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sua maioria (47,4%) financiado pelo SUS. Foram

INTRODUG identificados 933 diagndsticos distintos, destacando-se

T ! como mais prevalentes a Distrofia Muscular de

com(? Hﬂ:gi?%g:gdfjﬁlaﬁ;f; rs1§ crcr)]r;?]%l;gagg Duchenne (16,3%), a Esclerose Lateral Amiotrdéfica
doencas raras (DR), dada a complexidade clinica e a (9,:2%) e a Fibrose Cistica (7,5%) (Figura 3 e 4).
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podem apresentar. (32%) e a Fonoterapia (24,7%) foram as mais

O envolvimento simultdneo de diferentes frequent’es.l © ISlsttefma inco de dSaude .(S,US) dfO'
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necessidades dos pacientes, que frequentemente o
enfrentam desafios relacionados ao diagnéstico,
tratamento e acompanhamento longitudinal (Figura 1).
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Considerou-se tratamento multidisciplinar como o O acompanhamento multidisciplinar ~ esteve

cuidado integrado de individuos por diferentes presente em mais de 20% dos participantes
especialidades e profissionais da saude, incluindo registrados na RARAS.

também terapias medicamentosa, psicolégica e A maioria desses atendimentos envolveu
dietética. reabilitagdo e acompanhamento com diferentes

especialistas, com financiamento predominante pelo
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4.238 (22,2%) participantes em acompanhamento CONCLUSAO

multidisciplinar (Tabela 1 e Figura 2). A atuacdo coordenada de equipes

Tabela 1. Caracterizagdo da amostra. multiprofissionais é essencial para otimizar o
Género N (%) diagnostico, individualizar tratamentos e melhorar a
. 2214 (53,2%) qualidade de vida dos pacientes, especialmente

quando em condi¢gdes cronicas e com alta

Feminino 2021 (47.7%) complexidade clinica.

Etnia N (%) Nesse contexto, os dados reforcam a importéncia

R 1.828 (46,9%) de consolidar e expandir o cuidado multidisciplinar no
Brasil, por meio de politicas publicas, com foco na

Parda 1.745 (44,6%) X : - RN
integralidade e continuidade da atencdo as pessoas

Regido de nascimento N (%) com doengas raras.

Regido Nordeste 1.650 (41.0%) REFERENC'AS

Regido Sudeste 926 (23,0%)

Regiao Sul 892 (22,2%) SOCIEDADE BRASILEIRA DE GENETICA MEDICA E GENOMICA; INTERFARMA.

Genética para profissionais que atuam na Atengdo Primdria a Saude no
Quanto ao diagnéstico, 61,9% dos participantes ~ Brasi- [5. - SBGM; Interfarma, 2023.
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