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Data foi criada em 2008 para mobilizar governos e a sociedade em torno da divulgacao
de dados sobre essas doencas

Hoje (28/2) é o Dia Mundial das Doencas Raras, data criada em 2008 pela Organizacao Europeia de
Doencas Raras (Eurordis), que estabeleceu o ultimo dia do més de fevereiro para sensibilizar
governantes, profissionais de salde e a populagcado sobre a existéncia dessas doencgas, bem como
os cuidados que elas exigem.

O objetivo da mobilizacdo em torno dessa data é divulgar informacdes sobre o tema, além buscar
apoio aos pacientes, bem como incentivar pesquisas para melhorar o tratamento dessas doencas.
No Brasil, o Dia Nacional de Doencas Raras foi instituido em 2018 pela Lei 13.693, que também
estabelece a celebracao no final de fevereiro.

Segundo o Ministério da Saude (MS), o Brasil adota a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras, que organiza, desde 2014, a rede de atendimento a portadores no
pais. O Sistema Unico de Salde (SUS) disponibiliza servicos para prevencao, diagndstico,
tratamento e reabilitacdo de pessoas com doencas raras, além de tratamento dos sintomas.

Como integrante do SUS, a Anvisa desempenha um papel central na regulacdao dos processos de
desenvolvimento, autorizagao e fiscalizacao de medicamentos, produtos e servicos que contribuem
para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doencas raras no Brasil.

O que sao doencas raras?

De acordo com o Ministério da Saude (MS), elas sao caracterizadas por uma ampla diversidade de
sinais e sintomas, que variam nao s6 de doenca para doenca, mas também de pessoa para pessoa
acometida pela mesma condicao. Manifestacdes relativamente frequentes podem simular doencas
comuns, dificultando o seu diagndstico, causando elevado sofrimento clinico e psicossocial aos
afetados, bem como para suas familias.

Ainda segundo o MS, as doencas raras nao tém cura e, geralmente, sdo cronicas, progressivas e
incapacitantes, podendo ser degenerativas e também levar a morte, afetando a qualidade de vida
das pessoas e de suas familias. No entanto, um tratamento adequado é capaz de reduzir
complicacdes e sintomas, assim como impedir o agravamento e evolucao da doenca.

Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja,
1,3 pessoas para cada duas mil. O nimero exato de doencas raras nao é conhecido, mas estima-se
que existam entre 6 mil e 8 mil tipos diferentes em todo o mundo.

Também de acordo com MS, cerca de 30% dos pacientes acometidos por essas doencas morrem
antes dos cinco anos de idade, uma vez que 75% delas afetam criancas, o que nao impede que
adultos também possam adquiri-las.

Ainda ndo se sabe das causas e origens, mas estudos demonstram que 80% de todos o0s casos tém
vinculo genético/hereditdrio, mas existem outros fatores que podem contribuir. Dessa forma, as
principais causas conhecidas das doencas raras sao: fatores genéticos/hereditérios; infeccoes
bacterianas ou virais; e infecdes alérgicas e ambientais.

No Brasil, ha cerca de 13 milhdes de pessoas portadoras de doencas raras. Alguns exemplos dessas
enfermidades sao: Angioedema, Artrite reativa, Deficiéncia de hormdnio do crescimento -
hipopituitarismo, Doenca falciforme, Doenca de Gaucher, Epidermélise bolhosa, Esclerose multipla,
Fenilcetonuria, Fibrose cistica, Hepatite autoimune, Leucemia mieldide crénica, LUpus eritematoso
sistémico, Mieloma multiplo, Sindrome de Guillain-Barré e Talassemias, entre outras. Para saber
outros exemplos, acesse a Biblioteca Virtual em Saude do MS.
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https://www.eurordis.org/
https://www.eurordis.org/
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2018/lei/L13693.htm
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/d/doencas-raras-1
https://bvsms.saude.gov.br/dia-mundial-e-dia-nacional-das-doencas-raras-ultimo-dia-do-mes-de-fevereiro/#:~:text=A%2520data%2520foi%2520criada%2520em,pesquisas%2520para%2520melhorar%2520o%2520tratamento.
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Divulgacao

Além deste material, focado em dados e informacdées gerais sobre o tema, acompanhe nesta
semana a publicacdo de textos sobre a atuacao da Anvisa em relacao as doencas raras.

Fonte: Anvisa, em 28.02.2022
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