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Doencas raras: Brasil
em a responsabilidade
de liderar pelo exemplo

» ANTOINE DAHER
Presidente da Casa Hunter,
empresdrio e cientista politico

o Brasil, cerca de 13 milhoes de pessoas vi-

vem com doencas raras, parte de um univer-

so global de 263 a 446 milhdes de pessoas.

Sao, em sua maioria, condigdes genéticas,
progressivas e de alto impacto funcional e exigem
respostas rapidas e estruturadas. O impacto dessas
doencas ultrapassa o individuo, afetando familias, re-
des de cuidado e pressionando o sistema de satide,
que, muitas vezes, ndo estd preparado para dar res-
postas eficientes. Diante desse cendrio, o reconhe-
cimento internacional da urgéncia desse temando é
apenas simbdlico, mas um chamado a agdo concreta.
Em 2025, a Assembleia Mundial da Satde (WHA 78)
aprovou uma resolucao historica que recomenda a inte-
gracao das doencas raras nas politicas nacionais de sau-
de, com foco em equidade, diagnéstico precoce, acesso
a tratamentos, atencao primdria fortalecida e participa-
¢ao social. O Brasil, ao copatrocinar essa medida, assu-
me nao apenas protagonismo diplomético, mas também
aresponsabilidade de liderar pelo exemplo. Esse posicio-
namento reforca oportunidade tinica: transformar essa
pauta em prioridade estratégica nacional e promover so-
lucdes sustentaveis e equitativas em saide, com foco em
pacientes que vivem com condices criticas e complexas.

Para que esse protagonismo internacional seja tradu-
zido em impacto real, é necessario romper os entraves
estruturais que persistem no Brasil. Um dos principais
desafios estd na evolugdo e na efetivaimplementagdo dos
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDTSs).
Esses documentos nao apenas viabilizam o acesso ame-
dicamentos, mas estruturam o cuidado no SUS de for-
ma integral, do diagnéstico ao tratamento. Quando um
PCDT nao é pactuado ou implementado, a jornada do
paciente se transforma em um percurso marcado por
frustracoes, assimetrias de acesso e, frequentemente,
aumento da judicializagdo. E mais grave: a demora na
implementacao tem impactos concretos na satide, no
orcamento e na qualidade de vida dos pacientes.

Um protocolo aprovado significa que o cuidado da
doenca foi estruturado e, assim, as linhas de cuidado
nele descritas podem ser oferecidas a populagao. E,
com isso, 0 medicamento deveria passar a ser ofere-
cido pelo SUS. E fundamental que as recomendacées
ja pactuadas sejam concretizadas, preservando a con-
fianca da populagdo nas politicas piblicas de saide. O
PCDT, porém, néo deve ser visto como ponto final da
politica publica, mas como instrumento de organizacao
do cuidado. A aprovacdo ou atualizagdo de um protoco-
lo precisa vir acompanhada de implementacao, finan-
ciamento, logistica de dispensacdo e monitoramento.

Por isso, € importante implementar solu¢oes que o
préprio SUS jé reconhece como necessérias: banco de
dados nacional de pacientes, ampliacao do diagndsti-
co precoce (teste do pezinho ampliado), prazos previ-
siveis para revisdo de protocolos, centros de referéncia
robustos e fontes de financiamento. Segundo o relaté-
rio Doengas raras: a urgéncia do acesso a satide, muitas

dessas medidas ainda patinam em burocracias, atrasos
operacionais e auséncia de priorizacao.

Nada disso é trivial, mas cada passo é determinante
para transformar ciéncia em cuidado e inovagao, em
acesso. E, para que esse movimento seja sustentavel,
a escuta ativa das associacoes de pacientes é funda-
mental, ndo apenas como voz consultiva, mas como
parte da governanca de politicas publicas. O Brasil ja
conta com centros de exceléncia, redes de pesquisa e
conhecimento técnico. O que falta é alinharmos ca-
pacidade a urgéncia da vida real, com cronogramas,
orcamentos transparentes e metas mensuraveis.

Periodos recentes expuseram contradi¢des que
ainda afastam decisao de acesso. Enquanto se aper-
feicoam regras de governanca e transparéncia na Co-
missao Nacional de Incorporagao de Tecnologias no
Sistema Unico de Satide (Conitec), com novo regimen-
to, gestao de conflitos e maior énfase a viabilidade or-
camentaria, persistem gargalos que atrasam e desor-
ganizam o cuidado. O Tribunal de Contas da Unido
(TCU) apontou fragilidades que impactam quem es-
pera: prazos de andlise e, sobretudo, de oferta p6s-in-
corporacdo frequentemente nao se cumprem; dossiés
carecem de maior robustez econémica; e o monito-
ramento de precos p6s-decisdo nem sempre reflete o
compromisso assumido no processo.

Hé passos em curso (limiar de impacto orcamen-
tério, painéis de monitoramento e cooperagao com
o National Institute for Health and Care Excellence),
mas nao é aceitavel que recomendacées fiquem “no
papel” enquanto pacientes esperam. Valorizar essas
vidas é reforcar que equidade em satde ndo é um
conceito, ¢ uma escolha.

O sonho do brasileiro é ver o
Brasil nos trilhos, ferrovidarios

» JOSE NATAL
Jornalista

om certeza, poucos brasileiros sabem que o
Brasil tem hoje a quarta maior malha vidria
de todo o mundo, atingindo quase 2 milhdes
de quilometros de rodovias, pavimentadas ou
nao. Dados do Ministério dos Transportes atestam
que cerca de 87% estao asfaltadas, em boas condicoes
de uso. A fonte aponta algo em torno de 10 mil quil6-
metros em recuperacao. Por essas BRs do Brasil, tra-
fegam veiculos de todos os tamanhos e peso e, den-
tro deles, quase tudo que move a economia do pais.
Proporcionalmente, o apoio e os investimentos
destinados a malha ferrovidria em nosso pais apre-
sentam resultados pouco animadores. Nove em cada
10 brasileiros ja ouviram falar que o Brasil fard gran-
des investimentos no transporte ferrovidrio. Acre-
ditam e torcem que esse sistema seja para cargas e
passageiros, encarado como eficiente e economico
e que entre na pauta de prioridades de algum gover-
no que leve a questao com seriedade.
O transporte sobre trilhos, adotado com viséo
econdmica, nos Estados Unidos, na Europa e no
Oriente, alcanca resultados altamente positivos. E

rapido, funcional e contribui com a preservacgao se-
gura do meio ambiente. Nas grandes cidades, mun-
do afora, a opcao pelo transporte sobre trilhos para
passageiros alcanca altos indices de aceitacao, su-
pera a qualquer outro meio, independentemente da
renda per capita dos habitantes e projeto urbanistico
em uso. Ainda segundo a Administracdo americana,
aopcdo pelo transporte de cargas, com as ferrovias,
também tem a preferéncia das empresas, 0 mesmo
acontecendo com entidades publicas que sinali-
zam economia financeira consistente com a escolha.

O Brasil enfrenta dificuldade por essa opcao, uma
vez que poucas sao as cidades que facilitam esse meio
de transporte, a maioria sem estrutura e seguranca.
Fontes do governo federal, sem anunciar recursos,
afirmam que o projeto para que o primeiro trem-bala
do Brasil (200 km/h) que ligard os estados do Rio e Sédo
Paulo, percorrendo a distancia de 417km, devera ser
implantado em 2028, entrando em operacao em 2032.
Também confirmam que um antigo projeto que previa
aligacao entre Curitiba e Belo Horizonte (1.150km ),
com um trem de alta velocidade, foi abortado.

O interesse e 0 entusiasmo de governantes quan-
to a esse segmento ndo empolgam. Passa da hora pa-
ra que apareca no Brasil alguém, ou alguma entida-
de, que abrace essa questdo. Com o crescimento do
agronegocio e o avanco de commodities, cresce a
necessidade de projetos consistentes de escoamen-
to de cargas, ferrovias estruturadas. Nesse particular,
o pano de fundo visa maior alcance por transporte
mais econdmico, com a devida acdo de seguranca.

Conforme a Associacdo Nacional dos Transportes
Ferrovidrios (ANTF), hd no pais 30 mil quilometros de
malha ferrovidria ativa. NUmero que contrasta com os
da malha rodoviaria — 21,5% da matriz de transporte
brasileira representam a extensao ferrovidria e 67,6%,
a do transporte rodoviario. Esse percentual é inferior
ao de outros paises, como a Australia, que tem 55% da
sua matriz de transportes em ferrovias. Outro lembra-
do é o Canad4, onde esse indice atinge 34%, tido co-
mo excelente para tdo pequena extensao territorial.

A Agéncia Nacional de Transportes Terrestres
(ANTT) confirma que hd estudos consistentes pa-
ra a execucao de mais seis projetos ferrovidrios para
serem implantados no pais, sendo que sete ferrovias
estdo no escopo do Brasil, com destaque para a Nor-
te-Sul, com 1.575km concluidos, podendo chegar a
4.155km em sua capacidade. Quando totalmente
operacional, ligard o pais de ponta a ponta, unindo as
cinco regies, do estado do Pard ao Rio Grande do Sul.

Ainda em expansao, a malha ferroviaria brasi-
leira figura na décima posicao no ranking mundial.
Em primeiro lugar, estao os Estados Unidos (250 mil
quilémetros), seguidos da China (100 mil), da Rads-
sia (85 mil) e da India (65 mil), que, juntos, trans-
portam 8 bilhdes de passageiros regularmente. Tra-
ta-se da maior movimentacao coletiva em todo o glo-
bo terrestre. Com esses nameros, nos resta admitir
o0 quanto o Brasil ainda tem que avancar, ou sonhar
para que isso aconteca por aqui. Esperanca do povo
que, até hoje, nao teve um governo com coragem de
sinalizar providéncias efetivas.

A prova estava
dentro de mim

» MARINA BASSO LACERDA
Doutora e pés-doutora em ciéncia
politica, pesquisadora da UnB e
da USP, autora do livro O novo
conservadorismo brasileiro: de

R, Reagan a Bolsonaro, finalista do
BesS, Prémio Jabuti
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4 uns anos, eu vi um documenta-

rio que nunca me saiu da cabeca.

“Confira Lorena, la de pies ligeiros”

— disponivel na Netflix. E sobre Lo-
rena Ramiréz, da comunidade Raramuri, no
norte do México.

Ela corre maratonas, ultramaratonas, s6
com sandalias e a sua roupa tradicional. Sem
whey protein, sem tecidos de compressao,
sem grandes tecnologias. E me marcou: “Eu
nao penso em nada, s6 a sensacdo boa de cor-
rer e cumprir um objetivo” Isso, na verdade,
é um estado meditativo profundo.

E eu sempre carrego a Lorena no meu co-
racdo, em parte por me identificar com ela
(com essa sensacao boa de correr, sem na-
dana cabega, essa liberdade e esse siléncio),
e em parte por admirar a capacidade de ela
correr tantos e tantos e tantos quilometros
(maratona, eu fiz s6 uma).

Mas eis que, ha mais ou menos um ano,
eu conheci uma Lorena brasileira. E a Vi-
1ézia dos Santos. H4 poucos dias, a Vilézia
simplesmente ficou em primeiro lugar nu-
ma prova de...70Km! Que ela fez sozinha.
E descreveu a mesma sensacdo da Lore-
na: “Eu ndo pensava mais em nada. Ze-
rou. Com a cabeca tranquila, do comeco
ao fim. Cheguei sobrando”.

A prova foi a Volta do Lago Caixa, a mais
tradicional ultramaratona de Brasilia, que,
em 5 de julho, chegou a sua 202 edi¢do: um
percurso que contorna o Lago Paranod intei-
ro, com distancias de 50, 70 e 100km.

A grande maioria dos quase 2 mil atletas
corre em equipes de revezamento, dividindo
o caminho entre quatro, seis ou oito pessoas.
A Vilézia foi uma dos 186 que encararam a
distancia sozinhos. Setenta quilometros sem
ninguém para passar o bastao. E, numa ultra,
o suporte é por conta de cada corredor: o de-
la foi 0 marido, Wellington, de carro nos pon-
tos de apoio, e um colega de bicicleta ao la-
do, alcancando comida e bebida nas paradas.

E sem grandes tecnologias também. Na-
da de gel de carboidrato, suplemento caro,
injecdo: “Sem injecdo, sem nada. Jogo lim-
po”. O combustivel dela? “Agua de coco e
banana. Comi umas seis bananas. Gastei
R$ 100 s6 de 4gua de coco” Foram sete ho-
ras e 23 minutos correndo. Na segunda-fei-
ra, ela estava no trabalho, normal. Mas nao
ésdisso. Sete dias depois, ela fez a marato-
na de Porto Alegre, na chuva.

AVilézia é CLT, acorda de madrugada todo
dia para treinar, as 8h esta aqui no trabalho,
sai de 6nibus e metro, pega a filha na escola,
vai para casa, faz janta, ajuda nas tarefas. Sim,
ela é mae. E é ailuminacao em pessoa. Sem-
pre alto-astral, sempre pronta para ajudar.

Eu ndo gosto dessas histérias de supera-
¢do neoliberais, e, por favor, a histéria da Vi-
1ézia é o contrario disso. A narrativa neolibe-
ral de superacao tem uma estrutura na qual
o sofrimento é um investimento. Vocé acor-
da as 5h, sacrifica-se, e isso lhe leva a suces-
so, dinheiro, reconhecimento, um corpo-vi-
trine, uma palestra motivacional.

A dor é meio para um fim, e o fim é sem-
pre conversivel em capital (financeiro ou sim-
bélico). E ela vem embutida com uma moral:
“Se eu consegui, vocé também consegue; se
vocé ndo consegue, o problema é seu; as mi-
nhas 24 horas sao iguais as suas”.

Mas, com a Vilézia, nao é isso. Ela correu
70km e ganhou... nada. Nem quer transfor-
mar em nada. Nao virou coach, nao abriu per-
fil de atleta, ndo vende plano de treino, nao
fica fazendo discurso.

“A felicidade ta dentro’, diz ela. E isso mes-
mo. E isso é o contrario de “A recompensa
vem depois” E, como também ela disse, “nao
€ uma coisa pra voce fazer de novo, ndo € uma
coisa que vocé fica repetindo’, e por isso é lin-
do. Nao é um projeto de otimizagdo continua
de si, ¢ uma experiéncia tinica, um rito.

O discurso da subjetividade neoliberal é
de foco, meta, mentalidade vencedora, vi-
sualize o pédio. O que ela descreve é esva-
ziamento. “Zerou, resetou minha cabega”
Também isso (e bons genes, claro) é o que a
aproxima da Lorena e dos Rardmuri: correr
pela sensacao boa, ndo como performance.

E hd um segundo registro performatico, es-
pelho do primeiro: o de quem s6 consegue nar-
rar a propria experiéncia pelo que lhe foi feito.
A chuva, a poca, a garrafa de dgua que veio fe-
chada. Como se a prova so existisse no idioma
da queixa, como se correr fosse apenas ser mal-
tratado pelas circunstancias. A Vilézia acha gra-
ca: “Se cai chuva do céu, vai ter poga no chao’

As pessoas costumam se definir pelo que
produzem ou pelo que sofrem. Nenhum dos
dois estd inteiro na experiéncia. A Vilézia esta.
Um estado meditativo profundo, tal qual o da
super-heroina indigena mexicana.

E, quando o irméo dela ficou chocado —
“Vocé fez tudo isso pra nao ganhar nada, s6
o troféu?” —, a resposta dela foi a mesma
da Lorena: “Nao ganheinada, nada. Mas a
felicidade estd dentro? Eu quis fazer, que-
ria ver até onde o meu corpo aguentava” E
ela disse mais, e com ela dizendo, nao tem
mais nada que eu possa dizer: “A prova es-
tava dentro de mim”.
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