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Objetivos da Apresentacao

= Historico

= O Dia Mundial das Doencas Raras
" O Cenario para DRs

= As pesquisas sociais

" Conclusodes
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Hist

e Suspeitas ate 2010
* A doenca rara Neurofibromatose

* A falta de atendimento e informacao

* O apoio na sociedade civil organizada
* O envolvimento social

orico



O dia Mundial das Doencas Raras

e Envolvimento da Eurordis, Nord, Rare project e
associacoes brasileiras;

e Resultados do 12, no ASBAC:

* Impacto local;




O dia Mundial das Doencas Raras

e 22 Dia - Congresso Nacional:
* Impacto Nacional;

* Envolvimento das associacoes profissionais;

* Criacao do Grupo de Trabalho em DRs;
e O Ministério da Saude “vestiu” a camisa.

"[ ] a gente nao pode construir centros
gue sejam prédios bonitos e equipados,
mas a alma do bom cuidado da saude é
o profissional qualificado e
comprometido."(Ministro Padilha)
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O dia Mundial das Doencas Raras

* 32 Dia - Congresso Nacional:
e Impacto Transnacional;
e Consulta publica sobre a portaria para DRs;
e Implantacao da 12 Unidade de DRs no Brasil;
e 12 Congresso Latino Americano de DRs.

e Publico presente nos eventos:
2502300 -2011
* 3502 500 -2012
e 700 a2 1000 - 2013
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Dia das doencas raras — 2013
Acordamos para ENXERGAR!!




Cenario

Governo Atual

AcademiaAMercado

Associacoes
de Pacientes

Medicacao



Cenario

Mudanga

Governo>
Mercado>

Melhoria na
Qualidade de

Academia>

Vida

Soc. Prof>

Associacao de Pacientes
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::'?‘ ;':_ NORD “O problema é o mesmo ao redor do mundo... nds
queremos trabalhar juntos e apreciamos o apoio que
recebemos mas devemos ser muito cuidadosos para
manter nossa independéncia.”
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Pesquisas Sociais

* Uma necessidade para conhecer:

e Quem sao os pacientes;

e Como e onde vivem;

Como € 0 apoio que recebem;

* As acoes do governo os alcancam?

* Conhecer a sociedade
O dominio das informacdes compartilhados;
e Embasar qualquer proposta de politica;

* Consulta Publica: Doencas Raras os desafios da
Europa, 2008. Pg. 05



http://ec.europa.eu/health/archive/ph_threats/non_com/docs/raredis_comm_pt.pdf�
http://ec.europa.eu/health/archive/ph_threats/non_com/docs/raredis_comm_pt.pdf�

Pesquisas Sociais

Dia das doencas raras
- Participagao -
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“Temos certeza que o dia das doencas raras contribui <
para o aumento da conscientizagdao. O impacto é Q& Eynﬁgﬁﬂé

enorme
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Conclusoes

Dia das Doencas Raras

- - Apoio do Governo

.} - Parcerias com associacoes e mercado Franca
- Envolvimento da academia (Gnico pais com
- Necessidade de minoria —

uma politica
implantada)

- Ambiente com diferentes interesses
- Estado social
- Envolvimento social




Conclusoes

Considerando que o dia das doencas raras
_ pode assumir um carater de controle social, a

( sua oficia
oremissa

1zacao é uma necessidade ou uma
0ara construcao de politicas

oUblicas C

edicadas aos interesses dos

nacientes?
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Historico
Falta de atendimento e Informacao

Neurofibromatose - Isso é Bizarro

www issoebizarro com/blog/mundo-bizarro/neurofibromatose/
12/08/2010 - A neurofibromatose & uma doencga genética comum, herdada
geneticamente (obvio) que afeta o sistema neurocutaneo. Trata-se de uma ...

Agregador de Links - saiba o que € Neurofibromatose - furacéo links
furacaolinks convlink/saiba-o-que-e-neurofibromatose/

saiba o gue & Neurofibromatose. Descricdo resumida do conteddo ... Links
Relacionados. Monge cachaceiro leva os sequidores para o bar Bizarro. Cliques: 3 ...

Curioso e Bizarro. NEUROFIBROMATOSE

curiospebizarroo E!DQS_DO'[ com/2010/07/neurofibromatose . htmi
03/07/2010 - A neurofibromatose € uma doenca genetica comum, herdada
geneticamente que afeta o sistemaneurccutdneo. Trata-se de uma desordem ...




Historico
) A Sociedade Civil Organizada

Neurofibromatose Alidica Braddsink o Gendtic

www.nf.ogrbr

/
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Nossa acao afirmativa!
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Dia das Doencas Raras

Historico

O envolvimento social




Historico

O envolvimento social
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