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1.INTRODUGAO 3. MATERIAIS E METODOS

Apesar dos avangos em politicas publicas,
0 acesso aos servigos de salide e o suporte \\P
social para pessoas com doengas g N
genéticas raras (DGR) ainda representam
desafios no Brasil. Compreender a Arrolamento de Explicagdo dos Assinatura
percepgdo desses pacientes é essencial Shonbai) O anias® (_dSCLE
para subsidiar o planejamento de agdes
mais efetivas em salde publica. D'i
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Avaliar fatores associados & percepgao de fndlse instrimeata passs
acesso a saude e suporte social entre (Salviana etal, 2020)
pacientes com DGR no estado do Rio Figura 1 - Fluxograma do desenho de estudo. Fonte: Autoria
Grande do Norte (RN). propria (2025).

4. RESULTADOS / DISCUSSAO
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‘ Aamostra foi composta por 152 individuos com DGR residentes no RN. ‘
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Figura 2 - Gréfico da média do escore Figura 3 - Graficos por doenga das maiores e menores médias do escore PASSS (em %) obtido
PASSS por acesso a medicamentos pelo  pelos pacientes/cuidadores a partir da avaliagdo da Percepgdo do Acesso & Saude e Suporte

SUS. Fonte: Autoria propria (2025). Social em Acometidos por Doengas Raras (PASSS). Fonte: Autoria propria (2025).
(@ () 8o .
80 . .
1 3 % 3 1 . = s s 7 .
S - . % ¢ < 60 ‘ . ]
a sor s $ : s » @ . J '3 ® .
£sof 7 " . b £ 50f E ® +
€0 o ' % 40 5 - <
30)~¢ 3 b 30 : G i K
20 . . 200 . .

1 2 3 4 5 6 7 1 2 3 4 5
Figura 4 - Graficos da dispersdo e tendéncia de correlagdo do escore PASSS por grau de escolaridade e por renda familiar. (a) A correlagéo de
Spearman foi positiva e significativa estatisticamente entre o escore PASSS e o grau de escolaridade do paciente, sugerindo a hipotese de que
maior escolaridade esta associada a melhores acessos e suporte social. Sendo o eixo X, os codigos ordinais de escolaridade do paciente: 1 =
Nenhuma; 2 = Fundamental incompleto; 3 = Fundamental completo (1° ao 9°); 4 = Médio incompleto; 5 = Médio completo (1° ao 3°); 6 = Superior
incompleto; 7 = Superior completo. (b) A auséncia de correlagdo significativa com a renda familiar pode indicar menor influéncia direta de
fatores econdmicos. Sendo no eixo X, os codigos ordinais de renda familiar: 1=<1salario; 2= = 1e < 3 salérios minimos; 3 = = 3 e < 4 salarios; 4 =
= 4 e<10saldrios; 5 = = 10 salarios. Para ambas as analises de correlagdo ndo é possivel atribuir relagdo de causalidade. Fonte: Autoria propria
(2025).

5.CONCLUSOES

A percepcdo de acesso a saude é maior entre os pacientes com medicamentos especificos
disponiveis pelo SUS e maior escolaridade. Doengas com linhas de cuidado estruturadas
apresentam melhores indicadores de percepgéo. Estudos em maior escala sdo necessarios para
mapear de forma mais abrangente o perfil de acesso a satide dessa populagéo.
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