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300 milhGes de pessoas no mundo

Quase 15 milhoes no Brasil

DOENCAS _—
RARAS € 0 a o mill doencgas raras

a 7 anos de demora para diagnadstico




QUEM SOMOS

INSTITUTO

V“’g"f‘ /T‘\/’)‘“"““? Fundado em 2001, o Instituto Vidas Raras esta ha 21 anos lutando pela vida dos raros do
Brasil. Nossa missao vai além de acolher e orientar pacientes e seus familiares. Nos
também levantamos a bandeira do diagndstico precoce, da conscientizacao, da luta pelos
direitos de inclusao e tratamentos adequados, educacao de qualidade.

Batalhamos por mais politicas publicas voltadas para os Raros, por mais visibilidade, por
mais interacao e integracao.

Desenvolvemos sistemas de lideranca e empoderamento dos pacientes, criamos
programas para estudantes da area da saude.

Somos referéncia Nacional em doencas raras, fontes de jornais e revistas sobre o tema.

- Fazemos parte de grupos Nacional e Internacionais sobre doencas raras.




. IVR — NOSSO TRABALHO

ACOLHIMENTO E ORIENTACAO , . :-)ngﬁgELO TRATAMENTO

~ POLITICAS PUBLICAS PARA OS

DIAGNOSTICO PRECOCE | .
RAROS

EDUCACAO

LUTA PELOS DIREITOS DOS
RAROS E PCDs
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CONSCIENTIZACAO E

CAPACITACAO DE
ASSOCIAGOES E /
AUD

INFORMACAO ° " PROFISSIONAIS '///é%
LUTA POR VISIBILIDADE //;Zé;i'
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. IVR — NOSSO TRABALHO

EXPOSICOES FOTTOGRAFICAS . LINHA RARA
ITINERANTES PARCERIA COM GENETICISTAS

CAMPANHAS DE A
CONSCIENTIZACAO DE  ° * PREMIO MULHERES RARAS

DIVERSAS PATOLOGIAS

»»»»» . MANUTENGAO DE

APOIO NA CAMPANHADE "Ry | CENTROS DE INFUSAO

EDUCACAO'NCLUS'VA ® R

PARCERIA NA CONSTRUGAO
DE UM HOSPITAL PARA O — °
RAROS EM TAUBATE - SP

. DIALOGO ABERTO COM
PARLAMENTARES

: Av RO ARA ONTAR )  REVISTA VIDAS R
AT O Psoss O e

° . /’
LIVROS DE EDUCAGAO PARA //// ~
PROFISSIONAIS DE SAUDE //;//'/"
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Quer salvar vidas conosco?

Vamos conversar?

Amira Awada
11 99899-7380

amira@vidasraras.org.br EUB D )

@ www.vidasraras.org.br

@vidasraras
ﬂ /vidasraras
y @apmpsVIDA
/vidasraras




