Brasil precisa olhar
para as doencas raras

o ultimo dia 10 de junho, 0 XVI

Férum Nacional de Politicas de

Satide sobre Doencas Raras foi

realizado no Senado Federal,
em Brasilia. Organizado pelo Instituto
Brasileiro de A¢ao Responsavel, o even-
to reuniu representantes de varios seg-
mentos para discutir o tema, que ainda
apresenta desafios bdsicos a serem su-
perados no pais.

Segundo a Organizacdo Mundial da
Satde (OMS), essas enfermidades sdo
caracterizadas por uma ampla diver-
sidade de sinais e sintomas, além de
serem geralmente cronicas e de baixa
prevaléncia — no Brasil, estima-se que
aproximadamente 13 milhdes de pes-
soas, algo em torno de 5% da populacao,
sofram com essas moléstias. A questao
€ que, independentemente do alcan-
ce dos casos, 0 acesso ao diagnoéstico, o
aprimoramento do tratamento e a pro-
mocao da atencdo integral aos pacientes
sdo direitos que a satde publica brasi-
leira até hoje ndo garantiu plenamente.

No pais, somente em 2014 o Ministé-
rio da Satide instituiu uma politica na-
cional e estabeleceu diretrizes para o
cuidado a essas pessoas. Desde entdo,
conquistas foram percebidas, porém
nao na velocidade necessdria. A am-
pliacdo do teste do pezinho oferecido
pelo Sistema Unico de Satde (SUS), por
exemplo, é um avanco, mas em ritmo
lento. Obrigatdrio e fundamental para a
identificacdo precoce de condigdes ra-
ras, garantindo um tratamento mais efi-
caz, o exame completo — feito com uma
gota de sangue retirada do calcanhar do
recém-nascido — ainda encontra difi-
culdade de implantacdo nos postos de
atendimento dos municipios.

Essa é uma situacao clara dos proble-
mas que comprometem a qualidade de
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vida de doentes e de seus familiares. So-
zinha, a legislacdo nao é capaz de solu-
cionar a demanda. A participacgao ativa
de diferentes setores precisa entrar em
campo para que as leis saiam do papel
e virem prética constante. Escassez de
profissionais qualificados, dificuldade
de oferta dos medicamentos indicados
e auséncia de abordagens multidiscipli-
nares sao obstdculos que exigem uma
cobranca da sociedade para serem en-
frentados e vencidos.

Ainda h4, no SUS, a urgéncia no
cumprimento legislativo para possibi-
litar o0 acesso a uma série de terapias de
alta complexidade. Em muitos casos, é
necessdrio recorrer a Justica para asse-
gurar as terapias ou a medicacdo. Essa
realidade, além de ser um desrespeito,
prejudica o bem-estar do paciente ja
que, em diversos momentos, leva a in-
terrupc¢ao do processo de tratamento. O
poder publico tem que responder rapi-
damente e de forma positiva, evitando
ajudicializagao.

Rastrear as doencas raras e reabili-
tar seus portadores sdo responsabilida-
des que nao podem ser negligenciadas.
Garantir o direito universal a vida com
qualidade é um compromisso que todos
devem assumir. Diante desse preceito,
politicas cada vez mais articuladas e o
desenvolvimento de estratégias sdo es-
senciais. Disseminar por meio de cam-
panhas as prerrogativas legais voltadas
a esse publico — como isencao de im-
postos, aposentadoria e outros benefi-
cios — é uma acdo que contribui para
a rotina mais leve em muitos lares. O
que nao se pode permitir é que brasi-
leiros com doencas raras tenham que
encarar, além da luta pela sobrevivén-
cia, uma batalha pelo cumprimento dos
seus direitos.

Amor, cidadania e poténcia

O crescimento de 217% nos casamen-
tos homoafetivos no Distrito Federal nos
ultimos cinco anos — saltando de 151 re-
gistros, em 2020, para 480, em 2024 — vai
muito além da estatistica. E um gesto co-
letivo de afirmacéo, pertencimento e es-
peranca. Em tempos ainda marcados por
intolerancia, cada certidao emitida carre-
ga a forca simbdlica de um pais que, aos
poucos, reconhece que o amor entre pes-
soas do mesmo sexo nao precisa mais se
esconder — pode ocupar, pode existir, po-
de florescer a luz do dia.

Celebrar esses avangos nao € ingénuo.
E reconhecer que ha conquistas concre-
tas sendo vividas, e que essas vitdrias sdo
fruto de décadas de luta, de perdas irre-
paréveis e de coragem ininterrupta da co-
munidade LGBTQIAPN+. Cada uniéo for-
malizada é, também, uma expressao de ci-
dadania: o cartério, lugar historicamente
frio, torna-se espaco de validacao do afeto.

Mas o avanco ndo se limita aos casa-
mentos. Mais de 500 pessoas trans e nao
bindrias realizaram alteracdes de nome e
género nos registros civis desde 2020 no
DE Essa possibilidade, respaldada por de-
cisoes do STFE, devolve as pessoas trans al-
go fundamental: o direito de se reconhece-
rem nos préprios documentos. E um pas-
so decisivo para a dignidade, o acesso ao
trabalho, a educacao, a satide e ao simples
direito de existir sem constrangimentos.

Essas transformagoes também movi-
mentam a economia. O crescimento do
chamado “pink money” — o poder de

consumo da comunidade LGBTQIAPN+
— se manifesta em eventos de casa-
mento, turismo, moda, cultura e ser-
vicos. Cerimdnias homoafetivas pro-
piciam renda para fotégrafos, buffets,
musicos, cerimonialistas e decoradores,
além de promoverem novos formatos
de celebracao mais inclusivos. A indus-
tria de casamentos se adapta e se am-
plia quando o amor deixa de ter género.

E claro que o avango econdmico nao
elimina a urgéncia das pautas sociais. A
LGBTfobia continua presente em lares,
escolas, templos e aplicativos. A violéncia
especialmente contra pessoas trans e ne-
gras, ainda ceifa vidas. O preconceito, mui-
tas vezes disfarcado de opinido ou dogma,
impede afetos de florescerem plenamente.
E, apesar dos avancos institucionais, boa
parte da populacao ainda vé o casamento
entre pessoas do mesmo sexo com reserva.

Por isso, é preciso manter viva a chama
daresisténcia. O amor conquistado nas leis
precisa se converter em respeito nos espa-
cos publicos e privados. Amar sem medo
ndo pode ser privilégio de poucos. O reco-
nhecimento civil é parte da jornada, mas a
verdadeira vitoria serd alcancada quando
amar deixar de ser um ato de coragem e pas-
sar a ser, simplesmente, um gesto cotidiano.

[luminar o prédio do STF com as co-
res da bandeira LGBTQIAPN+ ¢ bonito,
mas é apenas o reflexo simbdlico de algo
mais profundo: o desejo de que as insti-
tuicdes e a sociedade caminhem juntas
em direcdo a equidade.
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Ciéncia e tecnologia

A humanidade presencia momentos de grande desenvolvimento
cientifico e tecnoldgico. Este, quando utilizado com fins pacificos e be-
néficos, resulta em bonus para a natureza humana. Onus também ocor-
rem, quando, por exemplo, a utilizacdo da inteligéncia artificial (IA) e os
drones atuam no intuito benigno, mas se tornam nocivos ao serem mal
administrados. Ambos sao o que ha de mais moderno no ambiente da
ciéncia e tecnologia. Isso, talvez, seja um assunto quando da realizacao
da COP30, em novembro. O meio ambiente serd o tépico principal, na
conferéncia onde especialistas estardo presentes. O tema devera ser dis-
cutido em momento de abordagem crucial para evitar o desmatamento,
tao prejudicial a Amazonia. Essa deve ser respeitada e preservada, pois
¢ o pulmao do mundo.

» Enedino Corréa da Silva - Asa Sul

Metro

A expansdo do Metro-DF comecou, mas faltam servidores. A expan-
sdo de verdade do metr6 no Distrito Federal seria finalmente ter uma li-
nha no lado norte da cidade. Nem a Asa Norte tem linha. O que dird mais
na frente, como em Sobradinho. Alids, ndo consigo entender por que, até
agora, tem estacdo inacabada e inoperante em plena a Asa Sul.

» Barbara Glaner - Brasilia
Rodovidria

Sou a favor de cobrar pelo estacionamento no centro de Brasilia, co-
mo vai acontecer na Rodovidria do Plano Piloto. Tem muito carro nesta
cidade. E muita gente despreparada no transito, principalmente moto-
ristas de aplicativos que vivem com os carros amassados, porque nao sa-
bem dirigir. O transito em Brasilia estd um verdadeiro caos!

» Daniel Ribeiro - Taguatinga

Descontracao

Muito interessantes as anélises feitas na reportagem Quando a des-
contragdo pode afetar a imagem (Correio, edicao de 29 de junho). Com-
plemento dizendo que, nestes tempos de tudo pelos likes nas redes so-
ciais, parlamentares e outras autoridades fazem de tudo para que cenas
muito bem pensadas parecam ser despretensiosas ou para divulgar ima-
gens e videos duvidosos pela simples vontade de estar nas trends. Isso
quando a postagem néo vem acompanhada de andlise também questio-
navel. Nao basta estar ocupando lugares decisivos, é preciso que as pes-
soas sejam lembradas o tempo todo desse privilégio. Na corrida pelos os
likes, vamos perdendo a oportunidade de discutir questoes que sao, de
fato, importantes para o crescimento do pais. E isso também é proposital!

» Fabricia Lopes - Asa Norte

Emendas

Cadé os parlamentares decentes e as associacoes de classe que nao
se manifestam e convocam a populagio a irem as ruas contra aqueles
que vém usando o mandato no Congresso para votar contra 0s proje-
tos encaminhados pelo Executivo? Projetos estes que sdo benéficos pa-
ra a populacdo. Temos que fazer alguma coisa contra esses parlamenta-
res que estdo sendo contrarios as determinacgdes do ministro Flavio Di-
no, do STE, que ndo compactuam com a forma de liberacdo das famosas
emendas parlamentares. Os piores cegos sao os eleitores que nao que-
rem enxergar o 6bvio: os interesses desses parlamentares, ao colocarem
as maos nessas emendas parlamentares, sio meramente pessoais. Te-
mos visto, todos os dias, nos meios de comunicacao, casos de deputados,
senadores, prefeitos e vereadores envolvidos em desvios de dinheiro das
emendas parlamentares.

» Evanildo Sales Santos - Gama
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Desabafos

» Pode até ndo mudar a situagao,
mas altera sua disposicao

Nevasca no sul do Brasil, Europa
com 40°C, mas ainda querem
negar as mudancas climaticas!

Shirleide Lima — Brasilia

Parlamentar que quer parecer
descontraido deveria, também,
encarar com seriedade as medidas
urgentes de que o Brasil precisa
e que os brasileiros esperam!
Compromisso acima de tudo!

Marlon Bastos — Cruzeiro

Policial civil a paisana saca
arma durante briga em bar em
Sobradinho. A arma estava sem
bala, segundo a Policia Militar do
DFE Entdo, o que queria esse policial
saindo de casa com uma arma desse
jeito? Imagino que as intencdes nao
se encaixem nas recomendacoes
repassadas pela PCDF!

Paulo Souza — Guard

R$ 14 a hora do estacionamento
para vocé deixar o seu carro
debaixo do sol quente, sem

nenhuma seguranca? Parece
piada de mau gosto!

Geraldo Martins — Brasilia

Tem que cobrar o estacionamento
também na Asa Sul toda. As pessoas
vao trabalhar e deixam o carro
estacionado o dia todo. Quem
quer resolver alguma coisa rapida
nao consegue estacionamento.

Geraldo Magela — Brasilia

Privatizacdo de estacionamentos
em Brasilia: o direito de resposta da
populacdo é na proxima eleicao.

Abrahao F. do Nascimento — Aguas Claras

Turista da Maldsia caiu no
mesmo monte na Indonésia em
que brasileira morreu. O que as

autoridades estdo esperando
para proibir esse tipo de passeio
e interditar o parque?

Andressa Garrido — Curitiba
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