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Resumo

A Constituição Federal de 1988, vigente atualmente, trouxe especial relevância ao direito da saúde. A efetiva-

ção dele, por vezes, se dá através da execução de Políticas Públicas. Por sua vez, as doenças raras, que atin-

gem 13 (treze) milhões de brasileiros, possuem a previsão de uma Política Nacional, instituída pela Portaria nº 

199, de 30 de janeiro de 2014, a fim de garantir-lhes o direito à saúde. A previsão legislativa traz, além de obje-

tivos gerais e específicos, a atribuição de responsabilidades ao Ministério da Saúde, às Secretaria de Saúde 

dos Estados e do Distrito Federal e às Secretaria de Saúde dos Municípios. Contudo, o que é visto, na prática, 

é a tamanha dificuldade de ter acesso ao diagnóstico precoce, bem como ao tratamento especializado, que 

possuem maior contemplação em centros de referências, que são localizados em grandes centros, excluin-

do as cidades interioranas, e, consequentemente, os habitantes delas. É necessário que o tema seja ampla-

mente discutido entre o Poder Público, os pacientes e seus familiares, bem como os profissionais de saúde 

e a sociedade em geral, já que a falta de acesso à informação e o estigma para com os pacientes ainda está 

presente entre a população brasileira
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1. INTRODUÇÃO

O direito à saúde, no Brasil, encontra amparo nos ar-

tigos 196 a 200 da Constituição Federal. Tal direito 

não faz acepção de pessoa, nem mesmo de diag-

nóstico. Sendo assim, os pacientes com doenças 

raras, podem angariar a garantia de direitos. Contu-

do, é necessário assegurar-lhes o tratamento digno 

através de políticas públicas. 

O propósito da pesquisa encontra guarida na neces-

sidade de conhecer as políticas públicas vigentes no 

Brasil, que possuem o condão de garantir os direitos 

das pessoas com doenças raras, especialmente o 

direito à saúde. 

2. O DIREITO À SAÚDE NO BRASIL

Antes de adentrar ao tópico, mas não esquivando-

-se do tema, cabe destacar a previsão do Pacto In-

ternacional sobre Direitos Econômicos, Sociais e 

Culturais, em seu artigo 12, adotado pela ONU (Orga-

nização das Nações Unidas), no ano de 1966 (ONU, 

1966):

§1. Os Estados-partes no presente Pacto 
reconhecem o direito de toda pessoa de 
desfrutar o mais elevado nível de saúde fí-
sica e mental. 

§2. As medidas que os Estados-partes no 
presente Pacto deverão adotar, com o fim 
de assegurar o pleno exercício desse direi-
to, incluirão as medidas que se façam ne-
cessárias para assegurar: 

1. A diminuição da mortinatalidade e da 
mortalidade infantil, bem como o desen-
volvimento são das crianças. 

2. A melhoria de todos os aspectos de hi-
giene do trabalho e do meio ambiente. 

3. A prevenção e o tratamento das doen-
ças epidêmicas, endêmicas, profissionais 

e outras, bem como a luta contra essas 
doenças. 

4. A criação de condições que assegurem 
a todos assistência médica e serviços mé-
dicos em caso de enfermidade.

No Brasil, o direito à saúde ganhou ainda mais rele-

vância após a promulgação da Constituição Fede-

ral de 1988, já que, segundo Alves e Cardoso (2016, 

p. 27): 

A partir de 1988, [...] a Constituição Federal 
passou a gozar não apenas da suprema-
cia formal que sempre teve, mas também 
de uma supremacia material, axiológica, 
potencializada pela abertura do sistema 
jurídico e pela normatividade de seus prin-
cípios.

As constituições passadas não previam tantos di-

reitos como a atual Constituição da República, que 

prevê diversos mecanismos tendentes a proteger os 

cidadãos brasileiros. Cabe transcrever, então, a pre-

visão do artigo 196 da Constituição Federal de 1988 

(BRASIL, 1988): 

Art. 196. A saúde é direito de todos e dever 
do Estado, garantido mediante políticas 
sociais e econômicas que visem à redu-
ção do risco de doença e de outros agra-
vos e ao acesso universal e igualitário às 
ações e serviços para sua promoção, pro-
teção e recuperação.

Ao se falar em direito à saúde no Brasil, não se pode 

deixar de lado a criação do Sistema Único de Saúde, 

conhecido como SUS. No ano de 1986, com a reali-

zação da 8ª Conferência Nacional de Saúde, foram 

traçadas as linhas de atuação que contribuíram para 

e criação do SUS, considerado, hoje, um marco his-

tórico no Brasil (ALVES; CARDOSO, 2016, p. 31).

A Lei nº 8.080/1990 (Lei Orgânica da Saúde) surgiu 

para regulamentar o funcionamento do SUS e esta-
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belecer diretrizes para sua operação, prezando por 

sua universalidade de acesso, bem como pela aten-

ção integral, controle social e desconstrução da cen-

tralização político-administrativo (ALVES; CARDO-

SO, 2016, p. 32-33). No mesmo ano, surge a Lei nº 

8.142 tratando sobre a gestão do SUS.

Possivelmente, o principal meio de efetivação do di-

reito à saúde é a garantia do fundas políticas públi-

cas, que, por vezes, pode ser o primeiro caminho 

para acesso a esta garantia constitucional.

3. CONCEITO DE POLÍTICA PÚBLICA 

Política Pública pode ser definida como o conjun-

to de ações governamentais que visam proteger ou 

assegurar direitos de determinado grupo social, atra-

vés do desenvolvimento de mecanismos hábeis à 

efetivação dessas garantias. 

Segundo Alves e Cardoso (2016, p. 35):

O direito à saúde no Brasil é concretizado 
através de Políticas Públicas implementa-
das pelo Poder Público. Por Políticas Públi-
cas entende-se o conjunto de programas, 
ações e atividades desenvolvidas pelo Es-
tado, diretamente ou indiretamente, com 
a participação de entes públicos ou pri-
vados, que visam assegurar determina-
do direito de cidadania. Voltadas ou não à 
saúde, ainda que relacionadas a propor-
cionais direitos, não nascem como norma 
jurídica, carregando sua índole de escolha 
pública, indissociável da sua própria exis-
tência. 

Vale destacar que há diferença entre política de Es-

tado e política de governo, de acordo com Bucci 

(2006, apud OLIVEIRA, 2022):

A política pública tem um componente de 
ação estratégica, isto é, incorpora elemen-
tos sobre a ação necessária e possível 
naquele momento determinado, naque-

le conjunto institucional, e projeta-os para 
o futuro próximo. No entanto, há políticas 
cujo horizonte temporal é mediado em dé-
cadas – são as chamadas ‘políticas de Es-
tado’ – e há outras que se realizam como 
partes de um programa maior, são das di-
tas ‘políticas de governo’.

Alves e Cardoso destacam, ainda, a problemática 

sobre as Políticas Públicas que versam sobre saúde 

no Brasil, atualmente, e, também falam sobre a es-

cassez de recursos para sua aplicação (2016, p. 75):

Uma questão difícil de aceitar é que mes-
mo a saúde, que caracteriza um dos bens 
mais importantes na vida do ser humano, 
tem preço e, portanto, limite. O Poder Pú-
blico dispõe de escassos recursos para 
serem alocados à saúde, de modo que as 
escolhas da Administração Pública, inclu-
sive em outras áreas, são capazes de re-
percutir na prestação desse serviço tão 
essencial. Quanto à escassez de recursos, 
cabe mencionar uma didática distinção: 
utiliza-se a expressão ‘escassez relativa’ 
quando relacionada ao tanto de recurso 
que a Administração Pública aloca para 
a área da saúde, em comparação com as 
demais áreas de sua atuação. Por seu tur-
no, a expressão ‘escassez absoluta’ rela-
ciona-se a como os recursos destinados 
exclusivamente à saúde devem ser utiliza-
dos para atender às diversas necessida-
des da população.

No caso das pessoas com doenças raras, destaca-

-se a Portaria nº 199, de 30 de janeiro de 2014, que 

instituiu a Política Nacional de Atenção Integral às 

Pessoas com Doenças Raras, que atribui aos entes 

federativos responsabilidades para com tais indiví-

duos, a qual será analisada oportunamente. 

4. CONCEITO DE DOENÇAS RARAS

Hoje, existem aproximadamente 13 (treze) milhões 

de brasileiros diagnosticados com doenças raras 

(TEIXEIRA, 2022). O mês de fevereiro é dedicado à 

conscientização delas. Alguns exemplos de diag-

nósticos considerados raros são: doença de Crohn, 
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hemofilia, esclerose múltipla (EM), esclerose lateral 

amiotrófica (ELA), entre outros.

Pode ser considerado como Doenças Raras o con-

junto de condições patológicas, em sua maioria crô-

nicas, que não são encontradas com frequência na 

sociedade, que, agrupadas, tornam-se expressivas. 

Este grupo de doenças é composto por anomalias 

congênitas, erros inatos do metabolismo e da imuni-

dade, deficiências intelectuais, entre outras doenças, 

tendo, em sua maioria, o envolvimento de fatores ge-

néticos. Estão associadas, ainda, outras etiologias, 

como fatores nutricionais e ambientais, assim como 

medicamentos e agentes teratogênicos, por exem-

plo. Estima-se a existência de ao menos 6.000 (seis 

mil) doenças raras espalhadas pelo mundo (OLIVEI-

RA, 2022).

4.1. Principais desafios enfrentados pelas 
pessoas com doenças raras no acesso à 
saúde

O primeiro problema a ser enfrentado é a falta de 

acesso à informação, pois não há ampla divulgação 

da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas 

com Doenças Raras, que será oportunamente ana-

lisada na presente pesquisa, impossibilitando que as 

pessoas busquem seus direitos. 

Além disso, a concentração de centros de referên-

cia em grandes cidades, fazem com que o tratamen-

to integral não chegue aos interiores, e, consequen-

temente, desampara as pessoas que não residem 

nas capitais. É preciso que haja investimento público 

para a criação de mais centros de referência, possi-

bilitando o tratamento integral da pessoa diagnosti-

cada com doença rara.

A falta de informações sobre doenças raras entre 

profissionais de saúde e o público em geral ainda é 

uma grande questão a ser trabalhada no Brasil. Em 

se tratando dos profissionais de saúde, se há desin-

formação, há empecilho no diagnóstico precoce, 

que, por sua vez, é primordial para o sucesso do tra-

tamento, além de evitar sequelas ou o agravamento 

da doença. O paciente que tem acesso rápido e pre-

ciso sobre o diagnóstico, pode iniciar o tratamento 

mais cedo, e, consequentemente, terá mais autono-

mia em sua vida diária, dependendo do seu quadro 

de saúde.

Saber lidas com as pessoas com doenças raras é 

primordial não apenas para os profissionais de saú-

de, mas também para a população em geral. Deve-

-se tratar os pacientes como pessoas possuidoras 

de direitos que são. O diagnóstico de doença rara 

não é um impedidor do desenvolvimento do indiví-

duo, o que paira na imaginação da população. É im-

portante quebrar o estigma e trazer à tona os milha-

res de casos de pessoas com doenças raras, que, 

além de enfrentar seus desafios diários, são engaja-

das em causas sociais e ajudam outras pessoas a li-

darem com o diagnóstico.

5. POLÍTICA NACIONAL DE 
ATENÇÃO INTEGRAL ÀS PESSOAS 
COM DOENÇAS RARAS

A Política Nacional de Atenção Integral às Pesso-

as com Doenças Raras, que surgiu com a Portaria 

nº 199, de 30 de janeiro de 2014, possui objetivos 

gerais, sendo eles: reduzir a mortalidade, contribuir 

para a redução da morbimortalidade, contribuir para 

a redução das manifestações secundárias e contri-

buir para a melhoria da qualidade de vida das pesso-

as (BRASIL, 2014).

Já com relação aos objetivos específicos, são eles: 

(a) a garantia de universalidade, integralidade e equi-

dade das ações e dos serviços de saúde, conse-

quentemente reduzindo a morbidade e mortalidade 

das pessoas com doenças raras; (b) o estabeleci-
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mento de diretrizes de cuidado às pessoas com do-

enças raras; (c) a garantia de atenção integral aos 

pacientes na RAS (Rede de Atenção à Saúde); (d) a 

ampliação do acesso universal e regulado dos raros 

da RAS; (e)  garantia de acesso aos meios diagnós-

ticos em tempo oportuno, mantendo o acesso aos 

meios para diagnóstico e terapia disponíveis confor-

me a necessidade; (f) a qualificação da atenção às 

pessoas diagnosticadas com doenças raras (BRA-

SIL, 2014). 

Alguns princípios instituídos pela Portaria Nacio-

nal são os seguintes: atenção humanizada e centra-

da nas necessidades das pessoas; promoção do 

respeito às diferenças e aceitação de pessoas com 

doenças raras, com enfrentamento de estigmas e 

preconceitos; articulação intersetorial e garantia de 

ampla participação e controle social etc (BRASIL, 

2014).

O capítulo IV da PNAIPDR atribui as “responsabili-

dades” do Ministério da Saúde e das Secretarias de 

Saúde dos Estados, do Distrito Federal e dos Municí-

pios, que ficam assim definidas, nos artigos 8º ao 11 

(BRASIL, 2014):

Art. 8º São responsabilidades comuns do 
Ministério da Saúde e das Secretarias de 
Saúde dos Estados, do Distrito Federal e 
dos Municípios em seu âmbito de atuação:

I - garantir que todos os serviços de saú-
de que prestam atendimento às pessoas 
com doenças raras possuam infraestru-
tura adequada, recursos humanos capa-
citados e qualificados, recursos materiais, 
equipamentos e insumos suficientes, de 
maneira a garantir o cuidado necessário;

II - garantir o financiamento tripartite para o 
cuidado integral das pessoas com doen-
ças raras, de acordo com suas responsa-
bilidades e pactuações;

III - garantir a formação e a qualificação 
dos profissionais e dos trabalhadores de 
saúde de acordo com as diretrizes da Po-
lítica de Educação Permanente em Saúde 
(PNEPS);

IV - definir critérios técnicos para o funcio-
namento dos serviços que atuam no esco-
po das doenças raras nos diversos níveis 
de atenção, bem como os mecanismos 
para seu monitoramento e avaliação;

V - garantir o compartilhamento das infor-
mações na RAS e entre as esferas de ges-
tão;

VI - adotar mecanismos de monitora-
mento, avaliação e auditoria, com vistas 
à melhoria da qualidade das ações e dos 
serviços ofertados, considerando as espe-
cificidades dos serviços de saúde e suas 
responsabilidades;

VII - promover o intercâmbio de experi-
ências e estimular o desenvolvimento de 
estudos e de pesquisas que busquem o 
aperfeiçoamento, a inovação de tecnolo-
gias e a disseminação de conhecimentos 
voltados à promoção da saúde, à preven-
ção, ao cuidado e à reabilitação/habilita-
ção das pessoas com doenças raras;

VIII - estimular a participação popular e o 
controle social visando à contribuição na 
elaboração de estratégias e no controle da 
execução da Política Nacional de Atenção 
Integral às Pessoas com Doenças Raras;

IX - contribuir para o desenvolvimento de 
processos e métodos de coleta, análise e 
produção de informações, aperfeiçoan-
do permanentemente a confiabilidade dos 
dados e a capilarização das informações, 
na perspectiva de usá-las para alinhar es-
tratégias de aprimoramento da gestão, 
disseminação das informações e planeja-
mento em saúde; e

X - monitorar e avaliar o desempenho e 
qualidade das ações e serviços de preven-
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ção e de controle das doenças raras no 
país no âmbito do SUS, bem como auditar, 
quando pertinente.

Art. 9º. Compete ao Ministério da Saúde:

I - prestar apoio institucional às Secretarias 
de Saúde dos Estados, do Distrito Federal 
e dos Municípios no processo de qualifica-
ção e de consolidação da atenção ao pa-
ciente com doença rara;

II - analisar, consolidar e divulgar as infor-
mações provindas dos sistemas de infor-
mação federais vigentes que tenham re-
lação com doenças raras, que devem ser 
enviadas pelas Secretarias de Saúde dos 
Estados, do Distrito Federal e dos Municí-
pios, e utilizá-las para planejamento e pro-
gramação de ações e de serviços de saú-
de e para tomada de decisão;

III - definir diretrizes gerais para a organiza-
ção do cuidado às doenças raras na popu-
lação brasileira;

IV - estabelecer, através de PCDT, reco-
mendações de cuidado para tratamento 
de doenças raras, levando em considera-
ção a incorporação de tecnologias pela 
CONITEC, de maneira a qualificar o cuida-
do das pessoas com doenças raras;

V - efetuar a homologação da habilitação 
dos estabelecimentos de saúde que reali-
zam a atenção à saúde das pessoas com 
doenças raras, de acordo com critérios 
técnicos estabelecidos previamente de 
forma tripartite; e

VI - disponibilizar sistema de informação 
para registro das ações prestadas no cui-
dado às pessoas com doenças raras em 
todos os serviços de saúde, seja na aten-
ção básica ou especializada, ambulatorial 
ou hospitalar.

Art. 10. Às Secretarias de Saúde dos Esta-
dos e do Distrito Federal compete:

I - pactuar regionalmente, por intermédio 
do Colegiado Intergestores Regional (CIR) 
e da Comissão Intergestores Bipartite 
(CIB) todas as ações e os serviços neces-
sários para a atenção integral às pessoas 
com doenças raras;

II - definir estratégias de articulação com 
as Secretarias Municipais de Saúde com 
vistas à inclusão da atenção e do cuida-
do integral às pessoas com doenças raras 
nos planos municipais, estadual e planeja-
mento regional integrado;

III - apoiar tecnicamente os Municípios 
para organização e implantação do cuida-
do para as pessoas com doenças raras;

IV - realizar a regulação visando à garantia 
do atendimento local, regional, estadual ou 
nacional às pessoas com doenças raras, 
de acordo com as necessidades de saú-
de;

V - analisar os dados estaduais relaciona-
dos às doenças raras produzidos pelos 
sistemas de informação vigentes e utilizá-
-los de forma a aperfeiçoar o planejamen-
to das ações e a qualificar a atenção pres-
tada às pessoas com doenças raras;

VI - definir os estabelecimentos de saúde 
de natureza pública, sob sua gestão, que 
ofertam ações de promoção e prevenção 
e que prestam o cuidado às pessoas com 
doenças raras, em conformidade com a 
legislação vigente;

VII - apoiar os Municípios na educação 
permanente dos profissionais de saúde a 
fim de promover a qualificação profissio-
nal, desenvolvendo competências e ha-
bilidades relacionadas às ações de pre-
venção, controle e no cuidado às pessoas 
com doenças raras;

VIII - efetuar e manter atualizado o cadas-
tramento dos serviços de saúde sob sua 
gestão no sistema de informação fede-
ral vigente para esse fim e que realizam a 



92

atenção à saúde das pessoas com doen-
ças raras, de acordo com critérios técni-
cos estabelecidos em Portarias específi-
cas do Ministério da Saúde; e

IX - planejar e programar as ações e os 
serviços necessários para atender a po-
pulação de acordo com a contratualização 
dos serviços, quando for de gestão esta-
dual.

Art. 11. Compete às Secretarias Municipais 
de Saúde:

I - pactuar regionalmente, por intermédio 
do Colegiado Intergestores Regional (CIR) 
e da Comissão Intergestores Bipartite 
(CIB) todas as ações e os serviços neces-
sários para a atenção integral das pessoas 
com doenças raras;

II - planejar e programar as ações e os ser-
viços de doenças raras, assim como o cui-
dado das pessoas com doenças raras, 
considerando- se sua base territorial e as 
necessidades de saúde locais;

III - organizar as ações e serviços de aten-
ção para doenças raras, assim como o 
cuidado das pessoas com doenças raras, 
considerando- se os serviços disponíveis 
no Município;

IV - planejar e programar as ações e os 
serviços necessários para atender a po-
pulação e operacionalizar a contratualiza-
ção dos serviços, quando não existir capa-
cidade própria;

V - planejar e programar as ações e os ser-
viços necessários para atender a popula-
ção de acordo com a contratualização dos 
serviços, quando de gestão municipal;

VI - realizar regulação visando à garantia 
do atendimento local, regional, estadual ou 
nacional às pessoas com doenças raras, 
de acordo com as necessidades de saú-
de;

VII - realizar a regulação entre os compo-
nentes da rede de atenção à saúde, com 
definição de fluxos de atendimento à saú-
de para fins de controle do acesso e da 
garantia de equidade, promovendo a oti-
mização de recursos segundo a comple-
xidade e a densidade tecnológica neces-
sárias à atenção à pessoa com doenças 
raras, com sustentabilidade do sistema 
público de saúde;

VIII - realizar a articulação interfederativa 
para pactuação de ações e de serviços 
em âmbito regional ou inter-regional para 
garantia da equidade e da integralidade do 
cuidado;

IX - implantar o acolhimento e a humaniza-
ção da atenção de acordo com a Política 
Nacional de Humanização (PNH);

X - analisar os dados municipais relativos 
às ações de prevenção e às ações de ser-
viços prestados às pessoas com doenças 
raras, produzidos pelos sistemas de in-
formação vigentes e utilizá-los de forma a 
aperfeiçoar o planejamento das ações lo-
cais e a qualificar a atenção das pessoas 
com doenças raras;

XI - definir os estabelecimentos de saúde 
de natureza pública, sob sua gestão, que 
ofertam ações de promoção e prevenção 
e que prestam o cuidado às pessoas com 
doenças raras, em conformidade com a 
legislação vigente;

XII - efetuar e manter atualizado os dados 
dos profissionais e de serviços de saúde 
que estão sob gestão municipal, públicos 
e privados, que prestam serviço ao SUS 
no Sistema do Cadastro Nacional de Esta-
belecimentos de Saúde (SCNES); e

XIII - programar ações de qualificação 
para profissionais e trabalhadores de saú-
de para o desenvolvimento de compe-
tências e de habilidades relacionadas às 
ações de prevenção e de controle das do-
enças raras.

Tal previsão na PNAIPDR, qual seja, a atribuição de 

responsabilidades a cada ente federativo, funcionam 

como uma bússola, na prática, já que as organiza-
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ções civis, pacientes e familiares, tem acesso trans-

parente à competência de cada um, de forma que, 

assim, podem cobrar seus direitos, o que, de certa 

forma, contribui para o controle social.

O Manifesto de Cuiabá precedeu a PNAIPDR, opor-

tunidade em que várias associações de familiares e 

pacientes com síndromes genéticas se reuniram, no 

ano de 2011, destacando o papel do controle social, 

embora ele não tenha sido tão contemplado na refe-

rida Política (MOREIRA at al, 2018).

Fonseca (2014, p. 06) identifica duas situações no 

cenário brasileiro de Políticas Públicas de doenças 

raras, sendo elas: em primeiro lugar, a escassez de 

indicadores epidemiológicos sobre o tema, e, em se-

gundo lugar, a adoção de ações voltadas para aten-

ção às pessoas diagnosticadas com doenças raras.

Vale destacar que um dos objetivos específicos da 

PNAIPDR é a garantia de acesso aos meios diagnós-

ticos em tempo oportuno. Ao falar em diagnóstico, 

é imperioso mencionar que, quando esse é tardio, 

pode acarretar danos ao paciente. Desse modo, é 

necessário que o Poder Público amplie o acesso ao 

diagnóstico precoce. 

Outro grande problema deve-se ao fato de que, em-

bora o SUS ofereça tratamento integral às pessoas 

com doenças raras, este se dá em poucos centros 

de referência, localizados em grandes cidades. Sen-

do assim, a normativa da PNAIPDR, na prática, mui-

tas vezes tem sido “seletiva”, pois as pessoas com 

doenças raras que residem longe de um centro de 

referência, nem sempre conseguem o acesso ao tra-

tamento, além das filas de espera para passarem pe-

las terapias multidisciplinares.

6.  CONSIDERAÇÕES FINAIS 

O problema a ser enfrentado é a falta de acesso à in-

formação, pois não há ampla divulgação da Política 

Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Do-

enças Raras, impossibilitando que as pessoas bus-

quem seus direitos. Além disso, a concentração de 

centros de referência em grandes cidades, fazem 

com que o tratamento integral não chegue aos inte-

riores, e, consequentemente, desampara as pesso-

as que não residem nas capitais.

Portanto, se faz necessária a criação de um banco 

de dados, a nível nacional, para mapear quem são 

as pessoas com doenças raras, qual a faixa etária, 

quais os diagnósticos, a localização geográfica de-

las, entre outros dados que devem ser captados, fa-

cilitando não apenas o armazenamento dos dados 

para fins estatísticos, mas principalmente para levar 

assistência médica, jurídica e psicossocial para os 

pacientes.

Outra medida importante a ser tomada, é o investi-

mento direcionado à criação de mais centros de re-

ferência para atendimento de pessoas com doenças 

raras, mas não um atendimento genérico, ao contrá-

rio disso, é necessário ofertar assistência multidisci-

plinar aos pacientes com doenças raras, e, ainda, fa-

cilitar a integração de cuidados de saúde.

Por fim, imperioso mencionar que a criação de leis 

protegendo os direitos dos raros é medida importan-

tíssima, em complementação à PNAIPDR. 

É necessário que haja a colaboração entre governo, 

profissionais de saúde, pacientes e organizações da 

sociedade civil, para a construção de uma socieda-

de inclusiva e que efetivamente garante o direito à 

saúde independente de diagnóstico. 

Não se pode deixar de lado, ainda, o estigma para 

com as pessoas diagnosticadas com doenças raras. 

Os raros são muitos e diariamente provam sua resili-

ência, coragem e determinação. São possuidores de 

direitos e devem ser vistos pelo Poder Público.
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