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DOENÇAS RARAS

VISAO DO 
PACIENTE

Cartão Nacional de 
Identificação 



� Os quadros clínicos das DR são confundidos pelos médicos, devido a falta de conhecimento sobre essas
doenças

� Falta de conhecimento do médico e de outros profissionais de saúde atrasa o diagnóstico ou ocorre um erro de
diagnóstico.

� No Brasil existe imensa dificuldade de se encontrar médicos, que tenham interesse em cuidar de pacientes com
doenças raras.

DOENÇAS RARAS – Definição e 
Características

Os sinais e sintomas são permanentes e progressivos, 

na maioria com comprometimento significativo da 

qualidade de vida;
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São de graves a muito graves, crônicas, frequentemente 
degenerativas e com risco de morte
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degenerativas e com risco de morte

Mais de 50% das doenças raras têm início na 
infância

Mais de 50% das doenças raras têm início na 
infância

Incidência

1,3 a cada 2.000 

N de brasileiros

13 milhões 

Origem

80% genéticas
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VIVER COM DOENÇA RARA

O sofrimento dos pacientes e 

suas famílias é agravado pelo 

desespero psicológico, falta de 

esperança de tratamento e 

ausência de suporte prático na 

vida diária.
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Doenças incuráveis, muitas 

sem tratamento efetivo. Em 

alguns casos o tratamento dos 

sintomas melhora a qualidade  

e expectativa de vida .
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As doenças raras são muito 
difíceis de se manejar: 
famílias têm enormes 

dificuldades em encontrar 
acompanhamento e 

tratamento adequados
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Consequências sociais: 

implicações em todas a s áreas 

da vida, como  escola, trabalho, 

laser ou vida afetiva. Pode 

ocorrer exclusão social, 

isolamento ….
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A qualidade de vida é 

frequentemente 

comprometida pela falta ou 

perda de autonomia.
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A qualidade de vida é 

frequentemente 

comprometida pela falta ou 

perda de autonomia.

Falta de acesso a diagnóstico 

correto, atraso excessivo, 

resultando muitas vezes em 

tratamento inadequado.

USERNAME:

PASSWORD: ******

SUBMI
T

John Doe

Falta de informação: tanto sobre 

a doença como conseguir ajuda, 

falta de encaminhamento para 

profissionais qualificados.



� Diagnostico
� Acompanhamento
� Tratamento 

multidisciplinar
� Tratamento 

medicamentoso
� Interação  entre todos os 

atores do processo
� Ter agilidade para 

solucionar  problemas e 
entraves 

Necessidades:

CREDENCIARCREDENCIAR11 CREDENCIAR1

MONITORARMONITORAR33 MONITORAR3

DOENÇA
CID

ESPECIALIDADES

IDENTIFICACAO 
CIVIL NACIONAL

CREDENCIAMENTO, CADASTRAMENTO E 
MONITORAMENTO DAS PESSOAS

CADASTRARCADASTRARCADASTRAR2



Benchmark – PORTUGAL 
CPDR – Cartão da Pessoa com Doença Rara



� Inclusão nacional de todos os pacientes portadores de doenças raras
� N de cadastro para identificação
� Local do tratamento – Centro de Referencia ou de apoio
� Nome do medico 

Onde Cadastrar, Credenciar e Monitorar

ID E N T IF ICA ÇA O  CIV IL  N A CIO N A L

7 Centros 
de 

Referencia

Necessidade de Centros 
Adicionais e de 

credenciamento de novos 
Centros de referencia 

principalmente na 
CAPITAL

Instituto da Criança do 
Hospital das Clínicas da 

FMUSP

São Paulo

Mediante autorização do M.Saude
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PACIENTE:

************SENHA: SENHA: 

SUBMITSUBMIT

NOME DO 
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DIREITOS DOS PACIENTES COM 
DOENÇAS RARAS

Especialidades medicas 
e multidisplinares
necessárias ao 
tratamento

Especialidades medicas 
e multidisplinares
necessárias ao 
tratamento

Seção 3Seção 3
Especialidades medicas 
e multidisplinares
necessárias ao 
tratamento

Seção 3

Identificação pelo medico 
assistente do nome do 
paciente e da senha para 
entrar no sistema online
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Seção 1Seção 1
Identificação pelo medico 
assistente do nome do 
paciente e da senha para 
entrar no sistema online

Seção 1

Dados do paciente, 
diagnostico, 
exames etc…
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Seção 2Seção 2
Dados do paciente, 
diagnostico, 
exames etc…

Seção 2

Dados para o 
Acompanhamento do 
tratamento e 
monitoramento

Dados para o 
Acompanhamento do 
tratamento e 
monitoramento

Seção 4Seção 4
Dados para o 
Acompanhamento do 
tratamento e 
monitoramento

Seção 4

A

B

C

D
SISTEMA INTERLIGADO COM O 

MINISTERIO DA SAUDE, OS CENTROS DE 
REFERENCIA DE DOENCAS RARAS E OS 
CENTROS DE TRATAMENTOS E APOIO 

COMO IGEIM  E ICR



http://www.casahunter.org.br/

(11) 2776-3647

casahunter@casahunter.org.br


