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As pessoas com Doengas Raras (DR) diariamente enfrentam
varios desafios relativos ao cuidado em salde: enfretamento
dos sintomas, dificuldades com diagndstico e exames, falta
de assisténcia multiprofissional e dificuldades no acesso aos
medicamentos que necessitam. A baixa prevaléncia é
aventada como pretexto para 0 desinteresse e 0
desconhecimento por parte de governos, do setor sadde, da
industria farmacéutica e da sociedade em geral. Mas estudos
tém apontado o impacto social e sanitario destas doencas,
que em conjunto, afetam cerca de 6% da populagdo. O
objetivo do presente estudo € discutir, fundamentado em
preceitos bioéticos, quais sdo os conflitos que podem
perpassar a interagdo entre associagdes de pacientes,
industria farmacéutica, academia e o Estado. Realizou-se
pesquisa descritiva e exploratéria cujos dados serdo tratados
e discutidos a partir dos marcos conceituais de abordagens
latino-americanas da Bioética, que possibilitem avaliar o
engajamento destes diferentes interlocutores no debate
publico sobre DR. Considerando que as poucas politicas de
salde sdo construidas com base nas praticas fundamentadas
em evidéncias e com proposi¢do utilitarista, e que ha
dindmicas neoliberais na relagdo mercado-Estado que
interferem fortemente na questdo de acesso a tratamento,
percebe-se que ha fatores epistemolégicos e politicos que
dificultam a garantia de cuidados em salde para pacientes
com DR. Nesse cendrio, as associacfes de pacientes
constituem um aparelho social de apoio importante,
garantindo advocacia em salde e divulgacdo da realidade
vivenciada pelos pacientes e suas familias, envidando
esforgos para amenizar a realidade de exclusdo que invade
suas vidas. A esse respeito, & preciso considerar criticamente
que essas associacdes podem receber apoio do Estado ou
ainda estar sob financiamento ou apoio da Industria, o que
estabelece um conflito de interesses na mobilizacdo da
opinido publica. Quanto a essas inter-relagbes, Garrafa e
Porto (2005) explicitam que a ‘“sociedade de mercado”,

supostamente em busca de desenvolvimento é capaz de
alterar o “pacto social”, para um instrumento de comprar e
vender,  suprimir  “valores  humanos, produzindo
desigualdades econdmicas e sociais entre individuos, grupos
e segmentos no ambito interno das nacdes, além de flagrante
assimetria politica entre elas”. Ao considerar o impacto das
questdes de salde, Tealdi (2008) afirma que distintos graus
de doencas causam diversos graus de vulnerabilidade, sendo
o papel da bioética preocupar se com a “vulnerabilidade e
toda forma de vulneragdo do ser humano”. A isso,
acrescenta-se o que a BI propde que “a agdo social
politicamente comprometida é aquela [capaz]de transformar
a praxis social [e] exigir persisténcia, preparo académico,
militdncia programatica e coeréncia historica”. Essa
definicdo representa fielmente a luta dos familiares de
pacientes com DR, de associa¢fes de pacientes e daqueles
que sdo comprometidos na busca para transformar a
realidade dessas pessoas. Concluindo, pondera-se que tanto
no modo de construgdo das politicas publicas pelo Estado,
como nas dinamicas relativas a pesquisa clinica e
comercializagdo de medicamentos, o jogo de interesses pode
produzir a marginalizagdo dos pacientes com DR. O
provimento de assisténcia integral ao paciente com DR
precisa ser francamente debatido pela sociedade, a fim de
ndo se configurarem préticas que violem direitos humanos.
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