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INTRODUCAO

As doencas raras (DR) representam um desafio de
saude publica, especialmente em contextos marcados ﬂ

por desigualdades sociais. O acesso ao diagndstico e ao Feminino 65,4
idad . 1 limitad b d Masculino 34,6
cuidaco integral permanece fmitado, sobretudo em
regides com elevada proporcdo da populagcdo residente Parda 63,2
em domicilios com baixa renda domiciliar per capita, Outros 36,8
como o Nordeste brasileiro. Em Alagoas, a situacdo &
. A . . . Regido Metropolitana 42,6
agravada pela inexisténcia de servigos habilitados pela Demais Regides 57,4
Portaria 199/2014, que instituiu a Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doencgas Raras no SUS. Analfabeto ou Fundamental Incompleto 44,1
Demais Escolaridades 55,9

O BJ ETIVO g:mals Classes i:'g

. . . s . Participante 434
Analisar o perfil sociodemografico de pacientes com DR Familiares 52 382

e identificar barreiras de acesso ao Servico de Genética Tabela 2. Caracierislicas da amosta (n=136)
Clinica do Hospital Universitario Professor Alberto
Antunes da Universidade Federal de Alagoas

(SGC/HUPAA/UFAL). Observou-se predominancia de criangas e adolescentes
do sexo feminino, pardos e residentes fora da regiao

METODOLOGIA metropolitana. A maioria apresentava baixa escolaridade

e pertencia as classes sociais menos favorecidas, com

/» @ condi¢gdes socioecondmicas limitadas e nao contava com
LY apoio financeiro proveniente de politicas publicas.
-@ e RARAS

ESTUDO PROSPECTIVO OBSERVACIONAL VINCULADO A REDE RARAS

Destaca-se a vulnerabilidade social e as fragilidades no

suporte disponivel para essas familias. Esses fatores
l configuram barreiras ao diagndéstico e acompanhamento
adequados e geram impacto negativo na autonomia € no
empoderamento do paciente no cuidado a saude.

R COLETA: ENTREVISTAS E r
JAN /2024 A JAN/2025 A OE PRONTUARLCS 136 PARTICIPANTES C O N C L U S AO

l Os resultados reiteram que a habilitacdo do

SGC/HUPAA/UFAL pela Portaria 199/2014 como centro de

referéncia em DR, pleito que vem sendo solicitado e

hE];ﬂ)cap e ‘;‘_‘" & reiterado desde o ano de 2016, cprlstitui uma est'rz'atégia para

INSERCRO DE DADOS N ‘ ‘ enfrenta~mento glas vulnerz,abllldades identificadas e

PLATAFORMA REDCAP ANALISE ESTATISTICA promocédo da equidade em salde para pessoas com DR em
Alagoas.

(CAAE: 33970820.0.3113.0155)
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