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Histórico
O Dia Mundial das Doenças Raras foi criado em 2008 pela Organização 
Europeia para Doenças Raras (EURORDIS), com o objetivo de ampliar a 
conscientização sobre os desafios enfrentados por pessoas que vivem 
com essas condições. No Brasil, estima-se que 13 milhões de pessoas 
convivam com doenças raras, sendo muitas delas diagnosticadas 
tardiamente devido à falta de informação e acesso a serviços 
especializados. Essa data ressalta a importância da pesquisa científica, 
políticas públicas inclusivas e ampliação do acesso a medicamentos 
órfãos.
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Linha do Tempo

• 1983: Criação da Lei de Medicamentos Órfãos nos EUA,    
 incentivando a pesquisa e o desenvolvimento de tratamentos   
 para doenças raras.

• 2008: Primeiro Dia Mundial das Doenças Raras, com participação  
 de 18 países.

• 2014: Expansão da campanha para mais de 85 países, incluindo  
 o Brasil.

Desafios na Saúde e Pesquisa

A dificuldade de diagnóstico é um dos principais obstáculos 
enfrentados pelas pessoas com doenças raras, agravada pela 
escassez de especialistas e tratamentos específicos. O avanço da 
genética molecular tem sido crucial para identificar causas e 
desenvolver terapias inovadoras, como os medicamentos baseados 
em RNA e terapia gênica.

Atividades Educativas e de Conscientização

• Promoção de palestras interdisciplinares sobre o impacto social 
e econômico das doenças raras.
• Campanhas de mídia para desmistificar as condições e combater 
estigmas associados.
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