Frente Parlamentar em
Atencao as Doencas Raras da Alerj



DOENCA RARA

Vocé sabe o que é?
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Uma doenca rara € aquela que afeta 65 pessoas a cada 100 mil,
de acordo com o Ministério da Saude. Por isso, sdo chamadas de
raras.

Mas ndo sdo poucos. Somente no Brasil, ha 13 milhdes de
pacientes raros, segundo 0 Governo Federal.

No mundo, ha mais de 300 milhdes de pessoas com alguma
doenca rara. Nao & meia duzia de pessoas. E uma multiddo.

Esti;na—se que-existem de 6 mil a 8 mil tipos diferentes de
‘doencas raras. A maioria & de origem gengtica (80%), as demais
. provem de causas ambientais, infecciosas, imunologicas, entre



+ As doengas raras geralmente s3o cronicas, progressivas,
degenerativas e, muitas vezes, com risco de morte.

» N3o ha uma cura eficaz, mas ha medicamentos para tratar
0s sintomas.

* Em muitos casos, o paciente perde a autonomia para realizar
suas atividades.

E FACIL TER ACESSO A TRATAMENTOS E
REMEDIOS?

« Os remédios custam, em média,
25 vezes mais do que medicamentos
comuns.

» Pouquissimas s3o as cidades onde ha
tratamento e menos ainda gratuito.

A maioria das familias nao tem condi¢des
de se deslocarem com o paciente raro em busca do tratamento
em outro estado e até mesmo pais.

» Por isso, se informar sobre doenca rara e multiplicar a infor-
macado & fundamental para se criar uma rede social ampla de
apoio e cobranca pelos direitos dos raros.



QUANDO UMA CRIANCA NASCE,
COMO SABER SE ELA E RARA?

E no Teste do Pezinho que ha a identi-
ficagdo precoce e o inicio do tratamento.
E oferecido pelo SUS, o nosso Sistema
Unico de Saude.

O teste deve serfeitoentre 0 3°e 0 5°
dia de vida do bebé na Unidade de
Atenc3o Primaria mais perio de casa.

Fazer o teste é 0 meio mais eficaz de evitar sequelas e até a
morte.

No Estado do Rio, o Teste do Pezinho ja abrange 53 tipos de
doencas raras.

TESTE DO PEZINHO AMPLIADO

Como 0 nome sugere, &€ uma versao ampliada do Teste do Pezin-
ho, abrangendo um numero maior de diagndstico de doencas,
antes de surgirem sintomas, 0 que aumenta as chances de um
tratamento bem-sucedido dos bebés com doencas raras.

Normalmente, & feito no 3° dia de vida, mas pode ser coletado ja
no 1° dia. Em bebés na UTI neonatal, pode ser feito ja na inter-
nacdo. O teste rastreia doencas genéticas, metabdlicas, infeccio-
sas e imunolégicas.



« Beneficio de Prestacao Continuada (BPC-LOAS).

» Medicamentos gratuitos para tratamento no SUS.

« Participacao das reunides dos conselhos de salde.

» Escolas inclusivas, 5% do total de vagas para pessoas com
deficiéncia.

* Auxilic-doenca.

+» Gratuidade / descontos em transportes publicos.

» VVagas especiais em estacionamentos publicos e comerciais.
» Desconto de 50% do valor do ingresso em eventos culturais,
educativos e esportivos, inclusive para acompanhante.

Saque do FGTS, PIS/PASEP

* Isencdo do Imposto de Renda (para determinadas doencas);

+ Isencdo do IPVA, ICMS, IPI e IOF na compra de veiculo adaptado;
caso a doenca impeca de dirigir veiculo comum;

+ Casa propria (quitac3o).

Existem varias agdes de assisténcia social
que podem apoiar as pessoas com doencas
raras e suas familias nos cuidados, protecdo
e orientacZo.

Procure o Centro de Referéncia de
Assisténcia Social (CRAS) mais perto da sua
casa para obter informacdes ou verificar a inclusdo em alguma acao
social.



» Compartilhe com outros esse conhecimento.

» Olhe para um raro € enxergue alguém com
inUmeros talentos e potencialidades.

* Apoie iniciativas que visam a melhora da
qualidade de vida dos raros e familiares e 0
exercicio pleno do direito ao acesso gratuito a tratamentos, remédios,
assisténcia social e todos o0s outros direitos inalienaveis a qualquer
vida humana.
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VIDAS RARAS IMPORTAM!

Os raros sao pessoas cheias de potencialidades e essenciais ao

desenvolvimento socioeconomico. E assim que a sociedade
precisa enxerga-los, como sao de fato.
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DOERNCAS RARAS

REDE DE APOIO

Existem varias agoes de assisténcia social que
podem apoiar as pessoas com doengas raras e suas
familias nos cuidados, protegao e orientagao.

Procure o Centro de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS) mais perto da sua casa para obter infomagoes
ou verificar a inclusao em alguma ag¢ao social.
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