
*Por Roberto Giugliani, Coordenador Geral da Rede MPS Brasil

A Rede MPS Brasil nasceu em 
2004 a partir da constatação de 
que necessitávamos articular 

os diferentes atores que participam 
do diagnóstico e monitoramento das 
mucopolissacaridoses em uma rede 
organizada e coordenada, capaz de 
captar recursos, estruturar o suporte 
logístico e administrativo necessário e, 
acima de tudo, prover exames de alta 
qualidade sem nenhum custo direto 
para o paciente ou para o serviço de 
saúde onde está sendo feito o atendi-
mento primário.

Esse trabalho incessante e dedicado 
permitiu gerar dados valiosos antes 
inexistentes ou dispersos e que são 
essenciais para subsidiar políticas públi-
cas e a formulação pelos especialistas 
de diretrizes de saúde que beneficiem 
os pacientes a serem atendidos. Ao 
longo do tempo, esses dados que 
resultaram trabalhos de conclusão 
de curso, dissertações de mestrado, 
teses de doutorado, comunicações 
a congressos no Brasil e no exterior 
e, principalmente, artigos científicos 
publicados em revistas internacionais 
de alto impacto. 

SURGIMENTO
 Apesar de disponibilizar informa-

ções em linguagem acessível a partir 

“(O informativo) deu 
mais visibilidade  

não só aos indivíduos 
com MPS como 

também aos 
profissionais que 
atuam na área em 

todo o país”

Qual o papel do Caiu na Rede?
visualmente amigável à comunidade 
envolvida com o tema, em uma área 
sempre movimentada e rica de novida-
des. Assim surgiu o “Caiu na Rede”. 

Passados 10 anos e 40 edições de 
sua criação, estamos orgulhosos deste 
componente importante do nosso 
projeto, que deu mais visibilidade não só 
aos indivíduos com MPS como também 
aos profissionais que atuam na área em 
todo o país, sempre trazendo informa-
ções com credibilidade e as principais 
novidades em linguagem acessível. 

Rede MPS Brasil, sempre pres-
tando serviços, gerando conheci-
mento e divulgando informações para 
toda a comunidade envolvida com 
mucopolissacaridoses!
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Dr. Giugliani: orgulho

de publicações específicas sobre cada 
MPS, a Rede MPS Brasil sentia falta de 
um veículo informativo que pudesse 
levar uma mensagem mais direta e 

CAIU NA REDE EM NÚMEROS

• 40.000 exemplares distribuídos em 10 anos

 • Em torno  
de 1.000  

exemplares  
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por edição

• 4.000  
exemplares  
distribuídos  

por ano

Informativo  
da Rede MPS Brasil

Ano 9/nº 41 
Out/Dez 2024



caiu na rede  •  02

C
as

a 
H

un
te

r

A importância da informação na luta  
pelas doenças raras

Quando meu filho Anthony nas-
ceu, eu jamais poderia imaginar 
a jornada que estava por vir.  

A busca pelo diagnóstico e trata-
mento me colocou em um caminho de 
desafios e descobertas que mudaram 
minha vida. A partir dessa experiência, 
mergulhei no universo das doenças 
raras, estudando, aprendendo e, acima 
de tudo, lutando pelos direitos dos 
pacientes e de suas famílias. Já se pas-
saram 11 anos desde que comecei essa 
trajetória, e uma das lições mais valio-
sas que aprendi é que a informação é 
uma das ferramentas mais poderosas 
nessa luta.

No Brasil, onde ainda enfrenta-
mos tantas lacunas no diagnóstico 
precoce e no acesso ao tratamento, a desde os pacientes até os profissionais 

de saúde.

DIFERENCIAL
Foi isso que me chamou a atenção 

ao longo dos anos ao acompanhar 
iniciativas como o informativo Caiu 
na Rede. Desde 2014, ele vem cum-
prindo um papel importante ao trazer 
informações claras e relevantes sobre 

mucopolissacaridoses e outras condi-
ções.  cial está em alcançar públicos 
diversos, como médicos, pacientes e 
familiares, de forma simples e objetiva, 
sem abrir mão da profundidade.

Minha trajetória pessoal me ensinou 
que, para vencer as barreiras que as 
doenças raras nos impõem, precisa-
mos de mais do que tratamentos e 
diagnósticos. Precisamos de redes de 
apoio, de espaços para compartilhar 
vivências e de iniciativas que ampliem a 
conscientização sobre essas condições. 
A informação é o primeiro passo para 
que pais, como eu, possam encontrar 
caminhos, mesmo diante de desafios 
que parecem intransponíveis.

CONTRIBUIÇÃO
Ao longo desses 11 anos de luta, 

também percebi o quanto a comuni-
dade de doenças raras se fortalece 
quando há conexão entre ciência, 
experiências e políticas públicas. Infor-
mativos, eventos e projetos que apro-
ximam essas frentes não são apenas 
ferramentas de comunicação, mas de 
transformação. São eles que inspiram 
avanços, unem pessoas e nos mostram 
que, juntos, podemos construir um 
futuro melhor.

Por isso, iniciativas que disseminam 
informações acessíveis e conectam 
diferentes atores nesse cenário são 
indispensáveis. Elas nos ajudam a 
transformar a rara jornada de cada 
paciente em uma história de dignidade 
e cuidado. É isso que nos faz seguir 
adiante, com a certeza de que nenhum 
esforço é em vão.

Daher: informações claras e relevantes

*Por Toni Daher, fundador da Casa Hunter

“O diferencial (do 
Caiu na Rede) está 

em alcançar públicos 
diversos, como 

médicos, pacientes e 
familiares, de forma 
simples e objetiva, 
sem abrir mão da 

profundidade”
“Iniciativas que 
disseminam 
informações 
acessíveis e 

conectam diferentes 
atores nesse cenário 
são indispensáveis“

disseminação de conhecimento sobre 
doenças raras é essencial. Não basta 
que os avanços científicos fiquem 
restritos aos laboratórios e publicações 
acadêmicas. É preciso traduzir esse co-
nhecimento em algo acessível, que im-
pacte diretamente a vida das pessoas, 



POR QUE O INFORMATIVO DEVE 
SER MANTIDO?

Alternativas como o Caiu na Rede 
representam estratégias importantes 
para alcançar pacientes, familiares e pro-
fissionais de saúde. Com o aumento do 
acesso às informações online, platafor-
mas digitais como websites, fóruns e re-
des sociais se tornaram fontes primárias 
de conhecimento, embora a qualidade 
dessas informações varie, o que pode 
gerar desinformação ou até mesmo 
fakenews. Desta forma o Caiu na Rede 
pode ser muito inovado, ampliando sua 
experiência para mídias sociais como o 
instagram ou também podcast.  
O ambiente virtual oferece oportuni-
dades para disseminar informações 
precisas por meio de cursos online, we-
binários e redes de apoio, mas é essen-
cial garantir que esses recursos sejam 
confiáveis e atualizados. A autonomia de 
pensamento crítico é fundamental para 
que os usuários possam avaliar a credi-
bilidade das informações, promovendo 
o autocuidado, a participação informada 
em decisões de saúde e reduzindo 
desigualdades no tratamento dessas 
condições.
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*Por Prof. Dr. Luiz Carlos Santana da Silva, biomédico, PhD: Ciências Biológicas: Bioquímica (UFRGS), 
Professor Titular - UFPA, chefe do laboratório de Erros Inatos do Metabolismo / ICB / UFPA e coorde-
nador da Comissão de Doenças Raras do Complexo Hospitalar da UFPA.

Atualmente, a sociedade convive 
com a propagação de notícias 
falsas sobre vários assuntos 

que vão desde a esfera da educação, 
temas políticos até mesmo envolvendo 
o campo da saúde. Somado a este fato 
também há na sociedade moderna 
uma falta de letramento sobre deter-
minados assuntos, onde a maioria dos 
cidadãos checa as informações em 
mídias inadequadas para compartilhar 
conhecimento.

O Caiu na Rede utiliza o letramento 
em genética médica como forma 
alternativa para as famílias com pessoas 
diagnosticadas com mucopolissacarido-
ses (MPS) entenderem suficientemente 
os princípios genéticos, permitindo que 
os indivíduos tomem decisões informa-
das sobre seu bem-estar pessoal e parti-
cipem de maneira eficaz em discussões 
sociais relacionadas a questões genéti-
cas, já que é fundamental para melho-
rar a comunicação entre pacientes e 
profissionais de saúde, além de oferecer 
aos pacientes informações relevantes 
para a tomada de decisoes relativas a 
sua saúde.

Desta forma, o Caiu da Rede 
desempenha um papel crucial na 
compreensão de doenças como as 
MPS. Ao capacitar a população com 
conhecimentos básicos sobre as MPS, 
é possível aumentar a conscientização 
sobre a importância dos antecedentes 
familiares e da identificação de riscos 
genéticos. Isso pode contribuir para 
estratégias de prevenção e inter-
venção mais eficazes, adaptadas às 

Por que o Caiu na Rede é  
uma publicação necessária?

necessidades e especificidades genéti-
cas das famílias brasileiras que apre-
sentam pelo menos um caso de MPS.

DE QUE FORMA O CAIU NA REDE 
DEIXA A SUA CONTRIBUIÇÃO?

O Caiu na Rede é essencial para 
garantir cuidados adequados aos pa-
cientes com MPS. Apesar dos avanços 
significativos na genética médica e da 
incorporação de novas técnicas de 
testes genéticos, ainda existem lacunas 
substanciais em relação ao conhe-
cimento das MPS entre estudantes 
de medicina, profissionais de saúde 
e o público em geral. Isto evidencia a 
crescente necessidade de uma educa-
ção, veiculada pelo Caiu na Rede, nesta 
área de forma abrangente e eficaz, para 
melhorar a compreensão e a aplicação 
dos conhecimentos genéticos na prá-
tica clínica e na vida cotidiana.

Combater a desinformação sobre 
MPS é crucial para garantir diagnósti-
cos precisos, tratamentos adequados 
e o bem-estar dos pacientes, de forma 
contrária, pode levar a diagnósticos 
incorretos, atrasos no tratamento e 
decisões de saúde mal-informadas, o 
que agrava o sofrimento dos pacientes 
e suas famílias. Além disso, o conheci-
mento inadequado sobre essas doen-
ças pode gerar medo, estigmatização e 
discriminação, dificultando a busca por 
ajuda e apoio. Promover a educação 
sobre as MPS ajuda a orientar pacien-
tes, familiares e profissionais de saúde, 
melhorando o acesso a tratamentos 
eficazes e incentivando a participação
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Dr. Santana da Silva: conhecimento
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