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28/02 - Dia Mundial das Doencas Raras

Aliny Zanelato - discente, integrante da Comisséo de Inclusdo e Acessibilidade.

Ana Carolina Pereira - analista de Recursos Humanos, integrante da Comissdo de Inclusdo e Acessibilidade
Deruchette Magalhdes - professora, coordenadora do NED e NRS, integrante da Comissdo de Incluséo e Acessibilidade
Eduardo Gongalves - professor, integrante da Comissdo de Inclusdo e Acessibilidade

Giseli Renn¢ - professora, integrante do NRS

Juliana Goulart - professora, integrante da Comissdo de Inclusd@o e Acessibilidade

Maria Eduarda Villela - discente, integrante do NRS.

Natalian Mota - psicologa, integrante do NED e NRS.

Rafael de Freitas - analista de comercial e marketing

Rebeca Piologro - secretdria da COPEXI, integrante do NRS.

Renata Matias - professora, coordenadora da COPEXII, integrante da Comissdo de Incluséo e Acessibilidade.

Yan Pires Alves - discente, integrante do NRS.



Historico

O Dia Mundial das Doencas Raras foi criado em 2008 pela Organizagao
Europeia para Doencas Raras (EURORDIS), com o objetivo de ampliar a
conscientizacdo sobre os desafios enfrentados por pessoas que vivem
com essas condi¢Bes. No Brasil, estima-se que 13 milhdes de pessoas
convivam com doencas raras, sendo muitas delas diagnosticadas
tardiamente devido a falta de informacdo e acesso a servigos
especializados. Essa data ressalta a importancia da pesquisa cientifica,
politicas publicas inclusivas e ampliacdao do acesso a medicamentos
orfaos.
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Linha do Tempo

' 1983: Criacdo da Lei de Medicamentos Orfdos nos EUA,
incentivando a pesquisa e o desenvolvimento de tratamentos
para doencas raras.

+ 2008: Primeiro Dia Mundial das Doencas Raras, com participacao
de 18 paises.

* 2014: Expansao da campanha para mais de 85 paises, incluindo
o Brasil.

Desafios na Saude e Pesquisa

A dificuldade de diagndstico é um dos principais obstaculos
enfrentados pelas pessoas com doencas raras, agravada pela
escassez de especialistas e tratamentos especificos. O avan¢o da
genética molecular tem sido crucial para identificar causas e
desenvolver terapias inovadoras, como os medicamentos baseados
em RNA e terapia génica.

Atividades Educativas e de Conscientizacao

. Promocdo de palestras interdisciplinares sobre o impacto social
e econdmico das doencas raras.

«  Campanhas de midia para desmistificar as condi¢cdes e combater
estigmas associados.
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