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Federacao diz que nao ha igualdade no acesso e no

tratamento de doencas raras
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A presidente da Federacdo das Doengas
Raras de Portugal (Fedra) denunciou que
ndo ha igualdade no acesso ou no
tratamento das pessoas com doengas raras e
acusou o Infarmed (Autoridade Nacional do
Medicamento) de ndo cumprir o estatuto do
medicamento 6rfao, que trata estas doengas.

A Fedra responsabiliza o Infarmed pela entrada tardia de novos
medicamentos no mercado (Foto: Miguel Madeira)

intolerancia a lactose

3. Neandertais poderiam ja estar perto da extin¢ao
quando nos encontraram

4. Conservagao dos ovos-moles ¢é afinal um ovo de
Colombo

5. Ovarios das mulheres adultas tém células estaminais
com o potencial de produzir 6vulos

6. Frio e epidemia tardia de gripe explicam mortes
acima do esperado

7. Morreu Jaime Graca, antigo jogador do Benfica

8. Entrega do IRS de 2011 comeca amanha, o ultimo ano
para poupar

9. Portugal passa na terceira avaliagao da troika e recebe
14,9 mil milhdes

0 Em declaragdes a Agéncia Lusa na véspera de se assinalar mais um Dia das Doengas Raras, a

10. Irlanda decidiu submeter novo tratado orcamental
europeu a referendo

Tweet
1
Share

29 de Fevereiro, Paula Brito e Costa admitiu que as doengas raras “sdo doencas de marca e,

por isso, sdo doengas caras”, mas defendeu que “Portugal ndo pode deixar de tratar os seus
doentes”.
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De acordo com a presidente da Fedra, as denuncias sobre a falta de igualdade no acesso e no
tratamento destes doentes, que surgiram no passado, ainda nao estdo resolvidas. “A mesma
patologia com doentes diferentes, uns tém acesso ao medicamento no hospital e os outros ndo
tém, sendo que a partida todos retinem critérios para lhes ser ministrada uma droga 6rfa”,
apontou. Denunciou, por outro lado, que o acesso “depende de questdes econdmicas” e ndo
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SIGA-NOS ocorre em iguais circunstancias em todos os hospitais, sendo esta uma matéria do

conhecimento de todos os agentes na area da salide, bem como dos doentes.

Confrontada com o facto da actual conjuntura econémica poder piorar ainda mais a situagéo
destes doentes no acesso a tratamentos, a presidente da Fedra apontou o dedo ao Infarmed. “A
conjuntura ja esta a piorar a partir do momento em que o medicamento entra no Infarmed com
autorizagao de introdugéo no mercado e fica la seis anos. Isto € que eu acho que é uma
palhagada”, acusou.
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falar de 75 dias, certo? A Rarissimas tem conhecimento de medicamentos que estéo a espera
desde 2007 para aprovagdo do Infarmed”, denunciou, questionando o trabalho daquele
organismo.
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No que diz respeito a informagao, tudo o que é preciso saber sobre doencas raras, entre
medicamentos 6rfaos, projectos de investigagao ou grupos de apoio, esta concentrado no site
Orphanet, um projecto europeu que em Portugal existe desde 2002 para os cerca de 600 mil
doentes.

A Agéncia Lusa, o gestor do projecto em Portugal explicou que o Orphanet ¢ um projecto
europeu que existe ha mais de dez anos com vista a construir uma base de dados sobre
medicamentos 6rfaos e doencas raras, cuja versdo em portugués arrancou em 2002 e esta
actualmente instalada no Instituto de Biologia Molecular e Celular do Porto.

“A equipa recolhe dados a nivel nacional e uma das particularidades deste site é o seu publico
alvo porque ele foi criado para ser acessivel e ter informagéo util tanto para profissionais como
para o publico em geral, nomeadamente doentes e familiares”, disse Jorge Pinto Basto. De
acordo com o responsavel, o objectivo é que qualquer pessoa que aceda ao site consiga
encontrar resposta para as suas duvidas, sendo que em Ultimo caso pode entrar em contacto
com a equipa.

Dados do Orphanet indicam que entre médicos e investigadores dedicados as doengas raras,
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ha 599 registados em Portugal, bem como 122 consultas especializadas e 84 laboratérios
clinicos e de investigagdo. Existem actualmente 151 projectos de investigagdo e 24 ensaios
clinicos. Estéao registados no site 70 grupos de apoio e 21 biobancos e registos de doentes. Ja
ao nivel do nimero de contactos feitos durante o ano de 2011, o coordenador do projecto
indicou que foram cerca de 150, vindos sobretudo do Brasil, mas também dos paises de lingua
oficial portuguesa.
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