Doengas raras sdo aquelas que afetam um namero
reduzido de pessoas na populacdo. De acordo com a
OMS, uma doeng¢a é considerada rara quando atinge
até 65 pessoas a cada 100 mil habitantes (ou 1,3 a cada
2 mil).

PRINCIPAIS CARACTERISTICAS:

» Baixa prevaléncia: Atingem um pequeno nimero de
pessoas.
Origem genética: Cerca de 80% das doencas raras
tém causas genéticas, podendo ser hereditarias.
Crénicas e progressivas: Muitas sdo degenerativas,
levando a complicagdes ao longo do tempo.
Alta complexidade: Exigem acompanhamento
multidisciplinar e cuidados especializados.
Dificuldade no diagnéstico: Podem levar anos para
serem identificadas devido a sua raridade e falta de
conhecimento sobre elas.
Sem cura na maioria dos casos: Tratamentos visam
melhorar a qualidade de vida e reduzir sintomas.




* Impacto na familia: Demandam suporte continuo de
cuidadores e profissionais de salde.

e Poucas opgdes terapéuticas: Muitos pacientes
dependem de medicamentos de alto custo ou
terapias ainda em desenvolvimento.

POR QUE A CONSCIENTIZACAO E IMPORTANTE?

Acesso ao diagnéstico precoce pode evitar
complicagdes.

Politicas publicas sé@o essenciais para garantir
tratamento e suporte.

Mais pesquisas podem levar a novas terapias e melhor
qualidade de vida.

DUVIDAS ? FALE CONOSCO !
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RAROS 0800 777 2902

Associagdo dos Familiares, Amigos e Pessoas
com Doengas Graves, Raras e Deficiéncias.




