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C
erca de 13 milhões de bra-
sileiros convivem com 
doenças raras, grupo que 
reúne mais de sete mil 

condições, das quais aproxima-
damente 95% ainda não possuem 
tratamento disponível, segundo 
dados do setor de saúde e da in-
dústria farmacêutica. O cenário 
evidencia desafios no diagnósti-
co, no acesso a terapias e na in-
corporação de inovação, ao mes-
mo tempo em que coloca o Brasil 
como peça relevante em estraté-
gias globais de pesquisa clínica.

Em entrevista ao Correio, Marc 
Dunoyer, presidente global da Ale-
xion e diretor de Estratégia da As-
traZeneca, afirmou que o impac-
to dessas condições é mais amplo 
do que a classificação sugere. “De 
cada 10 pessoas, uma é afetada 
por doenças raras, então não é al-
go tão raro assim”, explica. Segun-
do o especialista, além da rarida-
de da doença, o tratamento tam-
bém é um desafio a ser superado. 
Diante de cerca de 10 mil enfermi-
dades identificadas, “existem mais 
ou menos 500 produtos aprovados”, 
o que evidencia um intervalo entre 
demanda e oferta terapêutica.

Os pacientes também enfren-
tam problemas para identificar a 
doença. No Brasil, o tempo médio 
para fechar um diagnóstico preci-
so  supera os cinco anos, período 
em que pacientes passam por di-
ferentes especialistas até identifi-
car a condição correta. “Esse tem-
po acontece porque há diagnósti-
cos equivocados até se chegar à de-
finição correta, podendo levar até 
mais de 10 anos em alguns casos”, 
afirmou. Segundo ele, “o momento 
mais importante na vida do pacien-
te é quando recebe o diagnóstico 
correto”, etapa que define o início 
do tratamento, quando disponível.

O sistema público de saúde con-
centra a maior parte da assistência, 
financiando mais de 84% dos exa-
mes e 86% dos tratamentos. Ain-
da assim, o acesso a medicamen-
tos permanece um dos principais 
entraves. Levantamento do setor 
aponta que os protocolos apro-
vados ainda aguardam inclusão 
nas diretrizes clínicas, com tem-
po médio de 14 meses. “Os me-
lhores sistemas de seguridade so-
cial são aqueles que são receptivos 
à inovação”, disse. “Se um desses 
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Lacunas no tratamento 
de doenças raras

  O grupo de patologias consideradas raras reúne mais de sete mil condições, mas cerca de 95% ainda não tem tratamento 
disponível.Cenário que pressiona sistema de saúde e amplia papel do país em pesquisa clínica global para os casos raros
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O empresário Luciano Hang 
denunciou, na última quinta-fei-
ra, que as estátuas símbolos das 
suas lojas, a rede varejista Havan, 
está sofrendo vandalismo em di-
versas regiões do Brasil. Os epi-
sódios aconteceram em São Luís 
(MA), Natal (RN) e São Preto de 
Aldeia (RJ). O último caso de van-
dalismo envolvendo uma das es-
tátuas da rede, foi refistrado no 
município de Valparaíso de Goiás, 
município  localizado no Entorno 
do Distrito Federal. Imagens de 
câmeras de segurança mostram 
os criminosos tentando atear fogo 
no munumento com aproximada-
mente 35 metros de altura. 

Réplica da Estátua da Liberda-
de, localizada nos Estados Unidos, 
o símbolo da Havan está instalado 
em frente a quase todas lojas da 

rede em todo o Brasil. Além do van-
dalismo por parte da ação humana,  
as estátuas da rede também já so-
freran com a ação da natureza.  No 
fim do ano passado, por exemplo, 
o munumento erguido em frente à 
loja de Guaíba, na Região Metro-
politana de Porto Alegre (RS), de-
sabou devido aos fortes ventos que 
atingiram a região.

Segundo o relato publica-
do pelo próprio empresário em 
suas redes sociais, a ação ocor-
reu durante a madrugada e teria 
atingido não apenas a unidade 
goiana, mas também outras lo-
calidades no país. Hang afirmou 
que, ao todo, pelo menos quatro 
estátuas da rede foram vandali-
zadas em diferentes estados, em 
episódios registrados pratica-
mente ao mesmo tempo.

O caso ganhou repercussão 
após a divulgação de um vídeo 
em que o empresário detalha os 
danos e critica a ação. As estátuas, 
que fazem parte da identidade vi-
sual das lojas da Havan, são inspi-
radas na Estátua da Liberdade e 
costumam ser instaladas na entra-
da das unidades. Até o momento, 
não há informações sobre a auto-
ria dos atos ou sobre possíveis in-
vestigações em andamento.

Ocasiões diferentes

Não é a primeira vez que o 
empresário sofre vandalismo nas 
suas lojas. No ano passado, o in-
cêndio ocorreu na filial de Petro-
lina (PE). Na ocasião, Hang afir-
mou que foi um ataque, por cau-
sa da sua posição política. “Em 

que sociedade estamos vivendo, 
em que as pessoas não aceitam o 
contraditório?”, questionou Hang. 
Segundo o empresário, episódios 
semelhantes foram registrados 
em São Carlos (SP) e Porto Velho 
(RO), sem que os autores fossem 
identificados. “É a terceira vez que 
colocam fogo em nossas estátuas. 
Até hoje, sem solução”, disse.

Hang destacou, ainda, que a 
Havan gera atualmente 22 mil em-
pregos diretos e 120 mil indiretos 
em todo o país, e que a empresa 
deseja apenas “continuar abrindo 
lojas, gerando emprego e renda”. 
“Não podemos normalizar esse 
tipo de ataque de ódio. E não po-
demos deixar impune, mais uma 
vez. Nossa estátua já diz tudo: Li-
berdade. E é por ela que sempre 
vamos lutar”, completou.

Estátuas da Havan são incendiadas
VANDALISMO 

Em uma das lojas, o fogo destruiu o monumento completamente 
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elementos estiver faltando, a coisa 
não funciona”, completou, ao citar 
a necessidade de integração en-
tre sistema público, especialistas e 
centros de referência.

O custo também represen-
ta um fator crítico. Dados inter-
nacionais indicam que famílias 
afetadas podem enfrentar despe-
sas até seis vezes maiores do que 
aquelas associadas a doenças crô-
nicas. “É impossível que os pa-
cientes arquem com esses custos 
sozinhos”, afirmou o executivo, 
ao defender modelos sustentáveis 
para ampliação do acesso.

Nesse contexto, o Brasil tem 
sido incorporado como eixo es-
tratégico em pesquisa clínica. O 
país é o segundo maior merca-
do internacional da AstraZeneca, 
atrás apenas da China. Em 2025, 
foram investidos R$ 315 milhões 
em estudos clínicos, com resulta-
dos positivos em 16 pesquisas de 
fase 3. Para 2026, a empresa pro-
jeta mais de 100 ensaios em anda-
mento, distribuídos por mais de 
200 centros em 23 estados, com 
investimento superior a R$ 368 
milhões e participação de mais 
de 1.500 novos pacientes.

Na área específica de doenças 
raras, estão previstos 18 estudos 
clínicos no país, com aumento de 
22% na participação de pacien-
tes brasileiros. O objetivo é atingir 
3.651 pessoas tratadas até 2030. “A 
capacidade de realizar pesquisas 
no nível local é imprescindível pa-
ra que a inovação chegue aos pa-
cientes”, disse Dunoyer.

Mais investimentos 

A aquisição da Alexion pela As-
traZeneca, concluída em 2021 por 
US$ 39 bilhões, ampliou a atuação 

em imunologia e doenças raras e 
expandiu a rede global de pesqui-
sa. “Passamos de 20 para 80 paí-
ses, o que permitiu beneficiar um 
número maior de pacientes em 
escala mundial”, afirmou. Segun-
do ele, a integração, também, ace-
lerou o desenvolvimento de novos 
medicamentos e ampliou o inter-
câmbio entre áreas como oncolo-
gia e imunologia.

O executivo citou ainda um caso 
clínico para ilustrar o impacto do 
diagnóstico e do tratamento. Uma 
paciente com neuromielite ópti-
ca passou anos sem identificação 

correta da doença até iniciar tera-
pia adequada. “Após o tratamento, 
ela retomou atividades e chegou a 
correr a maratona de Tóquio”, rela-
tou, ao destacar a mudança de tra-
jetória após a intervenção médica.

Além da pesquisa, o debate en-
volve a incorporação de terapias 
no sistema público de saúde. Um 
exemplo é o ravulizumabe, indica-
do para hemoglobinúria paroxísti-
ca noturna, que recebeu recomen-
dação de incorporação, mas ainda 
aguarda inclusão formal. Estudos 
apontam que sua adoção pode ge-
rar economia de R$ 528 milhões 
em cinco anos, em comparação ao 
tratamento atualmente disponível.

Para Dunoyer, o avanço depen-
de da combinação entre inovação 
científica, estrutura de atendimen-
to e políticas públicas. “Precisamos 
multiplicar o número de produtos 
aprovados e garantir acesso glo-
bal”, afirmou. Ele acrescentou que 
países como o Brasil podem con-
tribuir para a próxima geração de 
soluções biomédicas, desde que 
haja integração entre pesquisa, fi-
nanciamento e assistência.

O cenário, que reúne deman-
das de saúde pública e estratégias 
de negócios, coloca o país no cen-
tro de discussões sobre desenvolvi-
mento científico, acesso a medica-
mentos e sustentabilidade do siste-
ma de saúde, em um campo onde 
a maioria das doenças ainda não 
possui resposta terapêutica.

Como parte da estratégia pa-
ra ampliar o acesso e reduzir de-
sigualdades, Dunoyer defendeu 
maior integração entre governo, 
indústria e centros de pesquisa. 
Além disso, é fundamental acele-
rar a incorporação de tecnologias e 
reduzir o tempo entre a aprovação 
e a disponibilização ao paciente. 
Segundo ele, o Brasil tem capaci-
dade para liderar esse movimento 
na América Latina, desde que haja 
previsibilidade regulatória e conti-
nuidade nos investimentos. “A ino-
vação precisa caminhar junto com 
sustentabilidade, garantindo que o 
sistema consiga absorver novas te-
rapias sem comprometer o atendi-
mento”,     acrescentou. “O desafio 
não é apenas desenvolver medi-
camentos, mas assegurar que eles 
cheguem de forma efetiva a quem 
precisa”, concluiu o especialista. 

Estagiaria sob supervisão de 
Veronica Soares

De cada 10 pessoas, 
uma é afetada por 
doenças raras, então 
não é algo tão raro 
assim...Precisamos 
multiplicar o 
número de produtos 
aprovados e garantir 
acesso global.O 
desafio não é 
apenas desenvolver 
medicamentos, mas 
assegurar que eles 
cheguem de forma 
efetiva a quem 
precisa”

Marc Dunoyer,  

presidente global da Alexion 


