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Desafios para ciência e indústria
Convidados do CB Talks, médicos e representantes de entidades farmacêuticas destacam dificuldades para o setor no Brasil

N
a avaliação de médicos 
e entidades farmacêu-
ticas que participaram, 
ontem, do CB Talks — 

evento promovido pelo Correio 

Braziliense, em parceria com a 
Vertex, são necessárias soluções 
rápidas para aumentar a eficiên-
cia dos tratamentos e das pesqui-
sas relacionadas às mais de 8 mil 
doenças raras conhecidas pelos 
cientistas no Brasil. 

Convidado do debate,no coor-
denador da Comissão de Doen-
ças Raras da Sociedade Brasi-
leira de Pneumologia e Tisiolo-
gia (SBPT), Paulo Henrique Fei-
tosa, afirmou que o tempo para 
se realizar um diagnóstico ainda 
é considerado alto — algo que 
impacta diretamente na saúde 
do enfermo. 

“Temos doenças pulmonares 
raras que levam 10 anos para ter 
o diagnóstico. É muito ruim pa-
ra o paciente, ele perde oportu-
nidade de tratamento, piora sua 
doença”, destacou o especialista. 

Desde 2008, a Comissão de 
Doenças Raras da SBPT atua 
para evoluir na assistência, tra-
tamento e identificação do pro-
blema. Feitosa explicou que o 
trabalho do grupo contribui pa-
ra os Protocolos Clínicos e Di-
retrizes Terapêuticas (PCDT) 
das condições. Esses são docu-
mentos que orientam médicos, 
enfermeiros, técnicos de enfer-
magem e outros profissionais 
da saúde sobre como realizar o 
diagnóstico, tratamento e reabi-
litação dos pacientes. 

De acordo com a 2ª Edição da 
Pesquisa de Monitoramento So-
bre o Cenário de Doenças no Con-
gresso Nacional, do Radar dos 
Raros, já foram criados 36 pro-
tocolos. Paulo Henrique Feitosa 
aponta a necessidade de liberar 
verbas públicas para a compra 

Paulo Henrique Feitosa aponta necessidade de diagnóstico rápido
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de medicamentos para a popu-
lação. “Ter o remédio já é uma 
esperança”, ressaltou. 

Outro ponto de destaque é a 
assistência social especial para 
doenças raras. O atendimento 
deve ser mais sensibilizado. Por 
isso, os especialistas frisaram a 
necessidade de formar profis-
sionais qualificados na temáti-
ca. Treinamento, conhecimento 
e divulgação de informações re-
lacionados ao cenário das doen-
ças raras no Brasil são essenciais 
para aumentar o acesso ao diag-
nóstico e ao tratamento.

Alcance

O acesso dos pacientes de 
baixa renda ao tratamento 
especializado também é um 
desafio para o país. Segundo 

especialistas, existem doenças 
que precisam de acompanha-
mento por tempo indetermi-
nado, que geram custo de des-
locamento até o atendimento. 
“Não adianta só a assistência 
ambulatorial. As doenças ra-
ras são maiores que o atendi-
mento simples que costuma-
mos fazer. Por isso, precisamos 
de sensibilização”, disse Paulo 
Henrique Feitosa.

No CB Talks, o médico ain-
da reforçou a urgência de 
mais atenção do governo pa-
ra o contexto das doenças 
raras no país e conta as ex-
periências profissionais com 
a fibrose cística, que foi in-
cluída na triagem neonatal, 
conhecida como o Teste do 
Pezinho, pelo Ministério da 
Saúde, em 2013. 

Farmacêuticos

O presidente da Associação da 
Indústria Farmacêutica de Pes-
quisa (Interfarma), Renato Porto, 
afirmou que a indústria farma-
cêutica está preparada para im-
pulsionar o avanço do tratamen-
to de doenças raras no Brasil.

“A indústria farmacêutica está 
pronta para ajudar em todas es-
sas etapas, como a gente tem di-
versos movimentos na Interfar-
ma, inclusive de elaboração da 
própria qualificação dessa ten-
são especializada que é preciso 
ser dada”, comentou.

Pesquisas

Porto lamentou o fato pelo que 
considera o Brasil ser “o pior” pa-
ra se fazer pesquisas clínicas. Para 

ele, “concepções ideológicas” ain-
da travam esse avanço. “Somos o 
maior país da América Latina, nós 
temos o maior número de pacien-
tes, nós temos universidades ca-
pazes de começar a absorver essa 
tecnologia, porque ninguém vai 
fazer isso da noite para o dia, isso 
tem que ser um processo paula-
tino e progressivo, e nós não esta-
mos fazendo isso”, disse.

Segundo Porto, o custo para 
promover pesquisa nesse âmbito 
no país ainda é muito alto. Além 
disso, ele cita o fator do dólar al-
to, já que quase todas as tecnolo-
gias utilizadas durante o proces-
so de pesquisa são adquiridas na 
moeda norte-americana, que ho-
je está na casa dos R$ 5. 

*Estagiário sob a supervisão de 
Luana Patriolino

Um dos pontos levantados 
no debate foi a discussão do 
Projeto de Lei 7.082/2017, que 
busca regulamentar a pesquisa 
clínica com seres humanos e es-
tabelecer um Sistema Nacional 
de Ética em Pesquisa Clínica. A 
discussão foi aberta pelo presi-
dente executivo do Sindicato da 
Indústria de Produtos Farma-
cêuticos (Sindusfarma), Nelson 
Mussolini. Ele avaliou que esse 
é um ponto carente e que pre-
cisa de uma melhoria no país.

De autoria da ex-senadora Ana 
Amélia (PSD-RS), a matéria visa 
assegurar direitos e princípios éti-
cos na relação entre patrocinador 
da pesquisa, pesquisador e pa-
ciente e, ao mesmo tempo, con-
ferir agilidade na análise e no re-
gistro de medicamentos no país. 

O projeto é pensando levan-
do em conta a burocracia e os 
prazos para aprovar a realiza-
ção de um estudo clínico em 
território nacional — que são 
vistos como entraves — e não 
permitem que o setor atinja o 
potencial máximo para benefi-
ciar economicamente e social-
ment e a população. 

Questionado pelos repre-
sentantes farmacêuticos, o de-
putado federal Pedro Westpha-
len (PP-RS), que integra a dire-
toria da Comissão Permanen-
te de Saúde da Câmara, afir-
mou que deseja ser um facili-
tador para a aprovação da pro-
posta. “Temos a obrigação de 
dar a nossa contribuição nes-
sa causa, é muito importante 
que as associações cobrem os 
parlamentares para que esse 
projeto seja aprovado”, disse 
o parlamentar.

Foco na 
pesquisa

Convidado do CB Talks, o pre-
sidente executivo do Sindicato da 
Indústria de Produtos Farmacêu-
ticos (Sindusfarma), Nelson Mus-
solini, destacou a necessidade de 
a sociedade brasileira compreen-
der a gravidade das doenças ra-
ras que afetam milhões de pes-
soas, incluindo crianças. Ele ci-
tou a criação da lei que instituiu 
o direito dos recém-nascidos em 
realizarem o Teste do Pezinho.

O exame é realizado com a co-
leta de gotas de sangue dos pés 
do recém-nascido entre o tercei-
ro e o quinto dia de vida. O obje-
tivo é detectar qualquer doença 
ainda pré-sintomática ou pré-pa-
tológica para fazer um diagnósti-
co precoce e intervir para evitar a 
mortalidade e sequelas ao longo 
da vida da criança.

No Brasil, o teste é realizado 
há mais de 50 anos e encontra 
amparo legal. Todo recém-nas-
cido tem direito a realizar a tria-
gem neonatal, segundo a Porta-
ria nº 822, do Ministério da Saú-
de, de 06 de junho de 2001. 

Nelson Mussolini acredita que 
as leis sobre as doenças raras é 
uma das funções importantes 
do parlamento sobre o assunto, 
mas que estão em falta diante do 
cenário atual. Um dos principais 
desafios apontados por ele é a 
demora na aprovação de pesqui-
sas clínicas no Brasil, o que impe-
de o acesso a novos tratamentos 
de doenças raras. 

Discussão ampla

Para o especialista, melhorar 
o sistema de saúde direcionado 
aos portadores de doenças raras é 
discutir o assunto com profundi-
dade. Expor formas de colabora-
ção entre o setor público e o setor 
privado são fundamentais para o 

Legislação como prioridade
 » MARINA DANTAS*
 » VITÓRIA TORRES*

Presidente do Sindusfarma ressalta tributação de medicamentos no país
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avanço do tema no cenário polí-
tico. Mussolini lembrou da refor-
ma tributária e a necessidade de 
reduzir ou isentar a carga de im-
postos sobre produtos de saúde, 
principalmente medicamentos. 

Segundo ele, é necessário a 
cooperação entre o setor públi-
co e privado, junto às mudanças 
na legislação, para enfrentar os 
desafios da iniciativa privada na 
pesquisa e no desenvolvimento 
de tratamentos para doenças ra-
ras no Brasil. 

“Precisamos ter um olhar tri-
butário diferenciado no nosso 
país, pois países desenvolvidos,  
não cobram tributo na saúde. 
O tributo na saúde precisa ficar 
muito claro. Eu falei outro dia, 
em uma audiência pública no 
Senado, que é um tiro na cabe-
ça do gestor público, do pacien-
te e da indústria farmacêutica”, 
concluiu.

*Estagiárias sob a supervisão de 
Luana Patriolino 

O tributo na saúde precisa ficar muito claro. 
Eu falei outro dia, em uma audiência pública 
no Senado, que é um tiro na cabeça do gestor 
público, do paciente e da indústria farmacêutica”

Nelson Mussolini, presidente do Sindusfarma
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Renato Porto diz que setor está preparado para o avanço de tratamentos
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