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No dia 28 de fevereiro comemora-se o
Dia Mundial das Doengas Raras.

Segundo a Organizagdo Mundial de
Satde (OMS) doenga rara ¢ aquela que afeta até
65 pessoas em cada 100 mil individuos, ou seja,
1,3 para cada 2 mil pessoas.

Esta data foi escolhida para alertar a
populagdo e dar visibilidade as doengas raras e as
dificuldades que seus portadores enfrentam no dia
a dia. Tem como objetivo sensibilizar os orgaos
de saude publica, médicos e especialistas em
saude para os tipos de doengas raras existentes e
toda a dificuldade que os seus portadores
enfrentam para conseguir um tratamento ou cura.

A Secretaria Estadual de Saude de Goias,

por meio da Superintendéncia de Politicas de
Atengao Integral a Satde (SPAIS)/GPE/COREPS
realizou no dia 06/12/2017, em Goiania, o
Semindrio sobre a Situagdo das Doencas Raras
em Goias. A finalidade foi apresentar e debater a
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doengas Raras em Goids, e acolher
demandas dos movimentos sociais e portadores
para a assisténcia a satde dos portadores de
doengas raras.

A programacdo do evento contou com
uma mesa redonda composta por representantes
das seguintes associacdes: Silvania Jos¢ Almeida
-Associagdo Pr6-Cura da ELA; Dr. Mirian Lane
de Oliveira Rodrigues Castilho representando os
Portadores de Epidermolise Bolhosa; Gleice
Francisca Machado - Associagdo Brasileira do

Xeroderma Pigmentoso (ABRAXP); Pollianna
Alves Campos - Associacdo Goiana de Apoio ao
Fibrocistico (AGAFIBRO); Kathia Nogueira -
representando os portadores da Atrofia Muscular
Espinha (AME).

A segunda mesa teve como tema “A
Gestdo Da Politica de Doengas Raras no Sus”,
com a participagdo de representantes do
Ministério da Satde, da Secretaria Estadual de
Saude de Goids e do Conselho de Secretarios
Municipais de Satde de Goias — COSEMS/GO.

As principais demandas apresentadas
pelos portadores de Doengas Raras em Goias
estdo relacionadas a: melhoria e agilidade para o
diagnodstico precoce; agilidade na regulagdo dos
pacientes para assisténcia especializada; inclusdo
de exames especializados para doencgas raras no
SUS; fornecimento de medicamentos e
equipamentos de saude de alto custo com maior
celeridade; terapias de apoio realizadas por
equipe multidisciplinar capacitada; capacitagdo
técnica de profissionais de satde, familiares e
cuidadores dos portadores de doengas raras, que
se encontram nos municipios do interior do
Estado; coleta e sistematizagdo dos dados de
portadores de doengas raras em Goias e
divulgacdo das informagdes disponiveis para
profissionais e servigos de satude.
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No Estado de Goias,
Pigmentoso (XP) apresenta um numero
consideravelmente  elevado  entre  seus
habitantes, sendo o maior nimero de casos do
mundo, e concentrados na sua maioria no
distrito de Araras, municipio de Faina-GO. O dia
28 de fevereiro foi eleito como o dia da
visibilidade aos portadores de Xeroderma
Pigmentoso em Goias.

O XP ¢ uma doenca de origem genética,
que afeta igualmente os dois sexos, por herancga
autossomica recessiva, onde ocorre sensibilidade
anormal a luz solar. (SAMPAIO & RIVITTI,
2000). Dada essa deficiéncia, os pacientes
apresentam alta sensibilidade a luz solar, que
provoca o aparecimento de lesdes de pele tais
como queratoses actinicas e mesmo cancer. Os
pacientes com XP apresentam frequéncia mil
vezes maior de cancer de pele do que a
populagdo normal. (MENCK, CF, 2013).

No dia 28/09/17 ocorreu em Goiania o
Seminario sobre o Xeroderma Pigmentoso
(médulo tedrico), tendo como objetivo atualizar
o conhecimento dos profissionais de satide sobre
o conceito, fisiologia, prevengdo, tratamento,
fluxo de atendimento, notificacdo compulsoéria e
pesquisas cientificas relacionadas ao Xeroderma
Pigmentoso. O evento contou com a presenga de
91 participantes das equipes de satde dos
Municipios de Goidnia, Faina ¢ Matrinchd, da
Secretaria Estadual de Saude de Goids,
PUC/Goias, UEG, Hospital Geral de Goiania e
Hospital de Doengas Tropicais.

o Xeroderma

Ja o modulo pratico ocorreu nos dias 25
e 26/10/17 no municipio de Faina, este evento
contou com a participacdo de 82 profissionais e
teve como objetivo formular o Protocolo de
Atengdo Multidisciplinar aos Portadores de
Xeroderma Pigmentoso, na Atencdo Primaria de
Satude dos Municipios de Faina e Matrincha.
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O Blog de Doengas Raras em Goias foi criado em
2017, como repositorio de informagdes, artigos
cientificos e noticias, entre outros assuntos, €
espaco de divulgagdo de temas de interesse da
area. O endereco é
doencasrarasgo.wordpress.com,  aberto  a
visitacdo. Noticias e informacdes para o blog
poderdo ser enviadas pelo e-mail
d.rarasgoias@gmail.com.
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