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DOENCAS RARAS - Definicao e
Caracteristicas

Incidéncia
1,3 a cada 2.000

N de brasileiros
13 milhoes

Origem

Mais de 50% das doencas raras tém inicio na
infancia

80% genéticas

O Os quadros clinicos das DR sao confundidos pelos médicos, devido a falta de conhecimento sobre essas
doencas

O Falta de conhecimento do médico e de outros profissionais de saude atrasa o diagnostico ou ocorre um erro de
diagnostico.

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



VIVER COM DOENCA RARA

O sofrimento dos pacientes e
suas familias é agravado pelo
desespero psicoldgico, falta de
esperanca de tratamento e
auséncia de suporte pratico na
vida diaria.

A qualidade de vida é
frequentemente
comprometida pela falta ou
perda de autonomia.

Falta de acesso a diagndstico
correto, atraso excessivo,
resultando muitas vezes em
tratamento inadequado.

Doencas incuraveis, muitas
sem tratamento efetivo. Em
alguns casos o tratamento dos
sintomas melhora a qualidade
e expectativa de vida .

As doencas raras sao muito
dificeis de se manejar:
familias tém enormes

dificuldades em encontrar
acompanhamento e
tratamento adequados

Consequéncias sociais:
implicagbes em todas a s areas
da vida, como escola, trabalho,

laser ou vida afetiva. Pode
ocorrer exclusao social,
isolamento ....

Falta de informacao: tanto sobre
a doenga como conseguir ajuda,
falta de encaminhamento para
profissionais qualificados.




CREDENCIAMENTO, CADASTRAMENTO E
MONITORAMENTO DAS PESSOAS

@ CREDENCIAR

Necessidades:

Diagnostico
Acompanhamento
Tratamento
multidisciplinar
Tratamento
medicamentoso
Interacao entre todos os
atores do processo

Ter agilidade para
solucionar problemas e @ CADASTRAR

I entraves
@ MONITORAR

DOENCA
CID
ESPECIALIDADES



Benchmark — PORTUGAL
CPDR - Cartao da Pessoa com Doenca Rara

Cartdo da pessoa com doencarara ja esta disponivel

I 29 agosto 2014
l‘ , A Direcao-Geral da Saude lancou um cartao para facilitar o tratamento
| [ . T T T N |V PO B R —

Como pedir o cart3o -
ﬂa CARTAO DA PESSOA COM DOENGA RARA

O utente tem de ir a uma consulta com ico que

requisita o cartdo, atraves da Plataforn o online, onde

Nome do titular:

sdo preenchidas as informacies QU CC || cewo s referinca,
Hospital ou Servigo:

Médice assistente:

- nome completo e nimero do utente

Doengals) Rara(s) Associndals)

- nome do especialista que segue o ca géncia;
- nome da unidade de saude que acorr Ve ser
contactada se forem necessarias inc [ CUIDADOS PRE-HOSPITALARES DE URGENCIA / EMERGENCIA

- referéncia da doencararaassociada

- cuidados pré-hospitalares e hospital
Efetuado o pedido, o medico entrega ui ) Portaldo
Utente. Ao fazé-lo, o paciente da o seu JR.Ocartdoé

Pars mais informagSes, visite o sitie da internet da ORPHANET-Portugal
E'" Viadﬂ I]a ra CES El. Em caso de Em caso de ll‘:lﬂf.il-.f'!"ﬂ'-Tli"rll. contecte &
Linka Sadde 24 [BOE 74 24 24] ow o 112

Este é o modelo do CPDR apresentado pela Direcdo-Geral da Sadde.




Onde Cadastrar, Credenciar e Monitorar

EM 2016, FORAM HABILITADOS ~
7 ESTABELECIMENTOS DE SAUDE 7 Centros Sdo Paulo
COMO SERVICOS DE REFERENCIA de
EM DOENCAS RARA§ PELO § o
MINISTERIO DA SAUDE Referencia
F.H_JI-JI\'.:IF“.I,;' | . : “[m
CURITIBA s -
5!. ANAPOLIS
Necessidade de Centros Instituto da Crianca do
Adicionais e de Hospital das Clinicas da
credenciamento de novos FMUSP
S Centros de referencia
e FUA principalmente na Mediante autorizagao do M.Saude
SANTO ANDRE | CAPITAL

IDENTIFICACAO CIVIL NACIONAL

Q Inclusao nacional de todos os pacientes portadores de doengas raras
O N de cadastro para identificagao

QO Local do tratamento — Centro de Referencia ou de apoio

O Nome do medico




DIREITOS DOS PACIENTES COM
DOENCAS RARAS
Secao 1

Identificacao pelo medico
assistente do nome do
paciente e da senha para
entrar no sistema online

Secao 2 MR YYYYYY

PACIENTE:
e Dados do paciente,
. . . KN
diagnostico, SENHA:

exames etc... SUBMIT

Secao 3

Especialidades medicas
e multidisplinares
necessarias ao

tratamento

Secao 4

Dados para o
Acompanhamento do
tratamento e
monitoramento




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

(11) 2776-3647

o casahunter@casahunter.org.br .



