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Qual o papel do Caiuna Rede?

Rede MPS Brasil nasceu em

2004 a partir da constatacao de

que necessitavamos articular
os diferentes atores que participam
do diagnostico e monitoramento das
mucopolissacaridoses em uma rede
organizada e coordenada, capaz de
captar recursos, estruturar o suporte
logistico e administrativo necessario e,
acima de tudo, prover exames de alta
qualidade sem nenhum custo direto
para o paciente ou para o servico de
saude onde esta sendo feito o atendi-
mento primario.

Esse trabalho incessante e dedicado
permitiu gerar dados valiosos antes
inexistentes ou dispersos e que sao
essenciais para subsidiar politicas publi-
cas e a formulacao pelos especialistas
de diretrizes de saude que beneficiem
0s pacientes a serem atendidos. Ao
longo do tempo, esses dados que
resultaram trabalhos de conclusao
de curso, dissertacoes de mestrado,
teses de doutorado, comunicagoes
a congressos no Brasil e no exterior
e, principalmente, artigos cientificos
publicados em revistas internacionais
de alto impacto.

SURGIMENTO
Apesar de disponibilizar informa-
¢oes em linguagem acessivel a partir

*Por Roberto Giugliani, Coordenador Geral da Rede MPS Brasil
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Dr. Giugliani: orgulho

(O informativo) deu
mais visibilidade
nao so aos individuos
com MPS como
também aos
profissionais que
atuam na area em
todo o pais’

de publicacoes especificas sobre cada
MPS, a Rede MPS Brasil sentia falta de
um veiculo informativo que pudesse
levar uma mensagem mais direta e
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visualmente amigavel a comunidade
envolvida com o tema, em uma area
sempre movimentada e rica de novida-
des. Assim surgiu o “Caiu na Rede”.
Passados 10 anos e 40 edi¢oes de
sua criagao, estamos orgulhosos deste
componente importante do nosso
projeto, que deu mais visibilidade nao s6
aos individuos com MPS como também
aos profissionais que atuam na area em
todo o pais, sempre trazendo informa-
¢oes com credibilidade e as principais
novidades em linguagem acessivel.
Rede MPS Brasil, sempre pres-
tando servicos, gerando conheci-
mento e divulgando informagoes para
toda a comunidade envolvida com
mucopolissacaridoses! &

CAIU NA REDE EM NUMEROS
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« Em torno -« 4.000
de 1.000 exemplares
exempléreS distribuidos
distribuidos por ano
por edicao
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+ 40.000 exemplares distribuidos em 10 anos
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\m’y *Por Toni Daher, fundador da Casa Hunter

A importancia da informacao na luta
pelas doencas raras

uando meu filho Anthony nas-
ceu, eu jamais poderia imaginar
a jornada que estava por vir.
A busca pelo diagndstico e trata-
mento me colocou em um caminho de
desafios e descobertas que mudaram
minha vida. A partir dessa experiéncia,
mergulhei no universo das doengas
raras, estudando, aprendendo e, acima
de tudo, lutando pelos direitos dos
pacientes e de suas familias. Ja se pas-
saram 11 anos desde que comecei essa
trajetoria, e uma das licdes mais valio-
sas que aprendi é que a informacao é
uma das ferramentas mais poderosas
nessa luta.
No Brasil, onde ainda enfrenta-
mos tantas lacunas no diagnostico
precoce e no acesso ao tratamento, a

‘O diferencial (do
Caiu na Rede) esta
em alcancar publicos
diversos, como
meédicos, pacientes e
familiares, de forma
simples e objetiva,
sem abrir mao da
profundidade’

disseminacao de conhecimento sobre
doencas raras € essencial. Nao basta
que os avancos cientificos figuem
restritos aos laboratorios e publicacoes
académicas. E preciso traduzir esse co-
nhecimento em algo acessivel, que im-
pacte diretamente a vida das pessoas,

Daher: informacdes claras e relevantes

desde os pacientes até os profissionais
de saude.

Foi isso que me chamou a atencao
ao longo dos anos ao acompanhar
iniciativas como o informativo Caiu
na Rede. Desde 2014, ele vem cum-
prindo um papel importante ao trazer
informagoes claras e relevantes sobre

‘Iniciativas que
disseminam
informacoes
acessiveis e

conectam diferentes
atores nesse cenario
sao indispensaveis’

Casa Hunter

mucopolissacaridoses e outras condi-
coes. cial esta em alcancar publicos
diversos, como médicos, pacientes e
familiares, de forma simples e objetiva,
sem abrir mao da profundidade.

Minha trajetoria pessoal me ensinou
que, para vencer as barreiras que as
doencas raras nos impdem, precisa-
mos de mais do que tratamentos e
diagnosticos. Precisamos de redes de
apoio, de espacos para compartilhar
vivéncias e de iniciativas que ampliem a
conscientizacao sobre essas condigoes.
A informacao é o primeiro passo para
que pais, Como eu, possam encontrar
caminhos, mesmo diante de desafios
que parecem intransponiveis.

Ao longo desses 11 anos de luta,
também percebi o quanto a comuni-
dade de doencas raras se fortalece
quando ha conexao entre ciéncia,
experiéncias e politicas publicas. Infor-
mativos, eventos e projetos que apro-
ximam essas frentes ndo sao apenas
ferramentas de comunicagao, mas de
transformacao. Sao eles que inspiram
avangos, unem pessoas e Nos mostram
que, juntos, podemos construir um
futuro melhor.

Por isso, iniciativas que disseminam
informacdes acessiveis e conectam
diferentes atores nesse cenario sao
indispensaveis. Elas nos ajudam a
transformar a rara jornada de cada
paciente em uma histéria de dignidade
e cuidado. E isso que nos faz sequir
adiante, com a certeza de que nenhum
esforco é emvao. '~
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*Por Prof. Dr. Luiz Carlos Santana da Silva, biomédico, PhD: Ciéncias Bioldgicas: Bioquimica (UFRGS),
Professor Titular - UFPA, chefe do laboratério de Erros Inatos do Metabolismo / ICB / UFPA e coorde-

nador da Comissdo de Doengas Raras do Complexo Hospitalar da UFPA.

Por que o

é

uma publicacao

tualmente, a sociedade convive

com a propagacao de noticias

falsas sobre varios assuntos
que vao desde a esfera da educacao,
temas politicos até mesmo envolvendo
0 campo da saude. Somado a este fato
também ha na sociedade moderna
uma falta de letramento sobre deter-
minados assuntos, onde a maioria dos
cidadaos checa as informagoes em
midias inadequadas para compartilhar
conhecimento.

O Caiu na Rede utiliza o letramento
em genética medica como forma
alternativa para as familias com pessoas
diagnosticadas com mucopolissacarido-
ses (MPS) entenderem suficientemente
0s principios genéticos, permitindo que
os individuos tomem decisoes informa-
das sobre seu bem-estar pessoal e parti-
cipem de maneira eficaz em discussoes
sociais relacionadas a questoes genéti-
cas, ja que é fundamental para melho-
rar a comunicagao entre pacientes e
profissionais de saude, além de oferecer
a0s pacientes informacoes relevantes
para a tomada de decisoes relativas a
sua saude.

Desta forma, o Caiu da Rede
desempenha um papel crucial na
compreensao de doengas como as
MPS. Ao capacitar a populagao com
conhecimentos basicos sobre as MPS,
é possivel aumentar a conscientizacao
sobre a importancia dos antecedentes
familiares e da identificacao de riscos
genéticos. Isso pode contribuir para
estratégias de prevencao e inter-
vencao mais eficazes, adaptadas as

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

O Caiu na Rede é essencial para
garantir cuidados adequados aos pa-
cientes com MPS. Apesar dos avancos
significativos na genetica medica e da
incorporagao de novas técnicas de
testes genéticos, ainda existem lacunas
substanciais em relagao ao conhe-
cimento das MPS entre estudantes
de medicina, profissionais de satude
e o publico em geral. Isto evidencia a
crescente necessidade de uma educa-
¢ao, veiculada pelo Caiu na Rede, nesta
area de forma abrangente e eficaz, para
melhorar a compreensao e a aplicacao
dos conhecimentos genéticos na pra-
tica clinica e na vida cotidiana.

Combater a desinformacao sobre
MPS é crucial para garantir diagnosti-
COs precisos, tratamentos adequados
e 0 bem-estar dos pacientes, de forma
contraria, pode levar a diagnosticos
incorretos, atrasos no tratamento e
decisoes de saude mal-informadas, o
que agrava o sofrimento dos pacientes
e suas familias. Alem disso, o conheci-
mento inadequado sobre essas doen-
¢as pode gerar medo, estigmatizacao e
discriminacao, dificultando a busca por
ajuda e apoio. Promover a educagao
sobre as MPS ajuda a orientar pacien-
tes, familiares e profissionais de saude,
melhorando o acesso a tratamentos
eficazes e incentivando a participagao
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Arquivo Pessoal

Dr. Santana da Silva: conhecimento

Alternativas como o Caiu na Rede
representam estratégias importantes
para alcancar pacientes, familiares e pro-
fissionais de saude. Com o aumento do
acesso as informagoes online, platafor-
mas digitais como websites, foruns e re-
des sociais se tornaram fontes primarias
de conhecimento, embora a qualidade
dessas informacdes varie, 0 que pode
gerar desinformacao ou até mesmo
fakenews. Desta forma o Caiu na Rede
pode ser muito inovado, ampliando sua
experiéncia para midias sociais como o
instagram ou também podcast.

O ambiente virtual oferece oportuni-
dades para disseminar informacoes
precisas por meio de cursos online, we-
binarios e redes de apoio, mas € essen-
cial garantir que esses recursos sejam
confiaveis e atualizados. A autonomia de
pensamento critico € fundamental para
que os usuarios possam avaliar a credi-
bilidade das informacdes, promovendo
0 autocuidado, a participacao informada
em decisoes de saude e reduzindo
desigualdades no tratamento dessas
condicoes. &

Informativo da Rede MPS Brasil
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Capas ja publicadas
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Brasil e Irlanda estao alinhados

MPS DAY E LEMBRADO POR
PACIENTES, FAMILIARES E em termos de pesquisa e
PROFISSIONAIS DA SAUDE tratamento das Mglé
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12° Simpésio MPS Sul
é realizado em Porto Alegre/RS

Mitos e verdades da anestesia
em paciente com MPS

y F == Simpésio MPS Sul2016
1 Venéncio Aires/RS teve piblico recorde

& primeira cidade a = P

receber projeto

Genética Movel

Porto Alegre, mais uma vez,
£ sedia debates sobre MPS
M
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Projeto que cria PoliticaNacional para

MPS é debatida em nivel mundial,
4 engas Raras tramita em Brasilia

em agosto,em San Diego/EUA

Pacientese familiares se atualizam sobre
pesquisas o Simposio MPS Sul 2017

15 de maio é Dia Internacional das MPS
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ndmero 14 nuamero 15 ndmero 16

Gestores de saiide discutem
portaria de doengasraras

IGPT prevé lancamerto de cartitha
sobre Covid-19 o Dia Internacional das MPS

e

asal
pa

numero 21 numero 22 numero 24

numero 20

narede

vesquisadora brasileira recebe Medalha
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Instituto Atlas BioSocial destaca
anciado MPS Day
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DiaMundial das Doenas Raras:
uma data a ser lembrada

Equipe daCasa
dos Rarosprestigia
premiacio emSP.

Casados Raros completa
‘umano deatividades

N
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Conhecaaluta da
Associacio Niemann

Pick e Batten Brasil
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Caiu na Rede é um informativo
trimestral da Rede MPS Brasil
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“Nao mais vitimas, mas sim heréis”
& tema do Simpésio MPS Sul 2018

“Adoencando precisaser ofatar
incipl da vid dos pacientes” ﬂ

Brasil sediard ICIEM, que
ocorreré pela primeira vez
naAmérica Latina

Projeto Genética Mével
chega a Arroio dos RatosIRS ¢
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Maio marca Dia Internacional das MPS

M:
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onistas do Senado recria Subcomissao

P 1t
ScislEs Especial de Doencas Raras

Simpésio MPS Sul 2018, aprovam
novo formato do evento

ndmero 19

nuamero 18

Simpésio MPS SUL VIRTUAL 2020 é
transmitido pelo canal de videos Youtube
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Simpésio MPS Sul 2022 ocorreude 2a 4 de
dezembro,em formato presencial

[ i
Hospital Universitario Onofre Lopes oferece
reposicio enziméticano RN

orEas

ntimero 32

‘Tratamentos para Sindrome de Sanfilippo A
(MPS 1I1A) podem ser anunciados em breve

A

Simpésio MPS Sul 2023 contou
com245 participantes
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Contate a equipe do Caiu na Rede para comentar as
reportagens, sugerir assuntos

e fazer criticas ou elogios!

Fone: 0800 5102030 | WhatsApp: +55 51 8038 6819
E-mail: mps@ufrgs.br | Facebook: @redempsbrasiloficial



