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Lauda Santos é ativista no campo das
doencas raras. Nascida em 1958, na cidade
de Franca, SGo Paulo, sua jornada na drea
da sadde comegou em 1992, quando sua
filha, Lais Vargas, foi diagnosticada com
uma doencga rara aos trés anos de idade.

Diante dos desafios impostos pela condi¢céo
de sua filha, Lauda dedicou-se a buscar
melhores condi¢gdes de vida para pessods
com doencgas raras. £ cofundadora e vice-
presidente da Federagdo Brasileira das
Associagoes de Doengas Raras
(FEBRARARAS) e presidente da a
Associacgdo MariaVitoria de Doencas Raras
(AMAVIRARAS).




O que sdo doencas raras?

As doencas raras representam um desafio global em saudde publica.
Segundo a Organiza¢g@o Mundial da Saude (OMS), existem entre 6.000 e
8.000 tipos de doencas raras & identificadas. Elas afetam
aproximadamente 300 milhées de pessoas no mundo, o que equivale a
cerca de 5% da populacdo global. No Brasil, estima-se que cerca de 13
milhdes de pessoas convivam com uma doencga rara, tornando o tema
uma prioridade emergente no dmbito das politicas publicas e da
assisténcia médica.

Uma doenca é considerada rara quando afeta menos de 65 pessoas d
cada 100.000, conforme definido pela OMS. Apesar de sua baixa
prevaléncia individual, o conjunto de todas as doencds rards pPossui um
impacto significativo na sociedade devido a gravidade, d complexidade e
a diversidade de sintomas que frequentemente levam a atrasos no
diagndstico e no tratamento.



e 80% das doengas raras tém origem genética, enquanto outras podem
resultar de infecgdes, alergias ou causas ambientais.

e Mais de 50% das doencgas raras afetam criangas, muitas vezes com
impacto severo no desenvolvimento e na expectativa de vida.

e Estima-se que cerca de 30% das criangas com doencas raras ndo
sobrevivem além dos 5 anos de idade.

e Mais de 95% das doencas raras ainda ndo tém cura, embora avangos
nos tratamentos estejam oferecendo melhor qualidade de vida em
Mmuitos casos.

No Brasil, a falta de diagnoésticos rapidos e precisos € um dos principais
desafios enfrentados pelos pacientes.A Rede Nacional de Atencdo Integral
ds Pessoas com Doencgas Raras foi instituida em 2014, mas o acesso a
tratamentos especializados permanece desigual, concentrado nos
grandes centros urbanos.



Impactos sociais e econdomicos

As doencgas raras trazem custos elevados para os pacientes, seus
cuidadores e os sistemas de salde, devido ao uso frequente de
medicamentos de alto custo, tratamentos prolongados e necessidades de
reabilitacdo. Além disso, a escassez de profissionais especializados e de
conhecimento publico sobre essas condi¢cdes contribui para o isolamento
social e emocional dos pacientes e suas familias.



ADORQUENAO SE MEDE

e A neuralgia do trigémeo é considerada uma das dores mais
intensas conhecidas pela medicina.

e Apesar de rara, € profundamente incapacitante, afetando a vida
pessoal, profissional e emocional dos pacientes.

e Esta audiéncia busca dar visibilidade a essa condicdo e propor
caminhos efetivos de atencdo integral no SUS.



IMPACTOS DA NEURALGIADO

TRIGEMEO NAS POLITICAS PUBLICAS
DESAUDE

Subestimacdéio e Falta de Dados Epidemiologicos

e Araridade e os diagnosticos equivocados geram
subnotificacdo.

e NGo existem levantamentos naciondis precisos.

e Urgéncia na realizagcdo de estudos epidemiologicos e
implementacdo de sistemas de notificacdo especificos.



IMPACTOS DA NEURALGIADO
TRIGEMEO NASPOLITICAS PUBLICAS
DE SAUDE

Barreiras no Diagnoéstico

e Desconhecimento da doenc¢a na atencdo primaria.

e Longa espera por especialistas e exames como d ressondncia
magnética especifica.

* Necessidade de capacitacdo e ampliacdo do acesso a
neurologistas especializados.



IMPACTOS DA NEURALGIADO
TRIGEMEO NASPOLITICASPUBLICAS
DESAUDE

Desigualdade no Acesso ao Tratamento

e Dificuldade para acesso ad medicamentos como
carbamazepina e oxcarbazepina.

e Poucos centros habilitados a realizar procedimentos invasivos.

e Falta de equipes multidisciplinares para tratamento integral.



IMPACTOS DA NEURALGIADO
TRIGEMEO NASPOLITICAS PUBLICAS
DE SAUDE

Consequéncias Sociais e Econémicas

e Incapacidade laboral frequente e necessidade de acesso
facilitado a beneficios previdencidarios.

e Impactos emocionais severos: ansiedade, depressdo e
isolamento.

e Urgéncia em ofertar suporte psicossocial e reabilitagcdo pelo
SUS.



O QUESESABESOBREA

PREVALENCIADANEURALGIADO
TRIGEMEO?

e Ndo hd dados oficiais no Brasil.
e Estimativas internacionais indicam:;

l.Incidéncia anual entre 4 e 13 casos por 100.000 habitantes.
2.Prevaléncia entre 150 e 200 casos por milhdo.

3.Extrapolando para a populagdo brasileira: cerca de 30 mil a 40
mil pessoas podem conviver com a doencga.

e Esses dados reforcam a necessidade de pesquisds nacionais e
registro compulsorio.



O QUEPRECISA MUDARNAS
POLITICAS PUBLICAS?

Reconhecimento e Inclusdo

e Incluir a doenca nas diretrizes clinicas nacionais.

e Criar codigos especificos no CID para facilitar o monitoramento.

e Promover campanhas de conscientizacdo para profissionais e
sociedade.



O QUEPRECISA MUDARNAS
POLITICAS PUBLICAS?

Diagnéstico e Referéncia

e Formacgdo continuada dos profissionais da atencdo primaria.
e Ampliagcdo do nUmero de neurologistas e centros

especializados.
e Garantia de acesso a exames diagndsticos com agilidade.
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O QUEPRECISA MUDARNAS
POLITICAS PUBLICAS?

Tratamento e Suporte Integral

e Garantia de medicamentos na RENAME.

e Estruturacdo de centros de referéncia com equipes
multidisciplinares.

e Inclusé@o de servigcos de reabilitagcdo e manejo da dor.



O QUEPRECISA MUDARNAS
POLITICAS PUBLICAS?

Salde Mental e Qualidade de Vida

e Oferta de psicoterapida e grupos de apoio.

e Politicas publicas que considerem a perda de capacidade
laboral.

e Acbes voltadas a reinsercdo social e produtiva dos pacientes.



O QUEPRECISA MUDARNAS
POLITICAS PUBLICAS?

Pesquisa e Inovacgdo

e Financiomento de estudos clinicos sobre causas, terapias e
avangos tecnologicos.
e Avaliag@o para incorporacdo de novos tratamentos no SUS.



O QUEPRECISA MUDARNAS
POLITICAS PUBLICAS?

Participagdo Social

e Fortalecer o papel das associacoes de pacientes na construcdo
de politicas publicas.

e Produgdéo de materiais educativos acessiveis para orientar
pacientes e familiares.
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