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80% das raras sdo de origem genética

50% dessas criancas morrem antes dos 5 anos de ida
Vida

Tornam-se PcD em virtude da doenca rara.
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FENAPAES

Federagao Nacional das Apaes
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Um paciente portador
de uma doenca rara
tem menos direitos que
um paciente de outra
enfermidade?

DIREITO A SAUDE

A Constituicao brasileira ao cuidar da ordem social, assegurou a
TODOS OS INDIVIDUOS, O DIREITO A SAUDE, fixando o dever
juridico do Estado de presta-la. Assim dispde o artigo 196 da CF:

"Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdomicas que visem a reducao do risco

de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as

acbes e servicos para sua promocao, protecdo e recuperacao.”
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FENAPAES

Federacao Nacional das Apaes

1. DIREITO DE ACAO — NAO PODE SER AFASTADO — CF/88

2. AFASTAR A MA JUDICIALIZACAO

3. PERITOS COM FORMACAO E EXPERTISE NA AREA - COM IS ENCAO -
PRERENCIAS DAS UNIVERDIDADES PESQUISADORES

4. FACILITAR — ACELERAR - O REGISTRO DOS MEDICAMENTOS QUE JA
TENHAM APROVACAO NOS ORGAOS DE CONTROLE INTERNACION AIS (F.D.A,
E.M.A, outros) EVITANDO O TANGENCIAMENTO DE PRECOS PELOS
LABORATORIOS

5. TIMING DA INCORPORACAO E NOVAS TECNOLOGIAS

6. MELHOR GERENCIAMENTO DA AQUISICAO DISTRIBUICAO ( MATERIA
GLOBO) 7. PRINCIPIO DA IGUALDADE - NPC X GAUCHER

8. PESSOAS COM RARAS E PcD — CONVENCAO INTERNACIONAL —
MONITORAMENTO — ONU —
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Federacao Nacional das Apaes

Saude - relatorio monitoramento

46. O Comite esta preocupado que os servigos de saude convencionais nao sejam
acessiveis para pessoas com deficiéncia. O Comité tambem esta preocupado com a falt:
de profissionais de satide que tenham formacao adequada para prestar servigos de
sauide de forma inclusiva e atender as necessidades especificas das pessoas com
deficiéncia.

47. O Comité recomenda que o Estado Parte adote planos e aloque recursos para
garantir que os servigos convencionais de saude, incluindo os servicos de satide sexual
e reprodutiva, e informacoes, estejam acessiveis a pessoas com deficiéncia. Também
recomenda que o Estado Parte garanta que os profissionais de saude nos servigos de
satide convencionais recebam formacao sobre os direitos consagrados na Convengao.



Centros de Referencia de Doencas Raras:

EM 2016, FORAM HABILITADOS

7 ESTABELECIMENTOS DE SAUDE
COMO SERVICOS DE REFERENCIA

EM DOENCAS RARAS PELO

MINISTERIO DA SAUDE ;!

MUNICIPIO MNOME DO ESTABELECIMENTO
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