaudiologia. De 0o com a hssociatin
da indisiria Farmacéutica de Pestuas
(Interiarma], aparee 2% drs cas0s podem ser
medicados com & chamads droges drizs,
capaes g interfart nia progress2o do distirbio.




