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Voto n.° 483/XIV

De saudacéo pelo Dia Mundial das Doengas Raras

O Dia Mundial das Doencas Raras é comemorado, anualmente, no ultimo dia de
Fevereiro (28 ou 29), em mais de 80 paises. Foi assinalado pela primeira vez em 2008, e
visa sensibilizar e alertar a sociedade para os problemas com que a comunidade das
doencas raras se defronta.

S&o consideradas raras, as doengas cronicas, graves e degenerativas que colocam em
risco a vida dos doentes e que tém uma prevaléncia inferior a cinco casos por cada
10.000/pessoas.

Existem atualmente cerca de 8.000 doengas raras sendo a maioria de origem genética.
Calcula-se que afetem perto de quarenta milhdes de pessoas na Europa, especialmente
criancas. Em Portugal, estima-se que existam cerca de seiscentas mil a oitocentas mil
pessoas com este tipo de doencas.

Este Dia das Doencas Raras acabou por ter um impacto duradouro no desenvolvimento
social e das politicas, criando uma visao inspiradora do futuro e dando as pessoas com
doencas raras de todo o mundo uma oportunidade de falar e de agir, fazendo-as sair de
um certo manto de inviabilidade.

Tal como refere, o Diretor Executivo da EURORDIS - Doencas Raras Europa -, “este dia
celebra a nossa forca coletiva, com decisores politicos, investigadores, inovadores,
meédicos e cuidadores, assim como todos 0s outros intervenientes, tornando-nos mais
fortes e promovendo mudancas positivas para as pessoas com doencas raras”.

A doenca rara é uma doenca cronica maioritariamente debilitante e muitas vezes fatal
precocemente, que requer esforcos combinados especiais de varias areas de
intervencao, a fim de permitir que os doentes sejam tratados, reabilitados e integrados
na sociedade de forma mais eficaz.

A variabilidade das praticas clinicas e o desconhecimento por parte dos profissionais de
saude destes doentes, levou a Dire¢do Geral de Saude (DGS) a criar o Cartdo da Pessoa
com Doenca Rara. O objetivo é assegurar que em situacdes de urgéncia e emergéncia
estes doentes tenham os melhores cuidados e 0os mais seguros, sejam corretamente
encaminhados e evitadas intervencfes que possam prejudicar o seu estado de satde ou
causar risco acrescido para a sua vida.

Assim, a Assembleia da Republica saida o Dia Mundial das Doencas Raras e assinala a
necessidade de promogdo de esforcos combinados nas varias areas de intervengéo,
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onde tém grande papel a investigacdo genética e farmacoldgica, os produtos de apoio e
sociais ou a satisfacdo de necessidades educativas especiais, e de afirmacao diariado
bem-estar destes doentes e suas familias

Palacio de S&o Bento, 2 de marco de 2021,
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