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/ EDITORIAL

Doencas raras e
a importancia do
diagnostico precoce

Mais de 300 milhoes de pes-
soas no mundo vivem com uma
das 7 mil doencas raras conheci-
das, sequndo dados da Organi-
zag¢do Mundial da Saude (OMS).
Entre as doencas raras estdo
distrofia muscular de Duchen-
ne, fibrose cistica, esclerose late-
ral amiotrdfica (ELA), hemofilia,
atrofia muscular espinhal (AME)
e doenca de Huntington. Para
conscientizar sobre a existéncia
dessas enfermidades, foi criado
o Dia Mundial das Doencas Ra-
ras, celebrado neste sdabado, 28
de fevereiro.

No Brasil, 13 milhoes de pes-
soas vivem com
uma doenca rara.
Essas  patologias
afetam a qualida-
de de vida, a roti-
na familiar e o sis-
tema de satde. A
maioria das doen-
cas raras (80%)
tem origem genéti-
ca e pode se mani-
festar anos apos o
nascimento. O res-
tante estd relacio-
nado a causas infecciosas, virais
ou degenerativas, conforme a
Sociedade Brasileira de Genética
Médica e Genémica (SBGM).

Os avancos na medicina
tém possibilitado maior rapi-
dez no diagnéstico e no inicio
do tratamento. Na maioria das
vezes, entretanto, ndo hd cura,
pois sdo condicdes cronicas, de-
generativas e progressivas. Des-
sa forma, a celeridade em iden-
tificar a doenca é essencial para
uma melhor qualidade de vida
do paciente.

Os avancos da
medicina tém
possibilitado
maior rapidez
no diagnostico
e tratamento de
doencas raras

Em muitos casos, os sinto-
mas impactam o dia a dia dos
pacientes até para acées simples.
Os cuidados com o doente, aléem
de sobrecarregar os familiares
emocionalmente, podem deman-
dar dedicacdo exclusiva.

Alguns tratamentos sdo fei-
tos com remédios que podem cus-
tar milhoes de reais. Para mui-
tas pessoas, o uinico meio de ter
acesso ao tratamento € recorrer
a via judicial, obrigando o SUS a
disponibilizar os medicamentos.
Pacientes, familiares e entidades
de apoio criticam a demora da
Justica em analisar as acoes e co-
bram a inclusdo de
mais remédios pelo
sistema de satide.

Outro proble-
ma é a escassez de
profissionais e es-
pacos especializa-
dos. No Brasil, sdo
cerca de 77 Centros
de Referéncia em
Doencas Raras ou
Atencdao Especiali-
zada. O Rio Grande
do Sul conta com
instituicoes como a Santa Casa
de Misericordia e o Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, referén-
cias em pesquisas e tratamentos.

Ampliar o acesso ao diag-
nostico precoce, fortalecer a rede
publica de sauide e incentivar a
pesquisa cientifica sdo essenciais
para garantir dignidade e trata-
mento. O Dia Mundial das Doen-
cas Raras reforca a importdncia
de informacdo e acesso ao cuida-
do adequado para uma resposta
mais efetiva as necessidades das
pessoas afetadas.
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0)C Te Lembra esta no ar nas redes sociais do

Jornal do Comércio a partir das 13h. Um dos

destaques do resumo semanal é o Liquida Porto I h
Alegre, que mobiliza o varejo. O Te Lembra tem em ra
apresentagao de Mauro Belo Schneider.
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A Ordem dos Advogados do Brasil do Rio Grande do Sul
(OAB/RS) e a Policia Civil do RS lancaram, nesta quinta-
feira, a campanha “A melhor protecao é a informagao”, em
combate ao Golpe do Falso Advogado. O mote é conscientizar a
populacao com estratégias de prevencao e checagem da identidade dos
supostos profissionais do Direito que entram em contato. Acesse 0 QR
Code e leia o contedido.

Para acessar, aponte a cimera do scu celular para o QR Cade
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Uma mensagem por dia
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“A reforma tributaria repre-
senta uma mudanca de paradig-
mas, tanto para profissionais da
contabilidade e do direito quan-
to para o produtor rural.” Renato
Conchon, coordenador do Niicleo
Econdmico da Confederagao Nacio-
nal da Agricultura e Pecuaria do Bra-
sil (CNA).

“E comum que as empresas
iniciem o ano com varias deman-
das de contratacao, seja para re-
compor equipes, seja para atender
a novos projetos. O desafio esta
em fazer esse movimento de for-
ma planejada, evitando decisoes
apressadas que podem resultar
em contratacoes equivocadas.”
Solange Marinho, especialista
em recrutamento.

“Os 30 anos do Liquida Porto
Alegre consolidaram a iniciativa
como a liquidacdo mais lembra-
da pelos consumidores. Trata-se
de uma acao vantajosa tanto para
lojistas quanto para clientes e con-
siderada a maior liquidacao patro-
cinada do Brasil em nimero de
estabelecimentos participantes.”
Carlos Schmaedecke, vice-presi-
dente da CDL POA e coordenador do
Liquida Porto Alegre.

“0 Projeto Natureza promo-
vera todo um desenvolvimento
social e econdmico da Metade sul
do Estado. Estimamos que 70 a
80 mil pessoas sejam impactadas
com esse projeto.” Antonio Lacer-
da, diretor-geral da CMPC.

Ore sempre, em todo momento e lugar. Medite! Liberte sua mente de todo sentimento negativo,
como o medo, a inveja, os ciiimes, o rancor e a desesperanca. Se preferir rezar e meditar em um templo
ou igreja, faca-o. Lembre-se de que a sinceridade € vital a oracao. Entao, com sincera determinacao, peca

que Deus o ajude a estabelecer linhas de comunicacao com ele.

Meditacao
As pessoas oram porque vivem e vivem porque oram.

Confirmacao

“Com toda sorte de preces e suplicas, orai constantemente no Espirito. Prestai vigilante atencao nes-

te ponto, intercedendo por todos os santos” (Ef 6,18).

Rosemary de Ross/Editora Paulinas



