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A Pesquisa em Doencgas Raras no Brasil: Relevancia Ignorada
A recente Chamada CNPq/DECIT/SECTICS/MS, n2 32/2024, com foco, em seu Eixo Tematico 2,
gue prioriza doengas raras, foi oportunidade para pesquisa no tema. Contudo, a decisdo final

frustrou expectativas de importante avanco para pacientes e familias com doengas como o
cavernoma cerebral familiar.

A proposta elaborada por pesquisadores brasileiros em colaboracdo com universidade do
exterior foi reconhecida como meritosa cientificamente pelo Comité Julgador do CNPg, com uma
nota de 9,8.

O projeto previa o uso de modelo animal transgénico de exceléncia internacional, disponibilizado
gratuitamente pelo professor Douglas Marchuk, da Duke University, que aceitou ter seu nome na
lista dos pesquisadores do estudo para testar a eficacia de uma droga promissora desenvolvida
no Brasil.

No entanto, apesar desse reconhecimento cientifico, inclusive internacional, o Comité de
Relevancia Social (CRS), vinculado ao DECIT/MS, atribuiu uma nota muito baixa relevancia social
do projeto, obviamente comprometendo sua aprovacao.

A resposta do CRS ao recurso dos pesquisadores ndo abordou os argumentos apresentados
limitando-se a justificativas genéricas, sem oferecer contra-argumento detalhados para critérios
descritos na prépria chamada publica.

A resposta contraria os principios de transparéncia para decisdes dessa natureza pois sequer
responderam ao recurso que, burocraticamente, inseriram no Edital para aparentar isencdo. Da
mesma forma a participagdao de uma Instituicdo brasileira, com reconhecimento cientifico
nacional e internacional como o CNPq, pareceu-nos empregada emprestar sua credibilidade e,
claramente, ndo ser deciséria quanto ao mérito global que caberia ao Comité de Relevancia
Social. A propalada relevancia social de um estudo pré-clinico (sem humanos envolvidos) ndo
representa competéncia cientifica, sendo que essa foi atestada pelo CNPq.

Destaque-se nas respostas dos pesquisadores:

O Impacto para o SUS: O projeto poderia viabilizar o desenvolvimento do primeiro ensaio clinico
brasileiro para uma doenca rara sem tratamento medicamentoso, trazendo autonomia cientifica
e reduzindo a dependéncia de medicamentos importados.

Equidade e Bioética: a pesquisa promoveria equidade ao oferecer esperanca a pacientes com
opcOes terapéuticas limitadas, atendendo diretamente aos principios de relevancia social
descritos na chamada publica.

A colaboracgdo internacional: com a parceria de renomadas instituicdes internacionais agrega
expertise e fortalece a imagem da ciéncia brasileira no cenario global. N3o se trata, portanto, de
discurso de vencidos, mas um alerta sobre a necessidade garantir que decisdes sobre pesquisas
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cientificas priorizem os reais interesses da saude publica e da sociedade. E respeito aos recursos

publicos empregados nesse sentido.

A pergunta que insiste em permanecer é: Quantos projetos com o objetivo de estudo pré-clinico
para medicamento promissor, no tratamento de doencas raras, foram superiores ao desses
pesquisadores? Quantos estudos tiveram acesso a transgénicos que mimetizam perfeitamente a
doenca para que os testes com o medicamento, ja produzido em Universidade brasileira,
pudessse ser o inicio de um ensaio clinico nacional? Afinal, é disso que se trata quando
observamos o titulo do Edital promovido.

Somente com honestidade cientifica sera possivel promover um Brasil protagonista na pesquisa
cientifica e garantir que as doencas raras ndo tenham sua relevancia ignorada em um Edital
governamental dedicado a tentar soluciona-las.
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