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E urgente construir uma UE da saude
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O dilema do Ocidente: se vier a paz, deve manter ou retirar as
sancoes a Russia?

Endesa bate EDP e ganha terceiro maior lote do leilao para
centrais solares flutuantes

Eurogrupo apoia refor¢o das san¢oes apos “imagens horriveis dos
ataques” russos
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Aumentar a colaboracao europeia para melhorar o futuro da saade

Ricardo Pereira tem 34 anos e vive com imunodeficiéncia primaria que o obriga a reforcar, por
transfusao, o sistema imunitario mensalmente. Caso contrario, as infegées regressame podem
deixa-lo emrisco de vida Rui Farinha / Nfactos
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Cooperacao. Da oncologia as imunodeficiéncias, os desafios

colocados aos doentes agravaram-se com a pandemia. Papel

das politicas da Uniao Europeia é fundamental, acreditam os
peritos

0IOIO0,
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Francisco de Almeida Fernandes

A maior dificuldade de se ser portador de uma doenca rara esta
na diminuta atencao, cientifica e politica, dada a resolucao das
dificuldades que estes doentes enfrentam. Porém, sublinha Paulo
Gongalves, todas juntas estas patologias afetam aproximadamente
600 mil pessoas em Portugal e 300 milhées em todo o mundo.
“O que tem acontecido é que, por serem raras, estas doencas tém
ficado para o fim”, diz o presidente da RD-Portugal, a unido
nacional das associacdes de doentes nesta area. Além das vitimas
diretas das cerca de sete mil maleitas que sdo conhecidas, o
responsavel alerta que nao é possivel esquecer os efeitos
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colaterais — os familiares. Mas, afinal, quao tortuoso é o caminho
percorrido por quem é, estatisticamente, uma raridade?

A primeira pedra estd no diagnostico. “Tem de deixar de
acontecer a espera média de seis, sete anos para o diagnostico,
que, por vezes, chega a demorar 20 ou 30 anos”, afirma Luis Brito
Avo, responsavel pelo Nucleo de Estudos para as Doencas Raras
(NEDR). Embora estes casos sejam comuns, em grande medida
pela dificuldade de identificar a origem dos sintomas e pela falta
de conhecimento, esta nado foi a experiéncia de Ricardo Pereira.
Os médicos descobriram que sofria de um tipo de
imunodeficiéncia primdaria quando tinha dois anos. “E um
defeito genético, ja nasci com o problema”, relata. Como outros
que padecem da mesma mutaciao do cromossoma X — na sua
maioria do sexo masculino —, o sistema imunitdrio de Ricardo
nao produz imunoglobulinas. Estes anticorpos sao essenciais
para defender o corpo contra infecoes, virus e bactérias, que, se
nao forem controladas, podem po6r em risco a vida dos doentes.

Apesar de nestes casos os primeiros sinais surgirem durante os
primeiros meses ou anos de vida, por vezes o diagndéstico pode
tardar. “Pode surgir, por exemplo, uma infecio pulmonar tratada
com antibiotico e a situacdo melhora, mas dai a uns meses surge
nova infecdo e continua a medicar-se. Vai-se mascarando”,
detalha Ricardo Pereira. Aos 34 anos, o também presidente da
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Associacdo Portuguesa de Doentes com Imunodeficiéncias
Primadrias, papel que assume em regime de voluntariado, precisa
de uma transfusdo de imunoglobulinas todos os meses para
manter a qualidade de vida. “E uma reposicao de anticorpos que
0 meu organismo nao é capaz de produzir”, acrescenta.

As imunoglobulinas, que mantém controladas as diferentes
doencas causadas por imunodeficiéncia, tém origem no plasma

recolhido das dadivas de sangue. Ainda que Portugal seja um pais

em que existe forte adesao da populacado as dadivas, a pandemia
provocou um abrandamento que chegou a ameacar a
disponibilidade de medicacao. “Alguns hospitais tiveram de
suspender os tratamentos. Neste momento, estamos com um
problema de limitacdo grave em Santa Maria, onde trabalho”,
confirma a especialista Susana Lopes da Silva e membro do
Grupo Portugués de Imunodeficiéncias Primarias (GPIP), que diz
que “é facil pormos as culpas na pandemia”, mas que esta ja é
uma situacdo antiga que se agravou nos ultimos dois anos.
“Acontece que o plasma que damos, na maioria, ndo tem sido
aproveitado. Tem sido descartado”, critica. A falta de capacidade
para o fracionamento do plasma, de que resulta o
aproveitamento das imunoglobulinas para a producao do

medicamento final, é uma das razées apontadas. Susana Lopes da
Silva defende, por isso, que seja encontrado um modelo que evite

este desperdicio para que Portugal consiga garantir o acesso a
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esta terapéutica a um custo menor para o Estado. A atribuicao de
uma recompensa a quem doa pode ser um dos caminhos.

COOPERACAO EUROPEIA E ESSENCIAL

“A ideia de uma Unido Europeia da saude vem sendo discutida ha
muito tempo”, partilha Maria da Graca Carvalho. Para a
eurodeputada, a pandemia tornou clara “a necessidade de se ir
mais longe” nesta matéria, ainda que tenham sido feitas
conquistas ao nivel dos cuidados médicos transfronteiricos e da
investigacdo cientifica. Alids, no campo da inovacao, programas
como o Horizonte Europa, com uma dotacao acima dos €95 mil
milhoes, serdo fundamentais para acelerar e apoiar, entre outros,
a descoberta de medicamentos para muitas das doencas raras. O
mesmo acontece com o Plano Europeu de Combate ao Cancro,
com €4 mil milhoes, outra das areas clinicas em que a raridade
dos casos tem vindo a aumentar. “Um cancro do pulmao é muito
frequente, mas se o decompusermos nos seus subtipos acabamos
por ter subgrupos muito pequenos que correspondem a 1% do
total ou menos”, afirma Rui Henrique. O presidente do IPO do
Porto acredita que o programa europeu, que dara corpo ao
documento nacional, “é absolutamente fundamental” para
orientar as estratégias a adotar. Quer nos cancros raros quer nas
consequéncias da pandemia que importa agora minimizar.
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Entre elas, os atrasos nos diagnoésticos oncologicos que terdo
impacto negativo no estagio em que a doenca é descoberta e,
consequentemente, na sobrecarga do SNS. As prioridades da
estratégia nacional devem incluir o reforco da cooperacao entre
centros de referéncia portugueses e europeus, mas também o
empoderamento dos doentes, que devem ser envolvidos “na
definicao das politicas”. Igualmente prioritario deve ser o acesso,
a mesma velocidade, as melhores e mais recentes terapéuticas em
todo o territério comunitdrio. “Nunca seremos verdadeiramente
europeus se a Europa nao for uma casa comum onde poderemos
ter acesso aquilo que qualquer europeu tem”, remata Rui
Henrique.
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. CONSTRUIR
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e SAUDE COR
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DESAFIOS URGENTES Doentes pedem cuidados descentralizados, médicos exigem mais
vontade politica, representantes ptiblicos reforcam importancia de programas europeus de
financiamento. Estas foram algumas das conclusées da iniciativa Construir Satide com Futuro
Nuno Fox

Doencas raras: as prioridades do presente e do
futuro

ACELERARDESCOBERTA DADOENCA
Diagnostico Recomendacao dos especialistas passa por garantir a
determinacdo da patologia rara no prazo maximo de um ano
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apos a manifestacdo dos sintomas. Expansao dos centros de
referéncia nacionais deve continuar, com mais recursos humanos
e financeiros.

MAIS MEDICAMENTOS ORFAOS

Investigacdo Canalizar esforcos da ciéncia para o
desenvolvimento de terapéuticas para 95% das doencas raras
ainda sem resposta medicamentosa. Aumento dos ensaios
clinicos é crucial.

PARTILHAR INFORMAQAO

Dados Criacao do Registo Nacional das Doencas Raras deve ser
uma prioridade, bem como a partilha de dados em saude no
espaco europeu.

DO PAPEL A REALIDADE

Apoios Garantir que as ajudas sociais previstas na legislacao para
portadores de doencas raras e suas familias sdo efetivamente
aplicadas na pratica. Fiscalizacao é fundamental, defendem
associacoes de doentes.

Textos originalmente publicados no Expresso de 1 de abril de
2022
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