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PLANO DE TRABALHO 

2023





DOENÇAS 
RARAS

1 300 milhões de pessoas no mundo

2 Quase 15 milhões no Brasil 

3 De 6 a 8 mil doenças raras

4 4 a 7 anos de demora para diagnóstico

5 2023 e o maior problema ainda é a falta de informação
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QUEM SOMOS

Fundado em 2001, o Instituto Vidas Raras está há 21 anos lutando pela vida dos raros do 
Brasil. Nossa missão vai além de acolher e orientar pacientes e seus familiares. Nós 
também levantamos a bandeira do diagnóstico precoce, da conscientização, da luta pelos 
direitos de inclusão e tratamentos adequados, educação de qualidade.

Batalhamos por mais políticas públicas voltadas para os Raros, por mais visibilidade, por 
mais interação e integração.

Desenvolvemos sistemas de liderança e empoderamento dos pacientes, criamos 
programas para estudantes da área da saúde.

Somos referência Nacional em doenças raras, fontes de jornais e revistas sobre o tema.

Fazemos parte de grupos Nacional e Internacionais sobre doenças raras.

E o mais importante: Amamos o que fazemos e o nosso objetivo é VIVER!
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DIAGNOSTICO PRECOCE

EDUCAÇÃO 
INCLUSIVA

CONSCIENTIZAÇÃO E 
INFORMAÇÃO

POLÍTICAS PÚBLICAS PARA OS 
RAROS

LUTA PELOS DIREITOS DOS 
RAROS E PCDs

CAPACITAÇÃO DE 
ASSOCIAÇÕES E 
PROFISSIONAIS DA SAÚDE

IVR – NOSSO TRABALHO

LUTA PELO TRATAMENTO 
DIGNO

ACOLHIMENTO E ORIENTAÇÃO

LUTA POR VISIBILIDADE
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CAMPANHAS DE 
CONSCIENTIZAÇÃO DE 
DIVERSAS PATOLOGIAS

APOIO NA CAMPANHA DE 
EDUCAÇÃO INCLUSIVA

LIVROS PARA CONTAR 
HISTÓRIAS DE PESSOAS COM 

DOENÇAS RARAS

PRÊMIO MULHERES RARAS

MANUTENÇÃO DE 
CENTROS DE INFUSÃO

REVISTA VIDAS RARAS PARA 
SOCIEDADE EM GERAL
DISTRIBUIÇÃO GRATUITA

IVR – NOSSO TRABALHO

LINHA RARA
PARCERIA COM GENETICISTAS

EXPOSIÇÕES FOTTOGRÁFICAS 
ITINERANTES

LIVROS DE EDUCAÇÃO PARA 
PROFISSIONAIS DE SAÚDE
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DIÁLOGO ABERTO COM 
PARLAMENTARES 

PARCERIA NA CONSTRUÇÃO 
DE UM HOSPITAL PARA 

RAROS EM TAUBATÉ - SP



Quer salvar vidas conosco?
Vamos conversar?
Amira Awada
11 99899-7380
amira@vidasraras.org.br

www.vidasraras.org.br

@vidasraras
/vidasraras

@apmpsVIDA

/vidasraras
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