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REFERÊNCIAS

As doenças raras (DR) representam um desafio de
saúde pública, especialmente em contextos marcados
por desigualdades sociais. O acesso ao diagnóstico e ao
cuidado integral permanece limitado, sobretudo em
regiões com elevada proporção da população residente
em domicílios com baixa renda domiciliar per capita,
como o Nordeste brasileiro. Em Alagoas, a situação é
agravada pela inexistência de serviços habilitados pela
Portaria 199/2014, que instituiu a Política Nacional de
Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras no SUS.
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Analisar o perfil sociodemográfico de pacientes com DR
e identificar barreiras de acesso ao Serviço de Genética
Clínica do Hospital Universitário Professor Alberto
Antunes da Universidade Federal de Alagoas
(SGC/HUPAA/UFAL).

Os resultados reiteram que a habilitação do
SGC/HUPAA/UFAL pela Portaria 199/2014 como centro de
referência em DR, pleito que vem sendo solicitado e
reiterado desde o ano de 2016, constitui uma estratégia para
enfrentamento das vulnerabilidades identificadas e
promoção da equidade em saúde para pessoas com DR em
Alagoas.
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Mediana: 9,35 anos (Intervalo interquartil: 1,87 a 17,40)

Observou-se predominância de crianças e adolescentes
do sexo feminino, pardos e residentes fora da região
metropolitana. A maioria apresentava baixa escolaridade
e pertencia às classes sociais menos favorecidas, com
condições socioeconômicas limitadas e não contava com
apoio financeiro proveniente de políticas públicas.

Destaca-se a vulnerabilidade social e as fragilidades no
suporte disponível para essas famílias. Esses fatores
configuram barreiras ao diagnóstico e acompanhamento
adequados e geram impacto negativo na autonomia e no
empoderamento do paciente no cuidado à saúde.
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