
O mapa da invisibilidade das doenças raras no Brasil

Pacientes no Brasil (de 13 a 15 milhões de brasileiros)

54 centros de referência em doenças raras no SUS

Distribuídos de forma desigual pelo país.
Grande concentração nas regiões:
• Sudeste
• Sul
Baixa presença em:
• Norte
• interior do Nordeste
• regiões distantes dos grandes centros.
Consequência

 longas viagens para diagnóstico
 judicialização da saúde
 custos adicionais para o SUS
 impacto social nas famílias

“Os pacientes estão em todo o Brasil. Mas o acesso ao cuidado 
ainda não está.”
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