MENSAGEM DO PAPA FRANCISCO
AOS PARTICIPANTES NA XXXI CONFERENCIA INTERNACIONAL
ORGANIZADA PELO PONTIFICIO CONSELHO
PARA A PASTORAL NO CAMPO DA SAUDE
SOBRE DOENCAS RARAS

Ao Reverendissimo Monsenhor Jean-Marie Mupendawatu
Secretario do Pontificio Conselho para a Pastoral no Campo da Saude

Desejo transmitir a minha cordial saudacgao aos participantes na XXXI Conferéncia internacional
sobre o tema: Por uma cultura da saude acolhedora e solidaria ao servigo das pessoas afetadas
por patologias raras ou negligenciadas, organizada pelo Pontificio Conselho para a Pastoral no
Campo da Saude, ao qual agradecgo esta iniciativa. Dirijo também um pensamento de gratidao a
memoria do saudoso irmao no Episcopado, Sua Exceléncia D. Zygmunt Zimowski, ex-Presidente
do Dicastério, que voltou para a Casa do Pai no passado més de julho.

Peritos qualificados, provenientes de todas as partes do mundo, estao reunidos para aprofundar o
tema das patologias «raras» e das doengas «negligenciadasy, nos seus diferentes aspetos: do
meédico-epidemiolégico ao sociopolitico, do econdmico ao juridico-ético. A Conferéncia propde-se
realizar um reconhecimento sobre o estado da arte, assim como a identificagdo e o relangamento
de linhas praticaveis de intervengao neste particular cenario médio-sanitario, tendo como valores
fundantes o respeito pela vida, pela dignidade e pelos direitos dos doentes, juntamente com o
compromisso colhedor e solidario, e promovendo estratégias terapéuticas fomentadas por um
amor sincero pela pessoa concreta que sofre, até de uma doenga «rara» ou «negligenciada».

Os dados disponiveis nestes dois ramos da Medicina sdo emblematicos: as mais recentes
estimativas da Organizacdo Mundial da Saude indicam que de doencgas definidas «raras» sofrem
400 milhdes de pessoas no mundo inteiro. O cenario das enfermidades «negligenciadas» € ainda
mais dramatico, porque se referem a mais de mil milhées de pessoas: sao sobretudo de natureza
infeciosa e difundidas entre as populagcdes mais pobres do mundo, com frequéncia em paises
onde 0 acesso aos servigos médicos € insuficiente para satisfazer as necessidades essenciais,
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principalmente na Africa e na América Latina, em areas de clima tropical, com uma potabilidade
insegura da agua e condicdes de higiene alimentar, habitacionais e sociais carentes.

Por conseguinte, dos pontos de vista epidemioldgico, cientifico, clinico-assistencial, higiénico-
sanitario e econémico o desafio € enorme, porque envolve responsabilidades e compromissos em
escala global: autoridades politicas e médicas internacionais e nacionais, agentes no campo da
saude, industria biomédica, associa¢des de cidadaos/doentes, voluntariado leigo e religioso.

Um desafio enorme, mas nao impossivel. Com efeito, considerando a complexidade desta
matéria, € necessario uma abordagem multidisciplinar e conjunta; um esforgo que interpela todas
as realidades humanas envolvidas, institucionais e ndo, e entre elas também a Igreja catdlica, que
desde sempre encontra motivagao e impulso no seu Senhor, Jesus Cristo, o Crucificado
Ressuscitado, figura tanto do doente («Christus patiens») como do médico («Christus medicus»,
o Bom Samaritano).

Nesta altura, gostaria de propor algumas consideragdes que podem contribuir para a vossa
reflexao.

A primeira € que se a pessoa humana é o valor eminente, consequentemente cada pessoa,
sobretudo aquela que padece — inclusive de uma doencga «rara» ou «negligenciada» — merece,
sem qualquer hesitacao, todo o esfor¢o para ser acolhida, cuidada e, se for possivel, curada.

Enfrentar eficazmente inteiros ramos de doenga, como € o caso das enfermidades «raras» e
«negligenciadas», exige ndo apenas competéncias médicas qualificadas e diversificadas, mas
também extra-médicas — pensemos nos dirigentes médicos, nas autoridades administrativas e
politicas, nos economistas da saude. Sao necessarias uma abordagem integrada e avaliagoes
atentas do contexto, finalizadas a programacao e a realizagao das estratégias de agao, assim
como a angariagao e gestdo dos enormes recursos indispensaveis. No entanto, na base de cada
iniciativa encontra-se antes de tudo uma vontade livre e corajosa de bem, que visa a solucao
deste relevante problema de saude global: uma verdadeira «sabedoria do coragao». Por
conseguinte, além do estudo cientifico e técnico, s&o cruciais também a determinacao e o
testemunho de quantos se pdem em jogo nas periferias ndo so6 existenciais, mas inclusive
assistenciais do mundo, como muitas vezes é o caso das doengas «raras» e «negligenciadasy.

No meio de tantos que se prodigalizam generosamente, também a Igreja esta desde sempre em
acao e continuara a percorrer este caminho comprometedor e exigente, feito de proximidade e de
acompanhamento ao homem que sofre. Entdao, ndo € por acaso que esta XXXI Conferéncia
internacional quis adotar as seguintes palavras-chave, para conferir o sentido — entendido como
significado e como dire¢do — da presencga da Igreja nesta auténtica obra de misericordia:
informar, para fazer um balango sobre a situacdo dos conhecimentos, quer cientificos quer
clinico-assistenciais; curar melhor a vida do doente, numa logica recetiva e solidaria; e preservar
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A relagao entre estas enfermidades e o ambiente é determinante. Com efeito, muitas doengas
«raras» tém causas genéticas, enquanto que para outras os elementos ambientais tém uma forte
relevancia; mas até quando as causas sado genéticas, o ambiente poluido funciona como um
multiplicador do dano. E o maior fardo pesa sobre as populacdes mais pobres. E por isso que
desejo pbr mais uma vez em evidéncia a importancia absoluta do respeito e da preservacao da
criacao, da nossa casa comum.

Uma segunda consideracgéao, para qual desejo chamar a vossa atengao, € que para a Igreja
permanece prioritario manter-se dinamicamente em condi¢cao de «saida», para dar um
testemunho concreto da misericérdia divina, tornando-se hospital de campo» para as pessoas
marginalizadas, que vivem em todas as periferias existenciais, socioecondémicas, médicas,
ambientais e geograficas do mundo.

A terceira e ultima consideragao tem a ver com a tematica da justica. Com efeito, se € verdade
que a cura da pessoa que sofre de uma doenca «rara» ou «negligenciada» esta em boa parte
ligada a relagao médico-paciente, também é verdade que a consideracao na escola social deste
fendbmeno no campo da saude evoca uma clara instancia de justica, no sentido de «dar a cada
qual o seu», ou seja, igual acesso as curas eficazes para iguais necessidades de saude,
independentemente dos contextuais fatores socioecondmicos, geograficos e culturais. O motivo
disto esta assente em trés principios fundamentais da doutrina social da Igreja. O primeiro € o
principio de sociabilidade, em conformidade com o qual o bem da pessoa reverbera sobre a
comunidade inteira. Portanto, a cura da nossa saude nao € s6 uma responsabilidade confiada aos
cuidados da prépria pessoa, mas representa inclusive um bem social, no sentido de que quanto
mais melhorar a saude individual, tanto mais a «saude coletiva» sera beneficiada, ndo menos no
plano dos recursos que sao colocados a disposi¢ao de outros ramos de doenga, que requerem
investigacao e cuidados exigentes. O segundo € o principio de subsidiariedade que, por um lado,
fomenta, promove e desenvolve socialmente a capacidade que cada pessoa tem de se realizar a
si mesma e de cumprir as suas legitimas e boas aspiragdes; e, por outro, vai ao encontro da
pessoa quando ela nao consegue superar sozinha os eventuais obstaculos, como € o caso, por
exemplo, de uma enfermidade. E o terceiro principio que deveria orientar uma estratégia da
saude, como medida do valor-pessoa e do bem comum, € o da solidariedade.

Nestes trés pilares, que considero compartilhaveis por quem tiver a peito o valor eminente do ser
humano, é possivel encontrar solug¢des realistas, intrépidas, magnanimas e solidarias para
enfrentar de maneira ainda mais eficaz, e resolver, a emergéncia médica das doengas «raras» e
«negligenciadas».

Em nome deste amor pelo homem, por cada homem, principalmente por aquele que sofre,
formulo a todos vés, participantes na XXXI Conferéncia internacional do Pontificio Conselho para
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a Pastoral no Campo da Saude, os bons votos de renovado impulso e de generosa dedicagéo
aos doentes, assim como de uma incansavel tensao para um maior bem comum no campo da

saulde.

Pecamos a Maria Santissima, Saude dos enfermos, que faga frutificar os trabalhos desta vossa
Conferéncia. Confiemos-lhe o compromisso de tornar cada vez mais humano o servico que,
quotidianamente, as diversas figuras profissionais do mundo da saude desempenham em
beneficio de quantos sofrem. Abencoo de coracao todos voés, as vossas familias e as vossas
comunidades, assim como aqueles que encontrais nos hospitais e nas casas de cura. Rezo por
todos vos; e voés, por favor, orai por mim!

Vaticano, 12 de novembro de 2016

FRANCISCO
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