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DOENCA RARA

Estima-se que existam entre 6.000 a
8.000 diferentes doencas raras

80% szo de origem genética

Mais de OIS tercos das doencgas
raras afetam principalmente criangas

30% dos pacientes IMorrem
antes dos 5 anos de idade




Estima-se que mais de 13 milhoes de brasileiros estao
acometidos por uma doenca rara, a maioria ainda sem
diagndstico.

As doencas raras sao cronicas, progressivas e
incapacitantes, podendo ser degenerativas e também
levar a morte. Afetam a qualidade de vida das
pessoas e de suas familias.

As doencas raras ainda nao tém cura Entretanto um
tratamento adequado é capaz de reduzir complicagdes
e sintomas, assim como impedir 0 agravamento e
evolucao da doenca.

Ja existem produtos aprovados no Brasil para
aproximadamente 60 doencas raras mas somente 1/3
tem PCDT para viabilizar o acesso aos tratamentos.



Marcos Regulatérios e Avancos
nas Politicas Publicas

Instituicao da portaria 199/2014 que formalizou
a Politica de Atencéo Integral as Pessoas com
Doencgas Raras no SUS;

Revisdo da regulamentacao e avancos na CONEP
(Conselho Nacional de Etica em Pesquisa) para
realizacao de estudos clinicos no Brasil;

Revisao e atualizacao da regulamentacao da
ANVISA para maior celeridade na aprovacao de
produtos para doencgas raras e definicdo de
critérios para o processo de aprovagao de terapias
avancadas;

Ampliacédo de tecnologias incorporadas ao SUS,
incluindo alguns procedimentos diagndsticos, e de
PCDT’s;

Aprovacao da Lei 14.154, que promoveu a
ampliacdo do numero de doencas avaliadas na
Triagem Neonatal.




A IMPORTANCIA DA
Inclusao de doencas raras
na grade curricular de
Cursos de ensino superior
da saude no Brasil




e Diagndstico Preciso e
BOENEAS s \ Precoce:

NO BRASIL

A formacgao dos futuros profissionais de
saude em relacdo as doencas raras pode
melhorar significativamente a capacidade
de diagnéstico precoce e preciso. Isso é
fundamental para iniciar o tratamento
adequado a tempo.
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e Atendimento Empatico:

O conhecimento sobre doencas raras também
pode desenvolver a empatia dos profissionais de
saude, ajudando-os a compreender os desafios
unicos enfrentados pelos pacientes e suas
familias.



Pesquisa e Desenvolvimento: A
inclusao de doencas raras na
grade curricular pode estimular o
interesse dos estudantes em
pesquisa nessas areas,
contribuindo para o avanco do
conhecimento cientifico e
desenvolvimento de novos
tratamentos.



AMPLIACAD DA TRIA

DESAFIOS PARAA |

Alinhamento com Normativas

Internacionais: A inclusdo de
doencas raras nos curriculos de saude
esta alinhada com tendéncias
internacionais que buscam melhorar o
atendimento a pacientes com
condicOes raras.



Impacto Social e

Humanitario: Finalmente,

essa inclusao representa um
avanco no campo da saude que
tem um impacto social e
humanitario significativo,
beneficiando diretamente as vidas
daqueles que enfrentam doencas
raras.



A incluséo de doencas raras na grade curricular de
cursos de ensino superior da saude no Brasil ndo apenas
atende a necessidades médicas reais, mas também
promove uma sociedade mais justa e inclusiva, onde
todos tém a chance de receber atendimento médico de
gualidade, independentemente da raridade de sua
condicao medica.
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