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Cenario das Doencas Raras
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Importancia do Debate

Politicas concretas
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Qualidade de Vida

Doenga permanece ATIVA

Doenga pode se AGRAVAR na fase adulta



Situagao atual no SUS

Unico tratamento

Adultos possuem necessidades clinicas tdo relevantes quanto as criangas e adolescentes



Impactos Sociais

Sem tratamento especifico:
v" Incapacidade funcional

v Afastamento do trabalho
v' Redugdo da produtividade
v' Cirurgias frequentes

v" Dependéncia de cuidados

Impacto ampliado:
v' Familias
v' Sistema de saude

v' Sociedade
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Chegamos aos 18!

Tratamento continuo é essencial



Reflexoes

A ampliagdo do acesso para pacientes de todas as idades é o reconhecimento que todos os
individuos, tém direito ao melhor cuidado disponivel e a uma vida com menos dor e mais

possibilidades



Muito Obrigadal



Conectando Familias

@
@MUNDOXLH




