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O QUE É UMA DOENÇA RARA?
SÃO DOENÇAS QUE AFETAM UM

PEQUENO NÚMERO DE PESSOAS

QUANDO COMPARADO COM A

POPULAÇÃO EM GERAL. UMA DOENÇA É

CONSIDERADA RARA QUANDO AFETA

MENOS DE 1 EM CADA 2 MIL PESSOAS.

QUANTO AO NÚMERO DE PATOLOGIAS,

ESTIMA-SE QUE EXISTAM HOJE ENTRE

CERCA DE SEIS A OITO MIL DOENÇAS

RARAS DIFERENTES.

SEGUNDO DADOS DO INQUÉRITO DE

INDICADORES MÚLTIPLOS (MICS)

DIVULGADOS CERCA DE 14% DAS

CRIANÇAS COM IDADES

COMPREENDIDAS ENTRE 2 E 9 ANOS DE

IDADE TEM ALGUMA DEFICIÊNCIA.



ACESSO A SAÚDE 

O ACESSO A SAÚDE REPRESENTA

O GRAU DE AJUSTE ENTRE OS

SERVIÇOS DE SAÚDE E A

COMUNIDADE.

ENTRETANTO, O ACESSO A

SAÚDE É A LIBERDADE DE USAR

SERVIÇOS DE SAÚDE.



ACESSO A SAÚDE- CONT.

É REPRESENTADO POR TRÊS DIMENSÕES:

A DISPONIBILIDADE- SERVIÇO ESPECÍFICO

AO ALCANCE DO USUÁRIO.

A ACESSIBILIDADE- À CAPACIDADE DE

PAGAMENTO DO USUÁRIO.

A ACEITABILIDADE- A INFORMAÇÃO É

ESSENCIAL PARA QUE UM POTENCIAL

ACESSO TRANSFORME-SE EM USO DE

SERVIÇOS.



ACESSO AOS POSTOS
DE SAÚDE

• POSTOS DE SAÚDE DISTANTES.

• DESCRIMINAÇÃO NOS 

TRANSPORTES PÚBLICOS. 

• IDADE AVANÇADA DAS 

CUIDADORAS.

• DISPONIBILIDADE DE 

AMBULÂNCIAS.



ACESSO AO DIAGNÓSTICO

• TEMOS 2 GENETICISTAS A 

NÍVEL DO NOSSO PAÍS.

• FRACO RECONHECIMENTO 

DOS PROFISSIONAIS DE SAÚDE 

SOBRE ESSAS DOENÇAS.

• FRACAS CONDIÇÕES PARA 

ESTUDOS APROFUNDADOS 

SOBRE A DOENÇA.



ACESSO AOS SERVIÇOS DE 
FISIOTERAPIAS

TEMOS EM MOÇAMBIQUE:

• 350 TÉCNICOS DE FISIOTERAPIA,

DOS QUAIS 235 SÃO TECNICOS

MÉDIOS E 115 SÃO TÉCNICOS

SUPERIORES.

• 80 TERAPEUTAS OCUPACIONAIS.

• UMA CENTENA DE TERAPEUTAS

DA FALA.



ACESSO AOS MEDICAMENTOS

MEDICAMENTOS MAIS PROCURADOS SÃO : 

CARBAMAZEPINA, VALPROATO DE SÓDIO, 

GABAPENTINA, GRISEOFULVINA.

OS CUSTOS MENSAIS DA MEDICAÇÃO VARIAM ENTRE 

500 A 4500 MT. A QUEM GASTE 5000 MT

QUINZENALMENTE.

FRACA CAPACIDADE QUE AS FARMÁCIAS PÚBLICAS 

TEM EM FORNECER MEDICAMENTOS PARA AS VÁRIAS 

PATOLOGIAS. 



CONT.

AS FARMÁCIAS PRIVADAS SÃO A 

RESPOSTA MAS OS CUSTOS ALTOS 

FAZEM COM QUE:

OPTEM PELO MEDICAMENTO 

TRADICIONAL.

SUSPENDAM A MEDICAÇÃO.

RECORRAM AO MERCADO NEGRO.



INEXISTÊNCIA DE ACÇÕES CONCRETAS 
QUE VERSEM SOBRE DOENÇAS RARAS

UMA ESTRATÉGIA PARA DOENÇAS RARAS QUE REÚNA

CONTRIBUTOS, COMPETÊNCIAS, RECURSOS PARA PROMOVER

MUDANÇAS NAS CONDIÇÕES DE VIDA DAS PESSOAS VIVENDO

COM ESTAS DOENÇAS.

TODAS AS ACTIVIDADES TENHAM COMO GRANDE OBJECTIVO

O COMBATE A VULNERABILIDADE DESTE GRUPO ATRAVÉS DE

INFORMAÇÃO, INTERVENÇÕES A NÍVEL DE DIAGNÓSTICO

ASSIM COMO TERAPÊUTICAS.

UM PROGRAMA QUE ASSEGURE A COOPERAÇÃO REGIONAL

E INTERNACIONAL SOBRE ESTAS DOENÇAS.

MELHORE O CONHECIMENTO E PRODUÇÃO NACIONAL DE

INVESTIGAÇÃO SOBRE ESTAS DOENÇAS.



IMPACTOS A NÍVEL DAS 
FAMÍLIAS VS CRIANÇAS 

1- AGRAVAMENTO DA CONDIÇÃO DAS CRIANÇAS.

2- NÃO HÁ EXAMES DE DESPISTES PARA A DOENÇA VS 

REPETIÇÃO DAS DOENÇAS NAS FAMÍLIAS. 

3- CRIANÇAS COM DEGLUTIÇÃO COMPROMETIDA.

4- ENRIJAMENTO DOS MÚSCULOS E POSTURAS NÃO 

CORRECTAS.

5- DISTÚRBIO EPILÉTICO NÃO CONTROLADO.

6- DORES HORRÍVEIS.



OBRIGADA


