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Ser raro, nao significa
ser esquecido.
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No ultimo dia de fevereiro € comemorado o Dia Mundial das Doencas Raras.
Normalmente, a data é celebrada em 29 de fevereiro, nos anos bissextos, sendo que,
nos outros anos, comemora-se em 28 de fevereiro. A comemoracéo foi realizada pela
primeira vez em 2008 pela Organizacao Europeia de Doencas Raras (EURORDIS) e,
atualmente, € lembrada por mais de setenta paises do mundo.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), doencas raras sdo aquelas que
atingem até 65 em cada 100 mil pessoas. Sao caracterizadas por uma ampla
diversidade de sinais e sintomas, que variam de enfermidade para enfermidade, assim
como de pessoa para pessoa afetada pela mesma condicdo. De acordo com o
Ministério da Saude, 80% dessas patologias acontecem em decorréncia de fatores
genéticos e cerca de 75% delas surgem ainda na infancia. Geralmente sao doencas
cronicas, progressivas e degenerativas

O objetivo da data, é sensibilizar a populacéo, os 6rgaos de saude publica, médicos e
especialistas em salde para os tipos de doencas raras existentes e todas as
dificuldades enfrentadas para conseguir tratamento ou cura.

O dialogo com os diversos atores da saude € fundamental para fomentar e
proporcionar o acesso as terapias adequadas e, assim, levar uma maior qualidade de
vida e perspectiva a quem precisa.
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SESMT - Servigos Especializados em Engenharia de Seguranga e em Medicina do Trabalho.
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