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JA FOI DITO “Faca, porque se vocé ndo fizer, em breve, o resto serd siléncio.” Leandro Karnal, historiador ¢ professor

FO CD N AS Centro dedicado a diagndstico, pesquisas e capatitagdo de
profissionais iniciou as atividades em Porto Alegre e comeca

DU EN RA a receber registros de interesse de pacientes. 0 trabatho foi
;As idealizado pelo médico geneticista Roberto Giugliani (folo]. |1s
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Centro &m Porin Alegre serd desinadd a0 diagnictics, slim de pesquisat ¢ capaditacdo de pirfmiionais

Trabalho diferenciado
para as doencas raras
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Sanhe do médico geneticista
& professor Roberto Giugliani, a
Casa dew Raros materializou-ge
e um preddio de queatoo andarnes
e badrre Santa Cecllis, e Porio
Alegre, que iniciou oficinlmente
AL ,',ll."i'; il.‘l:h.l.;-:\ ol |.'1'H‘|'||.\‘:l.|sﬂ|,|
o reveber registro de interesse de
peicienbes O proposio & grande:
SCT 0 PrIFETTo Centm exclsve pa-
o diaguistion ¢ pesquisa de doen-
a8 raras cla Ameérica Latima, além
o tretnaimenio de pl‘i:lﬁh\.il.m.ﬁin

Rieferemeia mi nssunio, Giuglin-
i, quie ¢ docente da Universidg-
che Fecheral dio Rio Grande do Sul
(UFRGS} & nadefice do Hospital de
Climicas, idealiao o profet ando
em H117 mias precisou smiardas o
periodo mais severn da pandemida
by convid-t9 parn fnalizar o espaco
de 2.2 mil metros quadradios impei-
rasmente destinados a esse tpode
enfermidicde. Segundo a Ongan-
zagdo Mundial da Sadde (OMES),
e die 6% da populaci mwmsbial
& acametida por dgumn doenga
rar. Mo Bl <o 13 milhdes de
pessoas e o Rio Grnde do Sul,
700 mil, estima o professos,

Comao a ientificacio de ama
dovnea rara ¢ seu respectivo
tratamento sdo de difi-
cil acesso tanto pelo sis-
tema publico de saode
uianto privado, a Caza
dos Raros promete dar
agilidade a pacientes do
SUS ¢ de convinios, Por

ora, o cspago ndo ink funclonar
de portas abertas, NS pessoas
CONT1 SUSpeia 0 a1d nesmc @
dapmenticacdas podem manifestr
interesse mo sie od rorge b,

- Pacientes com doengas m-
ries ficam perdichos no setema de
saticle, pereprinando em busen de
atendimento, ¢ costuman egpe-
Far .illl." ..lui.\ BTN |-ur.-| 1:ru!|id,';:"||'t-
rem wma consulta. Depois, mods
AETL A0 rearst Tealiear wm exanme,
Queerenos fieer a difenenca, dan-
dhor um disgmdstion ¢ tracando um
plans de tratamento que pode ser
comdueido em outras unklades de
salde - explica Giuglioni, gue ¢
eofundador da Casa dos Rarus,

Proposta

Comio nides bid trammenito para
o makoria das docngas rams - o
percentual varin de- 5% o 109,
st quie o nestante reguer ape-
s rrunejio e cuidados -, o cspacn
também funcionara pors dar noo-
Ihimenin ¢ orientagdes a packen-
tes o fumilinres, Unio does gramdes
propostas & capacitar estridamtes
¢ profissinas da eide para lkdar
oo s enfermidades e att mes-
s parn fzer pesquizas ma drea,
0 prédio eonty com sete con:
sulbirios ¢ tris lnboratirbos, sendo
U U pertence i Dasa
Gendanica, especiabizada
efth eXames genttcos ¢
pEmonicos, 0 aitno ¢ de
biosscguranca, rescrvado
ans s die materiais
Perizieos com virus, e o

tereeim destinado nio w0 so diag-
nisticn d doengas, mas também
a estughos felios em parceria coen
alumos de uwniversidades como
UFRGS, Universidace Federal de
Citncias da Savice de Porto Alegre
{UFCEPA) e instituigtes do Con-
snwcio das Universidades Comaml-
tirias Gatichas (Comung).

l|m Er ifa fne o '|n'iri:|| i 4.1|.I:'rn
chigar & Casa dos Raros serd re-
iz e umea erfErmaria equi-
pada com cince leitos, sem opgio
de internacio. A terapia poderi
so7 levada adiante pelas equipes
e saniade das umidades de relenén.
viados pacientes - profissionaiz
que podem receher capacitacia
noespac, se houver necessicade.

- A ideia & de que nessa enfer-
maria o gesvte anfecipe o inicio do
tratamento ¢ o faen o meks rpido
possinel, ate que o local de on-
gem do paciente esteia propasdas
para sepuir com a terapia - expli-
ca Larissa Posechon enfermeira
i Casd dos Raros.

O prédio ¢ inrvador por ser um
misdeds arquitetdmicn sistentivel,
com ifurminagio notural, rewtili-
zacho de g de chanva, relhado
verde, erierggia Hopa, bicichetario
« tomada pam carros elétricos
O investimento ol de cerca de
K2 20 milhbes, valor de doagies
fisiens ¢ de emproses:

A Casa dos Raros, e comainios
com o Sistema Unico de Sadde
{SUS) ¢ sguridoras de sande. Max
o projeto sogue reechendo doacies
v coumumidine, que posle destinar

recur=os pelo site edragghe,




