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Dia Mundial
das Doencas
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A maior parte se manifesta nos
primeiros anos de vida. Diagnéstico e
tratamento adequados podem reduzir
sintomas e complicagdes
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PIQUENIQUE Vinho enlatado tem 14 suas vantagens eie.2

PASCOA Ja é hora de programar a préxima viagem eae.2
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FEDERICO FELLINI Retrospectiva no CCBB exibe ‘Oito e Meio' (o) pic.2

TELEVISAO
Colecao Diario
de Pilar’ agora é
série do canal
Nat Geo Kids
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PALADAR

Deixe o preconceito
para la e, no préximo
piquenique, prove
um vinho enlatado

O mercadodovinhoem lata
esta de olhoem um publico
atento atendéncias. E moda
nos Estados Unidos, onde
deve movimentar US$ 4,5
bilhdes até 2025. Por aqui, a
oferta @ modesta, mascres-
cente. Assim como as demais
bebidas oferecidas nesse
tipo de embalagem, ndo sdo
os melhores liquidos que séo
envasados, e sim bebidas
simples, despretensiosas. E
para beber sem preconceito,

em momentos descontraidos.

A colunista de vinhos do Pa-
ladar Suzana Barelli provou
quatrotipos, natagade cristal
enaproéprialatinha. “Ele é me-
lhor nalatinha”, dizSuzana.

CINEMA

Federico Fellini é essencial

O critico de cinema Luiz
Zanin Oricchio recomen-
da: até 23 de margo, 0
Centro Cultural Banco do
Brasil apresenta a mostra
Fellini il Maestro, retros-
pectivado cineasta “que
fezde suaimaginagdo

e fantasiaum modo de
abordar o mundo”, escreve
Zanin."Acimade tudo, nos
fez mais felizes com seus
filmesincriveis. Ver, no
cinema, é um privilégio.”
Neste fim de semana, tem
‘Os Palhagos’,’Amarcord’,
‘Noites de Cabiria'e ‘Oito e
Meio’ (foto), entre outros.
Inf: bit.ly/fellini-essencial

Séao Paulo, sexta-feira 28 de fevereiro de 2020

Destaquesde Divirta-se, Viagem, Paladare Casa, para
vocé ler (e se inspirar) em menos de dois minutinhos

Bliss: 0 branco é um Chardonnay com notas de frutas
mais maduras; o rosé é obtido de Pinot Noire tem um
toque de morango. Sdo simples e refrescantes.

R$ 19,90 cada um (encontrevinhos.com.br).

Vivant:tem branco (Chardonnay), rosé (Syrah e Pinot
Noir) e tinto (Cabernet Sauvignon e Merlot). Os dois pri-
meiros sdo levemente frisantes e frutados. O tinto tem
algumafruta e pouco corpo. E simples. Dostrés, o branco
¢ o maisrefrescante. R$ 16,50 cada um (Portus Cale).

Anouk Aimée e

Marcello Mastroiani
em QOito e Meio

\

\

com seis (Bueno Wines).

10MDT

DIVIRTA-SE
‘La Casa de Papel’

Aosfds dasérie LaCasade Papel, da Netflix: ja temlocal e data de estreia

Baroke's: 0o Bubbly Wines (Moscato) é docinho, floral
e borbulha. Levemente frisante, o Bin 241 (Chardonnay
e Sémillon) tem um toque de frutas brancas. O Bin 121
(Cabernet, Shiraz e Merlot) exibe notas vibrantes de
frutas vermelhas. RS 21,60 cada um (Bacco's).

Charmeurbano:vejano Casa (bit.ly/charme-industrial)
um dossié do estilo industrial, com dicas de projetos
que valorizam madeira, metal aparente e paredes sem
revestimento (s concreto, cimento e tijolinhos)

FOTOS: DIVULGAGAO

Let's Wine: o branco é Chardonnay e o rosé
tem 95% de Chardonnay e 5% de Cabernet Sauvignon.
Os dois sdo leves, simples e frescos. R$ 125 a caixa

aexposicdo imersiva ‘La Casa de Papel: The Experience'. Vai ser no edificio
do antigo Banco de Sao Paulo, no centro da cidade, de 30 de abril a 31de
maio, quando os participantes poderdo integrar o grupo de assaltantes. Os
ingressos sdo vendidos em feverup.com (RS 119 a RS 149). Havera sessdes
apartirdas 18h. A producgédo proibe o uso de celular. Ou seja, nada de sto-

ries com ‘Bella Ciao"ao fundo. (Ana Lourengo)

VIAGEM

Préxima parada:
Pascoa

Entre os dias 10 e 12 de abril,
dé paraviajar para estados
proximos, de avido e até de
carro. Temos trés sugestoes.

1.Florianépolis (SC)
Astemperaturas estardo ide-
ais para pegar praia.

2.Valedo Café (RJ)
Oferece passeios historicos,
culturais e contemplativos.

TIAGO QUEIROZ/ESTADAO

3.Chapadados
Guimaraes (MT)

Lindo parque nacional que
cabe emtrésdias (foto).

Mais detalhes em
bit.ly/pascoa-feriado
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Vamos falar sobre
doencas raras?

Saiba mais em:

patrocinados.estadao.com.

br/takeda-essencia-rara

Doencas raras

afetam 13 milhoes
de brasileiros

Dificuldades no diagnostico e no acesso a tratamento
atrapalham a vida de pacientes e seus familiares

Um conjunto de aproximada-
mente 8 mil doencas de nomes
dificeis e pouco conhecidos afeta
13 milhoes de brasileiros, de acor-
do com o Ministério da Saade.
Sdo as chamadas doencas raras,
que, apesar de bastante diferen-
tes entre si, t¢ém algo em comum:
costumam demorar para ser diag-
nosticadas e contam com poucos
medicamentos disponiveis para
tratamento. A maioria delas (72%)
possui origem genética.

Entre essas enfermidades
estdo a mucopolissacaridose 11
(MPS 11I), a doenca de Fabry;
as imunodeficiéncias primdrias
(IDP), que representam 400 das
8 mil existentes; ¢ a sindrome do
intestino curto (SIC), uma condi-
¢lo gastrointestinal rara.

“As pessoas com doengas raras
costumam levar, em média, de sete
adez anos até receber um diagnds-
tico”, afirma Antoine Daher, presi-
dente da Casa Hunter, instituicio
sem fins lucrativos que presta apoio
a individuos com esses disturbios,
e da Federacdo Brasileira das As-
sociacoes de Doencas Raras (Fe-
brararas). Algumas doencas sio
a0 graves que, por causa dessa
lentiddo no atendimento, muitos
individuos morrem antes mesmo
de saber o que tém.

As pessoas
com doencas
raras costumam
levar, em
média, de sete
a dez anos até
receber um
diagndstico”

Antoine Daher,
presidente da Casa Hunter

15%

dos pacientes sdo criancas*

30%

dos pacientes morrem antes de completar
5anos de idade*

400 milhoes
de pessoas tém doencas raras no mundo**

“Fonte: Ministério da Satide
*“*Fonte: Organizacdo Mundial da Satide (OMS)

Um dos motivos da demora ¢ a
falta de conhecimento dos profis-
sionais de saude sobre essas pato-
logias. E comum que os pacientes
peregrinem por muitos médicos
¢ hospitais at¢ chegarem ao con-
sultorio de um geneticista, o es-
pecialista com conhecimento para
fazer o diagnostico preciso. Por
isso, uma das estratégias propostas
por grupos engajados no tema ¢
capacitar médicos e enfermeiros,
segundo Daher. Hoje, a genética
ndo ¢ disciplina obrigatoria dos
cursos de medicina. Enquanto os
Estados Unidos renem cerca de 6
mil geneticistas, o Brasil conta com
apenas 150 profissionais.

Além disso, as associacoes ba-
talham para ampliar o acesso ao
tratamento. Existem hoje somente
12 medicamentos para esses dis-
tarbios incorporados no Sistema
Unico de Satde (SUS). Além dos
medicamentos, os pacientes pre-
cisam ser atendidos por diversos
profissionais, como nutricionistas
e psicologos. No SUS, especial-
mente, o atendimento com o time
completo costuma demorar anos.
Por isso, segundo Daher, o Pais
precisa de centros de atendimento
especializados, onde o paciente ¢
atendido pela equipe multidisci-
plinar em um s6 local.

C-ANPROM/BR//1756 v1.0 fev/2020 | Material destinado ao publico em geral.
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Este material é produzido pelo Media Lab Estaddao com patrocinio da biofarmacéutica Takeda.

Takeda

AR l ARARARA
0 QUE E DOENCA RARA?

Sao consideradas doencas raras aquelas que
afetam até 65 pessoas em cada 100 mil, de
acordo com a Organizacdo Mundial da Satde
(OMS). Entre as cerca de 8 mil patologias,
estdo doenca de Fabry, doenca de Gaucher,
sindrome de Hunter, distrofia Muscular de
Duchenne e Atrofia muscular Espinhal (AME)

QUAIS SAOQ 0S SEUS SINTOMAS?

Por se tratar de milhares de enfermidades,

05 sinais e sintomas variam de patologia para
patologia, assim como de pessoa para pessoa.
As manifestacdes podem se confundir com
toencas comuns, dificultando o diagndstico.

QUAIS SAO AS SUAS CAUSAS?
Estima-se que 80% delas tenham causa
genética ou hereditdria, motivo pelo qual
costumam ser diagnosticadas por um exame
no DNA da pessoa. s outros 20% decorrem
de infecdes bacterianas ou virais, além de
fatores imunoldgicos ou ambientais.

02000002

ELAS TEM CURA?

As doencas raras costumam ser cronicas e
progressivas, podendo ser degenerativas e

levar a morte. Elas ndo tém cura, mas podem
ser tratadas com medicamentos paliativos e
terapias que amenizam sintomas e melhoram a
qualidade de vida do doente, como fisioterapia
e fonoaudiologia. De acordo com a Associacdo
da Industria Farmacéutica de Pesquisas
(Interfarma), apenas 2% dos casos podem ser
medicados com as chamadas drogas orfas,
capazes de interferir na progressdo do disttrbio.
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4 YAESTADAO Deacordo com a Organizagao Mundial da Satide (OMS),
sdo consideradasraras aquelas doengas que atingem até
65 pessoas em cada 100 mil individuos, 80% delas sao genéticas

e amaior parte se manifesta nos primeiros anos de vida

| Sao Paulo, sexta-feira 28 de fevereiro de 2020

Pessoas

« Asdoencas
raras atingem
300 milhoes
deindividuos
» Desses,

12 milhoes

CIENCIA

Doencasraras sdao crénicase
progressivas, mas o diagnostico
precoce e o tratamento
adequado podem reduzir

29.fev.2020

O objetivo do Dia Mundial das
Doencas Raras é espalhar

POLITICA
PUBLICA

sintomasecom p| ICacoes informagoes sobreas sdo brasileiros APoliticaNacional de Atencdo  Instituto

enfermidades, os avangos Integral as Pessoas com Doen-  VidasRaras

damedicinaeoacessoao cas Raras foiinstituidano SUS ~ Olnstituto Vidas Raras
POR ANNA MELO* tratamento Doem;as em 2014. Desde entao, foram abracaacausa (Www.
Nestesabado, dia 29, élembrado Tiposde . H é 8 miI ti oS incorporados 15 exames de vidasraras.org.br). Sua
pela Organizacao Mundial da problema P biologia molecular, citogené-  missdo éacolher, orientar,
]S)alide (Oi\{/IS) o%ia Murclldial das Asddoengas rabrjg ” de doengas raras ticae iﬁunoertlsaiosita_llém de acompanha:, p:omov:zr

oencas Raras. Deacordocoma podem ser subdivididas aconselhamento genético, pro-  oacessoaotratamento

OMS, sdo consideradas raras as em grupos principais. no mundo cedimentos de avaliacdo diag-  ebatalharpor politicas
condicdes que atingem até 65 Essaclassificagéo, « Dessas 80% néstica e 22 medicamentos. publicas. Ainstitui¢do
pessoas em cada 100 mil indivi- grosso modo, as separa . R “O objetivo é reduzir amor-  trabalhadeformagratuita
duos, 80% delas tém causas ge- Gravidez de acordo com os sao genet|cas talidade, as manifestacoes se-  efazeventosque colocam

néticas e a maior parte se mani-
festanos primeiros anos devida
—¢é porisso que os exames, COmMo
o teste o pezinho, precisam ser
cada vez mais abrangentes (leia
napdginaao lado).

Ao estimular a promocao de
uma série de campanhas, a
data é uma oportunidade pa-
ra transmitir a populacdo im-
portantes informacoes sobre
o tema, sobretudo a respeito
de diagnésticos e tratamen-
tos. Outro objetivo é chamar a
atencao paraacapacitacaodos
profissionais de satide — além
das terapias e do atendimento
adequado, caso a caso.

Muitas doencas raras sao in-
curaveis e os cuidados — a fim
de melhorar a qualidade de
vida do paciente — consistem
em acompanhamento clinicoe
de especialidades, como fono,
fisio e psicoterapia. Hd situa-
coes em que € possivel retardar
0 aparecimento do problema.
A familia também precisa de
apoio. “Esse tipo de doenca ten-
de a ser mais grave, cronica e
progressiva e acarretar conse-
quéncias fisicas e psicolégicas,
aexemplo dealteracaode sono
e diminuicao da produtivida-
de, entre outras perturbacoes
nas atividades didrias”, diz o
meédico Thiago Fukuda, dire-
tor clinico do Instituto Trata,
especializado em fisioterapia.
Fukuta tem pés-doutorado em
Biomecanica pela Universida-
de do Sul da Califérnia.

Casamento
entreparentes

"A genética é aorigem de
80% das doengas raras”,
dizMagda Carneiro Sam-
paio, titular do Departa-
mento de Pediatria na Fa-
culdade de Medicinada
Universidade de Sao Pau-
lo (USP) e coordenadora
do Programade Doengas
Raras no Hospital das Cli-
nicasda USP."A heranga
mais comum é chamada
de autossOmica recessi-
va e ocorre mais frequen-
temente quando os pais
sdo consanguineos, ou
seja, quando paie mae,
mesmo sadios, sdo porta-
dores de um mesmo gene
alterado e ao se juntarem
geram um filho com al-
gumadoenga. Também
atinge pessoas oriundas
de cidades pequenas que
ndo sabem que tém tron-
cos familiares comuns”,
explicaamédica.

Durante agestacgao, a
automedicagdo e o con-
sumo de &lcool e outras
drogastambém podem
prejudicar o desenvolvi-
mento do bebé e levarao
surgimento de alguma
doengarara.

Outrasorigens

H& estudos que demons-
tram que questdes infec-
ciosas, imunoldgicas e
ambientais contribuem
parao surgimento de do-
engasraras. Um exemplo
é amicrocefalia causada
pelovirus dazika.

Mortalidade

Setentae cinco porcento
dasdoencasrarasidenti-
ficadas atingem criancas.
Adultos ndo estdo imu-
nes, mas as estatisticas
mostram que ataxade
mortalidade é de 30% an-
tes dos5anosdevida.

sistemas que atingem
e os problemas que
oindividuo pode ter.
A seguir, 0s mais
conhecidos.

« Amaiorparte
se manifesta
nos primeiros
anosdevida

« Metabolismo

«Visdo

«Imunidade

«Rins

« Ma-formacdo de 6rgédos
e outras partes do corpo
«Pulméo

« Problemas
neuromusculares

« Problemas enddécrinos
«Doengas hematoldgicas
«Doengas cardiacas

« Anomalias
cromossomicas

*Estimativas da OMS

Testedo
pezinho
Desde 1992,
otestedo pezinho é
obrigatérioem todo
oterritério nacional e
hoje esta previsto no
Programa Nacional

de Triagem Neonatal,
adotado pelo Ministério
daSatdeem2011.0
Sistema Unico de Satide
(SUS) cobre arealizagdo
do exame —gratuito
emtodaarede publica.
Nessa modalidade ele
detectaseisdoengas:
fenilcetondria,
hipotireoidismo
congénito, doenca
falciforme, fibrose
cistica, deficiéncia
debiotinidase e

Exames

ampliados

Regina Préspero, vice-
presidente do Instituto
Vidas Raras, organiza a
campanha Pezinho no
Futuro.Nela, o objetivo é
fazercom que oteste do
pezinho seja ampliado
—emtermosde alcance
das doencas detectadas
—emtodo o Pafs
(www.pezinhono
futuro.com.br).
Atempo:olaboratério
de triagem neonatal

da Apae de S&o Paulo,

9P BAT]E1D9dX]

hiperplasia  referénciaemtodoo
adrenal  Brasil, oferece exames
congénita.  abrangentese capazes

deidentificaremrecém-
nascidos até 50 doengas
graves, incluindo falhas
imunolégicas que, se
ndoforemtratadasa
tempo, podem matar.

cunddrias e obter a melhoria
da qualidade de vida das pes-
soas, por meio de acoes de pro-
mocao, prevencao, deteccao
precoce, tratamento oportu-
no,reducdodeincapacidadee
cuidados paliativos”, diz Mar-
celo Campos Oliveira, diretor
do Departamento de Atencao
Especializada do Ministério da
Saude (Daet).

Entre as doencas jd contem-
pladas pelo SUS estao acrome-
galia, artrite reativa, doenca
de Crohn, doenca de Gaucher,
doenca de Paget, doenca fal-
ciforme, esclerose multipla e
fibrose cistica.

Regina Préspero, no entan-
to, ressalta que é preciso ter
doencas raras e seus protoco-
los clinicos incluidos no pro-
grama do Ministério da Saude,
porque isso propicia a quem
tem a doenca ser atendido de
forma administrativa e, assim,
nao precisar entrar com acao
judicial e muito menos correr
oriscode ficar com sequelasou
morrer por falta do tratamento
regular. Vice-presidente do Ins-
tituto Vidas Raras, ela explica
que o paciente que pede um tra-
tamento através de uma acao
judicial enfrenta meses de espe-
ra e atrasos e corre oriscode ter
o pedidoindeferido. “Sem falar
que um tratamento como esse
também pode falhar. E porisso
que pedimos aregulamentacao
das terapias de determinadas
doencas”, diz Regina.

asdoencgasrarasem
evidénciaedaovoza
pacientes e familiares.

Um canal

deapoio
AlinhaRaraescutae
orienta pacientesem

todo o Brasil através
deumaplataforma
dedirecionamento
monitorada pela equipe do
Instituto Vidas Raras, com
oauxiliodos consultores
especialistas do Hospital
daClinicasdaUSP. O
atendimento é gratuito por
telefone (0800006 7868)

e e-mail (linharara@
rarissimas.org.br).

Maisinformacées
ereferéncias

*Doencas Raras
(Ministério da Saude)
bit.ly/doencasrarasbrasil
« ProgramaNacional de
Triagem Neonatal
bit.ly/triagem-neonatal

« Iniciativas globais para
oDiaMundial de
Doencas Raras
www.rarediseaseday.org

*Com reportagem de
AnnaMelo,em
colaboragdo parao
Expresso, e informagées
do Estadao Contetido
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CRIANCAS| ‘DIARIO DE PILAR’

Série infantojuvenil de Flavia Lins e Silva estreiana TV

Na primeira temporada, a
garota viaja no tempo e no
espaco com a ajuda de uma
rede mégica para conhecer
diferentes mitos da Grécia
(foto), da China e dos Andes

Os episodios
sobre 0s
Andes

foram
inspirados
em 'Diario
de Pilar

em Machu
Picchu' (2014)

CAPITAL DE GIRO

Atuamos c/investidores, bancos,
fundos e fidics, limpeza SERASA,
Score, tributos, problemas

LANCHA PRINCESS V42

Motor 2 Kad 44, . 1 I

260HP rabeta DP 2 -
Acess.: - ~ corporativos em geral.

ST CEHC GaEtlsy Lot Atendemos com ou sem restrigées.

GPS, sonda, VHF. : e
y Tel (11) 4612-1188 hc
Revisada \ (12] 99769-4112 *Aberto a parcerias*

1] ' SéniaMesquita

TRATAMENTO CAPILAR

ESPACO SONIA MESQUITA
RECUPERE SEUS FIOS DE FORMA NATURAL

- Tratamento de desobstrucao folicular
por estimulagao do couro cabeludo
através de assepsia profunda.

& 113037-7951
© 1198211-7079

espacosoniamesquita.sp

X soniamesquitasp@gmail.com

Sao Paulo: Rua Fradique Coutinho, 842
Pinheiros - CEP: 05416-001 - Sao Paulo - SP

Pradut
L

197 s
LIGUEJAl
MARQUE SUA AVALIACAO

| Séo Paulo, sexta-feira 28 de fevereiro de 2020

Pilar tem
sempre ao
seu lado

0 amigo
Breno
eogato
samba

AVENIDA PAULISTA

Laje corporativa, 500 m? de area
privativa, 12° andar, excelentes
vagas. Aluguel de ocasido!
Tratar direto com proprietario

(11) 3241-3855 horario comercial

VENDO MINHA PARTE

De 1/4 de uma Sociedade de uma
chacara situada as margens da represa
Ibitna e 1/4 de uma casa com terreno
10x30 que fica na Rua Francisco
Angelo, Vila Jardini, Sorocaba. A
chacara esta situada Estrada Carolina
Paes Grangeiro, Piratuba, Piedade- SP.
A casa de Sorocaba tem trés quartos
sendo uma suite e possui uma enorme
garagem. Ambos os imbveis tém os
registros atualizados em cartério e nao
h& dividas nos dois iméveis.

Valor das duas partes:
R$1.200.000. &
Aceito contra proposta.

Elvira Guerra
(11) 96381-9651 | |8

emguerra@uol.com.br

‘Diario de Pilar’vai ao ar de segunda a sexta, as 17h30,
naNat GeoKids. Eindicado paracriangas de 5a10anos.
Oslivros sdo publicados pela Pequena Zahare jaforam
traduzidos paravariosidiomas

—
=

-
p_—

R |jrn*'- 0
- - cada um deles

P
ERETTE
\Qf | E“a& ‘Diario de Pilar na
China’ (2017)
é o livro mais
recente. O préximo
sera sobre

mitos da India

Os episédios de
‘Diério de Pilar’ sdo
independentes e

tem 11 minutos

LIGUE E ANUNCIE:

(11) 3855-2001 / 0800-055-2001

PREDIO
com 10 andares

/ALUGA SN
(CENTRO)| ez
R$ 45mil Totalmente Reformado.

Rua Alvares Penteado
Préx metrd S&o Bento e Sé
Tratar com Gilberto
Tel: (11) 2939-8167 / (11) 99695-5237

BROOKLIN

Nova laje corporativa, 1300 m2 de rea
privativa ou 4 conjuntos de 325 m?,
excelente quantidade de vagas, 6timo
local, proximo metrd. Aluguel de ocasido!
Tratar direto com proprietario.

Q. (11) 3241-3855 horario comercial.

ESTAGIARIO(A)
DE ADMINISTRAGCAO

Empresa especializada em crédito e
sistema financeiro contrata p/estagio
na érea de finangas, marketing e
gestdo. Oferego salario e beneficios.

Enviar CV para email:
acdonini@doniniadvogados.com.br

Sextou!

As's s-feiras do Estadao
turbinadas com um super caderno

0 Sextou! traz uma curadoria completa
de cultura, gastronomia, decoragao e turismo
para inspirar o fim de semana dos leitores.

Assim, o Estaddo também atrai maior
diversidade de publico e multiplica a visibilidade
do novo produto.

0 caderno Sextou!, toda sexta.

Bora sextar com o Estadao!

¥aESTADAO




APRESENTADO POR (' N OVA RT I S

Consulta publica traz possibilidade
de tratamento no SUS a pacientes

com tipo raro de cancer do sangue

Sociedade podera contribuir para incorporar ao Sistema
Unico de Saude medicamento que trata a mielofibrose

umento extremo do bacgo, can-
Asac;o €XCessivo € progressivo, fra-

queza, falta de ar, emagrecimento
e perda de apetite, diminui¢do da imuni-
dade, sudorese noturna, dor ossea e nas
articulagoes. Esses sdo alguns dos sinto-
mas da mielofibrose, tipo raro de cincer
no sangue que, segundo estimativas, afe-
ta um em cada 133 mil individuos. Para
trata-la, os médicos podem utilizar um
medicamento da classe das terapias-alvo
(um inibidor das proteinas JAK1 e JAK2).
Cerca de 50% dos pacientes apresentam
mutagdo no gene JAK2, e a inibi¢do desta
proteina promove redu¢do do tamanho
do baco, um dos sinais mais caracteristi-
cos dessa condigio.

Recentemente, a substancia foi foco de
um estudo clinico realizado com 2.233
pacientes de varios paises, sendo 104 do
Brasil, que foram analisados por mais de
30 meses em relagio a seguranca (ou seja,
efeitos adversos) e a efetividade do uso
do medicamento. “O trabalho confirmou
ambas’, afirma o hematologista Renato
Tavares, professor da Faculdade de Me-
dicina da Universidade Federal de Goias,
um dos lideres da pesquisa no Brasil.

Esses resultados sio muito importantes
para ajudar a introduzir o medicamento no
Sistema Unico de Satde (SUS). “No siste-
ma privado ele esta disponivel desde 2018,
mas, infelizmente, os 75% da populagio
que dependem do SUS ndo tém acesso’,
conta o Dr. André Abrahio, diretor médi-
co da Novartis. Para mudar esse cenario,
a Comissdo Nacional de Incorporagio de

Tecnologias no SUS (Conitec) abriu uma
consulta publica que acontecera até 11 de
marco de 2020. Quem quiser contribuir
deve procurar pela consulta nimero 04,
disponivel neste site: http://conitec.gov.br/
consultas-publicas.

O fato de tantos
brasileiros terem

feito parte do
trabalho que analisou
o0 medicamento
transporta os dados
para a nossa realidade
e, assim, reforca

essa batalha”

André Abrahéao, diretor médico
da Novartis Oncologia

Diagnostico e tratamento
complicados

A tarefa de identificar a mielofibrose ndo
é facil. Na fase inicial, seus sintomas sao
similares aos de outras doencas comuns
na velhice. Isso pode confundir o profis-
sional, ja que a condi¢do é mais inciden-
te em pessoas acima dos 50 anos. “Além
disso, ndo existem exames conclusivos,
e poucos especialistas sdo treinados para
detectar a mielofibrose’, acrescenta Ta-
vares. Outra questdo ¢ que os pacientes
podem se adaptar aos sintomas, fazen-

do com que alguns pacientes demorem
a percebé-los. Nesses casos, quando o
diagndstico ocorre, o quadro ja pode es-
tar grave e debilitante.

Todas essas manifestacdes no organis-
mo sao consequéncias das mutacdes que
acontecem nas células-tronco da medula
6ssea. Com o passar do tempo, a medula
cicatriza, formando fibroses, o que pre-
judica a produgao de células do sangue.
Para compensar, o bago intensifica a pro-
dugdo dessas células e aumenta de tama-
nho - um 6rgdo normal tem até 15 cm
e pesa até 150 g, Mas, nesses casos, pode
pesar até 10 kg e alcancar até 36 cm de
comprimento. E é nesse ponto que a tera-
pia-alvo se destaca, pois, além de comba-
ter os sintomas da doenga, reduz bastante
o tamanho do bago dos pacientes.

Quando finalmente nao ha mais davi-
das de que o individuo esta sofrendo com
esse mal, ele encara outra missao compli-
cada: o tratamento. Caso a terapia-alvo
seja incorporada ao SUS, esse aspecto
ficard mais simples. Hoje, os pacientes
do sistema publico tém acesso, principal-
mente, a tratamentos com medicamen-
tos citorredutores, que tém efeito mais
limitado sobre a mielofibrose. Por isso,
os especialistas consideram fundamental
que a substincia em avaliacdo na consul-
ta publica seja estabelecida como recurso
terapéutico padrao no Brasil, ja que ela
forneceu um perfil de seguranga viavel e
impacta de maneira clinicamente signi-
ficativa na qualidade de vida e sobrevida
global dos pacientes.

Este material é produzido pelo Media Lab Estadao com patrocinio da Novartis.

Esse tipo de cancer afeta

: um em cada

133 mil individuos
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2.233 voluntdrios,
sendo 104 do Brasil,

foram analisados em estudo
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Costuma aparecer normalmente

acima dos 50 anos

Orgao
normal

Comprimento
15cm
Peso

150 g

Orgao
afetado

Comprimento
até 36 cm
Peso

até 10 kg
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IMOVEIS

SAO PAULO

Vendem-se

APARTAMENTOS

CENTRO

1 DORMITGRIO

E
Kit grande, px.metrd.
(11)97710-2336/3341-7994

(72}

Vendem-se

GUARAPIRANGA
Cond. Parque do Castelo, 774m?2c,
1.264m24 terreno. C/ Proprietdrio

=(11)3812-0002

Para anunciar ligue:

3855 2001

anunciar.classificados@grupoestado.com.br

Sextou!

Alugam-se

AV PAULISTA

Laje corporativa, 500m? &. priv.,
12° and, exc. vgs. Aluguel de oca-
sido! Dir prop (11)3241-3855 h ¢

LANDMARK.Sala Coml. Av. Nacoes
Unidas n°12.399, 3 vagas, 2 ba-
nhs., 5 maq. de ar condic., piso
elevado, véo livre, 107,290m?, vista
espetacular. Tratar ¢/ propr.
=(11)3171-2277/ 98033-4088

Laje 9 salas, pronta para uso.
Berrini 801, 8 andar. C/ 13 vagas
de garagem. Aluguel R$5.000.

o(11)99958-5095

LITORAL

Temporada
GJA ENSEADA

Apto. 3 dorms, completo, 150
metros da praia. Didria R$400.
=(11)98123-2064

Vendem-se

Sobrado 560m? AC, 6 suites, com
mobilia, piscina, sauna, churr., 1.
050m? terr, 4 vagas gar., Avaliada
em R$ 3.500.000 Vendo por R$
2.800.000 Tratar Dr. Osvaldo (11)
98555-6610 lanze@uol.com.br

BROOKLIN

Nova laje corp., 1300m?2 &. priv. ou
4 cjtos. de 325m?, exc. quant. vgs.,
6t.local, px metrd. Aluguel ocasi-
ao! Dir. propr. (11)3241-3855 h ¢

ZONA OESTE

VL LEOPOLDINA
Galpéo 5.947m?A.C. frente 2 ruas
Excel Local préx CEAGESP c/Propr

2(11)3812-0002

As sextas-feiras
do Estadao
turbinadas com

Anuncie seu produto
ou servico em nossa
proxima edigao.

LIGUE:

3855 2001

anundiarclassificados@grupoestado.com.br

UER
RESULTADOS?
ESTADAO

INTERIOR
E OUTRAS
LOCALIDADES

Vendem-se

CASAS /
APARTAMENTOS

ITATIBA

R$630.000 Casa, Jd.Leonor,
1000m2 4.t., 445,93m2 4.c. Creci
21738-) =(11)4538-5569

Vendem-se e
alugam-se

Vendo Prédio p/investidor, 47 ap-
tos + 2 lojas terrea Prego abaixo do
mercado www.euridesimoveis.com
16)3635-6075/16)99993-4561

TERREN

48400m? p/invest., area indl, ¢/
escr., 100m FDias. Bairro Portdo,
escritura.$45m?2 (11)999852611

PROPRIEDADES
RURAIS

TERRAS E
FAZENDAS

Fazenda 80algs, terra p/ culturas
diversas, pecudria, reflorestamen-
to, instalacao p/haras. Otima de
4gua, localizacao e acesso. Opgéo
p/ empreendimento imobiliario.
Consulte outras opgdes. Whats
=(19)99618-0914/ 99223-
1812 marchiorigodoy@uol.com.br

CHACARAS
E SITIOS

Acqua Show Chalés de 1.2.3 e 4
dormitérios - Lazer completo
aqudtico. & (11)94954-7665/
=(11)98542-5083

Vende-se Sitio Rico em agua! 2.8
algs., casa sede, paisagismo, hor-
ta pomar, represas, serve p/ pes-
que pague. Piquete formado para
animais www.euridesimoveis.com
16)3635-6075/16)99993-4561

. Moro pode

| Seguranca Puiblica
e Policia Federal

rder

Imagens Ilustrativas

AUTOS

=

TUCSON GLS

R$40.000 13/14 1.6 flex, preta,
70mkm,ar,dh, cambio aut. U.dona
(11)95957-6184/3142-8996

Y
[\

ETHIOS PLATINUM
R$36.500 15/15 hatch, prata, 1.

5, 39,6mkm, manual, revisoes
conces., ti.dono (11)94520-4607

OPORTUNIDADES

ARTES
E ANTIGUIDADES

QUADROS BRASILEIROS
Compro dos artistas: Aldemir Mar-
tins, Graciano,Pennacchi, Di Caval-
canti,Bonadei,Cicero Dias,Leon
Ferrari, Mira Shendel, Arte Popular.
Somente quadros de artista cata-
logado.Pagamento a vista.Marcelo
(11)99983-8658/3088-1632
m.lordello@uol.com.br

Para anunciar ligue:

3855 2001

anunciar.classificados@grupoestado.com.br

EMPRESAS
E PARTES SOCIAIS

AUTO CENTER E
TRUCK CENTER

Oportunidade! Em Araraquara - SP.
completo, em pleno func.,muito
bem equipado.Exc.locz.20 anos de
atividade,mesmo ponto,vasta cart.
de clientes ativo(16)99185-0152

CAFETERIA BOM RETIRO
Oportunidade! Loja de Bolos e
Chocolate, com 15 anos de mer-
cado, proximo ao metrd. Exc. para
bar/ lanchonete, 120m2. R$80mil
= (11)99567-8683

POUSADA
CUMURUXATIBA - BA

T il T
R$2.800.000,00 Terren 3.000m?
Frente mar. 11 bangals, casa propr
2stes, pisc.,jardins,rest.,bar de
praia. 5 estrelas Trip Advisor. Tr. Keila
(11)3938-1900/98196-6102

RESTAURANTE KILO
PINHEIROS - VENDO
Grande oportunidade! Alug. baixo,
lucrativo, prego a combinar. Moti-
vo mudanca &(11) 97270-2003

MAQUINAS
E MOTORES

TADANO TL 251 VENDO

Cap. até 30tons, 1.980. Excelente
estado. &(19)99771-6772

NAUTICA E

AERONAUTICA
LANCHA PRINCESS V 42

Motor 2 Kad 44, 260HP rabeta DP
Acessoérios: Ar, Carreta Gerador,
GPS, Sonda, VHF, Radar Raymarine
Pathfinder & (12)99769-4112

RELAX /
ACOMPANHANTES
BONECA TRANS LUANA
seguro c/discricdo 1195483 3875

LETICIA (11) 98398-0695
Discreta/sensual. 43 anos

Com longa exp. literéria. Enviar para
CV: interinvest18@gmail.com

O Sextou! traz uma curadoria completa
de cultura, gastronomia, decoragao

e turismo para inspirar o fim
de semana dos leitores.

Assim, o Estadao também atrai maior
diversidade de publico e multiplica

a visibilidade do novo produto.

0O caderno Sextou!, toda sexta.

Bora sextar com o Estadao!
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