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Doencas Raras

Nado tem de enfrentar
este caminho sozinho.

Se recebeu um diagndstico de Doenca Rara - ou se um
familiar seu foi diagnosticado - a RD-Portugal pode ajudar.

mudam tudo

Quando chega um diagnéstico
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Doencas raras: compreender e dar os primeiros passos

Receber um pode trazer muitas ddvidas e
incertezas.

Apesar da doenca ser considerada rara, o nimero de
pessoas que vive com estas doencas ndo é tdo raro assim:
Existem mais de 6000 doencas raras identificadas.

No conjunto, afetam 6% a 8% da populacdo mundial - o que significa que
em Portugal entre 600 mil e 800 mil pessoas vivem com uma doenga rara.

80% destas doencas tém origem genética e mais de metade manifestam-se ainda
na infancia, afetando profundamente a vida das pessoas e das suas familias.

Receber um diagndstico raro pode ser assustador.
Encontrar informagdo e quem compreenda
a sua realidade pode fazer toda a diferenca.

O QUE FAZER APOS O DIAGNOSTICO?

Nos primeiros tempos & natural sentir-se perdido. Alguns passos podem ajudar:

Procure informacdo
segura e esclareca
todas as duvidas

Fale com a sua equipa de salde, leve perguntas para

as consultas e peca explicagdes sempre que precisar.

Partilhar experiéncias com outras pessoads que vivem

Procure apoio ) ~ .
P situacdes semelhantes pode fazer toda a diferenca.

Contacte .

o Elas conhecem bem os desafios das Doengas
Reisose Raras e podem orientar, informar e apoiar
de Doentes P ! P ’

A RD-PORTUGAL ESTA AO SEU LADO

A RD-Portugal - Unido das Associacées das Doencas Raras
de Portugal é uma federacdo sem fins lucrativos que redne
mais de 40 associacdes de doentes.

A nossa missdo é defender os direitos e os interesses das
pessods que vivem com Doenca Rara e das suas familias,
promovendo a inclusdo, o acesso a cuidados de saudde

e uma melhor qualidade de vida.

Na RD-Portugal trabalhamos diariamente para:

- Representar as pessoas com Doenca Rara junto de entidades
publicas e privadas

« Participar na definicdo de politicas de satide e sociais
* Promover a universalidade e equidade nos tratamentos
« Divulgar informagdo e aumentar a literacia sobre Doencas Raras

« Apoiar doentes e familias, ajudando a encontrar associacdes
e recursos adequados

Se acabou de ser diagnosticado com uma Doenca Rara,
a RD-Portugal pode ajudar a:

« Encontrar a associacdo de doentes adequada ¢ sua situacdo

» Obter informagdo sobre a doenga e os recursos disponiveis
« Conhecer direitos, apoios e servicos existentes

« Liga-lo/a pessoas e familias que enfrentam desafios semelhantes

Porque ninguém deve enfrentar
uma Doenca Rara sozinho.

Conhega os nossos projetos e encontre
mais informac¢do em www.rdportugal.pt




