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22 anos construindo historias,
transformando futuros e
salvando VIDAS!






Por ser uma Associa¢ao muito atuante no cenario nacional das
doencas genéticas e raras e possuir um papel essencial para a
regulamentacdo das Mucopolissacaridoses, além de outras patologias
genéticas e raras no Brasil, representou uma patologia no GT voltado

para Doencas Raras do Ministério da Saude,

além de atuacdo no cenario internacional.

Ministro da Saude Alexandre Padilha

Grupo Trabalho Ministério da Saude

O GT foi instituido em abril de 2012, pelo Ministério da Saude e contou com a participacao de
especialistas e entidades representativas. Seu principal objetivo foi elaborar a Politica de Atencao as

Pessoas com Doencas Raras, a portaria 199.



DESDE 2012 LUTANDO
PELO TESTE DO
PEZINHO AMPLIADO

Audiéncia Publica Exame do Pezinho ampliado
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AMPLIADO
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O Ministério da Saude instituiu em junho
o Dia do Teste do Pezinho, uma maneira
de chamar a atencdo da populagao para o
exame e sua importancia. Em sintonia
com o tema, o Instituto Vidas Raras
langou a campanha Pezinho no Futuro em
favor da realizacao da versao ampliada do
teste na rede publica de saude do Brasil. O
intuito era ampliar de 6 doencas triadas
para 53 com o teste ampliado.

Um longa luta, com Peticao Publica,
envolvimento de famosos e muita
divulgacao.

Nos inspiramos na luta da SBTEIM que
sempre empenhou esforgos para a
gualidade maxima do programa de
triagem neonatal.
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UMa gota de

esperanca

A INESGOTAVEL FORCA DO AMOR.

Nossa luta em parceria com a
Jornalista Larissa Carvalho, mae do
Théo, inspirou o documentario Uma
Gota de Esperanc¢a da Globo Play


http://www.maequeama.com.br/

Projeto de Lei 5043/2020 do deputado
Dagoberto Nogueira passou com
unanimidade no Senado e depois, no dia
26 de maio, foi sancionado pelo
Presidente da Republica em uma
cerimobnia com a Primeira Dama citando
a campanha do Instituto Vidas Raras
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Agora é lei!l Todos os recém nascidos terao direito ao Teste do Pezinho
Ampliado. A implantagdo sera de forma escalonada e pode demorar até 5
anos. E o trabalho do IVR continua, fiscalizando e cobrando para que todas
as etapas do escalonamento sejam cumpridas.



1- Triagem Auditiva Neonatal ou Teste da Orelinha;
* Teste de Emissoes Otoacusticas Evocadas (EOAE);
* Teste de Potencial Evocado Auditivo de Tronco Encefalico (PEATE).

2- Triagem Ocular Neonatal ou Teste do Olhinho;
Catarata;
Glaucoma
Retinocoroidite por Toxoplasmose Congeénita;
Retinoblastoma.

3. Triagem das Cardiopatias Congénitas ou Teste do
Coracaozinho

4- Triagem Bioldgica ou Teste do Pezinho



AUDIENCIA PAPAL

PARA FALAR
SOBRE DOENCAS
RARAS

ApOs esta visita, em
setembro de 2013, todos
0s anos somos recebidos
no Vaticano para celebrar

o Dia Mundial das
Doencas Raras



AMPLIADO
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APRESENTAMOS A NOSSA CAMPANHA #PEZINHO
BELEZA E MENSAGEM QUE TRANSMITIMOS, ALE
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NOFUTURO NA REUNIAD DA RDI E TODOS 08 PAISES FICARAM ENCANTADOS COM A
M DE FIRMEZA DO PEDIDO. RDI E EURORDIS-RARE APOIAM A NOSSA INICIATIVAE

CAMPANHA
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Qui, 25/07/2019 - 15h28 | Do Portal do Governo

O Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo
(FMUSP) conta com uma plataforma, chamada
Linha Rara, para ajudar quem convive com
diferentes patologias de alta complexidade.

O telefone oferece apoio e orientacao para
enfermos e familiares, além de profissionais da
saude, estudantes, professores e publico em
geral. O projeto nasceu no Instituto da Crianca
do Hospital das Clinicas (HC), da FMUSP, com o
objetivo de oferecer um espacgo de apoio
integrado a populagdo por meio de uma linha

@M Linha Rara

Linha direta com os raros
@ 0800 006 7868

“O intuito do Linha Rara ndo é fazer
diagndstico, é levar o paciente ou a
pessoa que estd procurando informagdo
para o caminho onde ele vai encontrar
um diagndstico mais correto, rdpido e
preciso para que ele ndo fique
peregrinando de ambulatorio em
ambulatorio, de médico em médico,
tentando entender exatamente o que ele
tem”

Linha Rara é uma iniciativa de
sucesso que nos orgulha muito.
Através deste contato, podemos
entender melhor o cenario atual das
doencas raras no Brasil



121 doengas raras
escritas e explicadas
por especialistas

brasileiros.

Nosso
segundo livro

COMPENDIO DE

Livro totalmente gratuito para Profissionais da Saude.



Revista
vidas raras
raras

Nossa REVISTA trimestral VIDAS RARAS
Levando informacao e entretenimento a mais de
3 mil assinantes, além de ser distribuida em PDF
para ser baixada em nosso site.



Lancamos também, o livro Vidas Raras,
escrito pela nossa co-fundadora e CEQ,
Regina Prospero, um livro contando 15
histdrias de pessoas raras que transforam
sua luta em luta pelo coletivo e fizeram a
diferenca.

Um livro sensivel e forte, com historias
inspiradoras que pode mudar a vida de
guem as lé.

A venda em todas as livrarias do Pais.

LIVRO VIDAS RARAS



COORDENAGI‘\O EDITORIAL
Ivana Moreira

PRIMEIRA INFANCIA

Dicas de especialistas para esta etapa que é a base de tudo

Livro Primeira Infancia com participacéao
da nossa jornalista Verdnica Garrido

Criancas que recebem os estimulos
apropriados até os seis anos de idade tém
um desenvolvimento emocional e cognitivo
mais saudavel..

N&o faltam estudos e pesquisas ao redor do
mundo com evidéncias econdmicas, sociais e
de saude para atestar a importancia do
investimento nessa fase da vida: tanto em
atencao e afeto por parte dos pais e
cuidadores; quanto em recursos financeiros
por parte das autoridades publicas.

Nas paginas deste livro, vocé, que tem filhos g
na primeira infancia (ou esté planejando té-

los), vai encontrar uma selecéo de capitulos
gue abordam a educacéo de criancas.

LIVRO FiRlMElRA
INFANCIA



Langamos também, o Mulheres Raras, que
conta a historia das vencedoras do Prémio
Mulheres Raras 2021.

Mulheres Maravilhosas que fazem a
diferenca na vida de outras pessoas
depois que conheceram o Universo das
Doencas Raras.

A venda em todas as livrarias do Pais.
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COORDENACAOD ZDITORIA
Amira Awada ¢ Rosely Marla
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LIVRO MULHERES

RARAS



VOCE PODE SER UM
DOADOR E NOS AJUDAR A
SALVAR VIDAS

VOCE PODE
AJUDAR OS5\
RAROS -

Acesse: _ %

okpago.com.br/doar/vidasraras N I5%
e doe qualquer valor! Vidas 3,

www.vidasraras.org.br / facebook.com/vidasraras



http://www.vidasraras.org.br/
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@ www.vidasraras.org.br 0 fb/vidasraras

@vidasraras O @vidasraras
° Ividasraras Vidas Raras

#TODOS RAROS &

www.vidasraras.org.br / facebook.com/vidasraras



http://www.vidasraras.org.br/

