PORFIRIA:

DA EXPERIENCIA PESSOAL
A DEFESA DE DIREITOS

Em menos de 3 meses,
minha vida mudou completamente.
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DESAFIOS
DIAGNOSTICOS

A jornada até o diagnodstico € longa, incerta e, muitas vezes, solitaria.
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Sintomas Demora para Multiplos Diagnostico tardio Impacto
desconhecidos ser acreditado procedimentos ou até equivocado direto de vida

O paciente com porfiria
nao espera apenas pelo diagnéstico.

Cle efpera para fer acredilady



ACESSO AO TRATAMENTO

O diagnostico nao encerra a jornada.
Muitas vezes ele apenas leva para a parte mais dificil.
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Poucos Poucos Mais dificuldade Mais dificuldade
PACIENTES. ESTUDOS. de INCOPORACAO. de ACESSO.

Ja acompanhel pacientes gue morreram aguardando tratamento
e pacientes gue sobreviveram porque o acesso chegou a tempo.
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A RARIDADE DA DOENCA
NAO PODE SIGNIFICAR
A INVISIBILIDADE DO PACIENTE

Instituir um Dia Nacional das Porfirias
é dar voz, visibilidade e esperanca
a Mmilhares de pacientes e familias.

Obrigada.
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