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CONCLUSÃO

Foram utilizados dados das etapas retrospectiva 
(2018-2019) e prospectiva (2022 a maio de 2025) do 
inquérito epidemiológico da RARAS, coletados por meio 
de um formulário padrão utilizando a plataforma 
REDCap. 

Considerou-se tratamento multidisciplinar como o 
cuidado integrado de indivíduos por diferentes 
especialidades e profissionais da saúde, incluindo 
também terapias medicamentosa, psicológica e 
dietética.

O acompanhamento multidisciplinar esteve 
presente em mais de 20% dos participantes 
registrados na RARAS. 

A maioria desses atendimentos envolveu 
reabilitação e acompanhamento com diferentes 
especialistas, com financiamento predominante pelo 
SUS.

Descrever o perfil dos pacientes com DR que 
realizam acompanhamento multidisciplinar registrados 
na RARAS.

OBJETIVO

Do total de 19.048 registros, foram identificados 
4.238 (22,2%) participantes em acompanhamento 
multidisciplinar (Tabela 1 e Figura 2).
      

sua maioria (47,4%) financiado pelo SUS. Foram 
identificados 933 diagnósticos distintos, destacando-se 
como mais prevalentes a Distrofia Muscular de 
Duchenne (16,3%), a Esclerose Lateral Amiotrófica 
(9,2%) e a Fibrose Cística (7,5%) (Figura 3 e 4).

Entre as terapias de reabilitação, a Fisioterapia 
(32%) e a Fonoterapia (24,7%) foram as mais 
frequentes. O Sistema Único de Saúde (SUS) foi 
responsável pelo financiamento da maioria dos 
tratamentos (61,1%).

A atuação coordenada de equipes 
multiprofissionais é essencial para otimizar o 
diagnóstico, individualizar tratamentos e melhorar a 
qualidade de vida dos pacientes, especialmente 
quando em condições crônicas e com alta 
complexidade clínica. 

Nesse contexto, os dados reforçam a importância 
de consolidar e expandir o cuidado multidisciplinar no 
Brasil, por meio de políticas públicas, com foco na 
integralidade e continuidade da atenção às pessoas 
com doenças raras.

O tratamento multidisciplinar tem se consolidado 
como uma abordagem fundamental no manejo de 
doenças raras (DR), dada a complexidade clínica e a 
diversidade de manifestações que essas condições 
podem apresentar. 

O envolvimento simultâneo de diferentes 
especialidades é essencial para atender às múltiplas 
necessidades dos pacientes, que frequentemente 
enfrentam desafios relacionados ao diagnóstico, 
tratamento e acompanhamento longitudinal (Figura 1). 
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Figura 1. Tratamento 
multidisciplinar, integrado e 
centrado no paciente.
Fonte: Adaptado de SBGM e 
Interfarma, 2023.

Gênero N (%)

Masculino 2.214 (53,2%)

Feminino 2.021 (47,7%)

Etnia N (%)

Branca 1.828 (46,9%)

Parda 1.745 (44,6%)

Região de nascimento N (%)

Região Nordeste 1.650 (41.0%)

Região Sudeste 926 (23,0%)

Região Sul 892 (22,2%)

Tabela  1. Caracterização da amostra.

Figura 3. Tratamentos 
multidisciplinares mais prevalentes.
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Quanto ao diagnóstico, 61,9% dos participantes 
apresentavam diagnóstico confirmado, sendo que, 
entre estes, 76,4% possuíam diagnóstico etiológico, em

Figura 2. Município de 
nascimento dos 
participantes (n = 4.248).

Figura 4. Especialidades médicas 
mais prevalentes.
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