O mapa da invisibilidade das doencas raras no Brasil
Pacientes no Brasil (de 13 a 15 milhdes de brasileiros)
54 centros de referéncia em doencas raras no SUS

Distribuidos de forma desigual pelo pais.
Grande concentracdo nas regioes:

e Sudeste

e Sul

Baixa presenca em:

* Norte

e interior do Nordeste

* regioes distantes dos grandes centros.
Consequéncia

-~ longas viagens para diagndstico

'@ judicializacdo da saude

& custos adicionais para o SUS

&% impacto social nas familias

“Os pacientes estao em todo o Brasil. Mas o0 acesso ao cuidado
ainda njo esta.”
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