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RESUMO 

 

No presente trabalho avaliamos, pelo uso de indicadores de atendimento ambulatorial e 

de hospitalar, o impacto da pandemia de COVID-19 nos cuidados em saúde de pessoas 

com doenças raras assistidas em cinco hospitais da Rede de Atenção em Saúde do Distrito 

Federal. Os dados demonstram uma redução nos atendimentos nos principais serviços de 

assistência às pessoas com doenças raras. Esta lacuna assistencial no intercurso da 

pandemia possivelmente trará novos desafios aos gestores e profissionais de saúde que 

deverão avaliar maneiras de acolher a demanda assistencial resultante de condições 

crônicas complexas, como a maioria das doenças raras, que ficou reprimida ao longo dos 

anos de 2020 e 2021. 

 

Palavras-chave: COVID-19, doenças raras, assistência em saúde, SIH, SIA, produção 

ambulatorial 
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ABSTRACT 

 

In the present study, we evaluated, through the use of outpatient and hospital care 

indicators, the impact of the COVID-19 pandemic on the health care of people with rare 

diseases assisted in five hospitals of the Health Care Network of the Federal District. The 

data demonstrate a reduction in attendances in the main assistance services for people 

with rare diseases. This care gap in the course of the pandemic will possibly bring new 

challenges to managers and health professionals who will have to evaluate ways to 

accommodate the care demand resulting from complex chronic conditions, such as most 

rare diseases, which were repressed over the years 2020 and 2021 

 

Key-words: COVID-19, rare diseases, health care, SIH, SIA, outpatient production 
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1. INTRODUÇÃO 

 

A pandemia COVID-19 teve reconhecimento oficial pela Organização Mundial de 

Saúde no início de 20201. A suspeita de transmissão aérea ou por contato direto levou a 

uma reorganização do fluxo de pessoas nos espaços públicos, com a adoção de medidas 

de distanciamento social ou redução de circulação2. Estas medidas de segurança tiveram 

impacto em atividades acadêmicas, econômicas, políticas, entre tantas outras, que 

mobilizaram recursos e reorganizaram práticas para o enfrentamento da doença, que hoje 

já contabiliza milhões de mortos. 

O desconhecimento inicial das características de transmissão e da fisiopatologia da 

doença, o aparecimento de casos graves de síndrome respiratória aguda grave com 

demanda por cuidados intensivos, a “infodemia”3 e a ausência de medicamentos 

específicos ou de vacinas conformaram um panorama de crise sanitária, reconhecida por 

alguns como uma sindemia4. Em consequência disto, os serviços de saúde por todo mundo 

se organizaram para priorizar o enfrentamento à doença5. 

Uma das medidas adotadas no sentido de evitar circulação das pessoas em ambientes 

com maior risco de transmissão do SARS-COV 2 foi a suspensão dos atendimentos 

ambulatoriais presenciais, o que impactou as agendas de consultas de rotina, cirurgias 

eletivas e tratamentos continuados6. Pessoas com doenças crônicas complexas, com 

condições genéticas e doenças raras, entre outros grupos vulneráveis, relataram 

dificuldades em se comunicar com as equipes assistenciais, em realizar exames e 

procedimentos ambulatoriais, em acessar medicamentos dispensados por farmácias de 

alto custo, entre outras interrupções nos cuidados7,8. 

No caso das doenças raras - um grupo de heterogêneo de condições 

predominantemente pediátricas que, de modo geral, cursam crônicas e são complexas do 

ponto de vista assistencial9 -, o impacto da interrupção de acesso a cuidados de saúde foi 

sentido de maneira diferente entre grupos7. Houve relato de interrupção no acesso a 

consultas de rotina, a exames e a outros procedimentos ambulatoriais ou cirúrgicos. 

Aparentemente, pessoas afetadas por erros inatos de metabolismo (EIM) se sentiram mais 

amparadas por iniciativas de telemedicina que os representantes de outros grupos de 

condições7. Alguns grupos de pesquisadores avaliaram que houve significativa redução 
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no número de exames solicitados para investigação de EIM com consequente redução no 

número de diagnósticos destas condições10. 

Nesse contexto, é necessário examinar em que medida houve interrupção ou não da 

assistência, em termos de produção hospitalar ou ambulatorial, conforme relatado por 

pessoas com doenças raras que são usuárias dos serviços públicos de saúde10,11. Estudos 

semelhantes têm sido desenvolvidos em outros contextos assistenciais12. Assim, o 

objetivo deste trabalho foi examinar alguns indicadores de assistência ambulatorial e 

hospitalar em cinco hospitais do Distrito Federal que prestam atendimento às pessoas com 

doenças raras. 

 

2. MÉTODO 

 

Trata-se de um estudo descritivo, retrospectivo de dados secundários do Sistema de 

Internação Hospitalar (SIH) e do Sistema de Informações Ambulatoriais (SIA) do Sistema 

Único de Saúde (SUS) através do DATASUS (https://datasus.saude.gov.br/informacoes-

de-saude-tabnet/). 

Como uma proposta piloto, escolheu-se hospitais que fazem atendimentos a pessoas 

com doenças raras no Distrito Federal: Hospital da Criança de Brasília (HCB), Hospital 

de Apoio de Brasília (HAB), Hospital Universitário de Brasília (HUB), Hospital Materno 

Infantil de Brasília (HMIB) e Rede Sarah Kubitschek em Brasília (SARAH). 

Nos sistemas, foram selecionados os dados consolidados por local de residência a 

partir de 2008. Para a obtenção de informações mais apuradas, foram usados os seguintes 

filtros: os atendimentos e as internações selecionadas incluíram aquelas relacionadas ao 

diagnóstico, tratamento e/ou reabilitação de pacientes com doenças raras e/ou doenças 

crônicas complexas; o intervalo temporal foi definida de janeiro de 2017 a junho ou 

setembro de 2021, a depender da disponibilidade dos dados. 

Os procedimentos selecionados foram separados em duas categorias: procedimentos 

gerais utilizados como controle e procedimentos que são usados para diagnósticos e 

tratamento de doenças raras, condições genéticas ou condições crônicas. Após a coleta, 

os dados obtidos foram transformados em gráficos de série temporal para melhor 

https://datasus.saude.gov.br/informacoes-de-saude-tabnet/
https://datasus.saude.gov.br/informacoes-de-saude-tabnet/


3 

 

 

visualização dos resultados, que foram posteriormente analisados à luz de achados da 

literatura. 

 

Figura 1: Procedimentos para obtenção e análise dos dados 

 

3. RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

3.1. Cenário epidemiológico do DF em relação a COVID-19 

De acordo com o Boletim Epidemiológico Nº 616 (10/11/2021), produzido pela 

Gerência de Epidemiologia de Campo da Diretoria de Vigilância Epidemiológica da 

Subsecretaria de Vigilância à Saúde da Secretaria de Saúde do Distrito Federal, até o dia 

10/11/2021 foram notificados no Distrito Federal 516.194 casos confirmados de COVID-

19.  

Do total de casos notificados, 503.771 (97,6%) estão recuperados e 10.938 (2,1 %) 

evoluíram para óbito. Do total de óbitos, 950 indivíduos eram residentes de outros 

estados, sendo que 816 residiam no Goiás. Com relação ao local de residência dos casos, 

456.581 (88,5%) residem no DF e 36.114 (7,0%) residem em outras Unidades Federadas 

(UF), sendo que os municípios do entorno respondem pela maior proporção dos casos de 

outras UF, com 29.550 (5,7 %) casos. 

Do total de casos confirmados, os maiores números absolutos estão nas faixas etária 

de 30 a 39 anos e de 40 a 49 anos. Considerando-se apenas os residentes do Distrito 

Federal, as maiores incidências dos casos confirmados estão nos grupos de 40 a 49 anos 

e 30 a 39 anos respectivamente. A letalidade do Distrito Federal é de 2,2%, enquanto a 
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taxa de mortalidade é de 327,2 por 100 mil habitantes. A maior letalidade por faixa etária 

está no grupo de 80 ou mais, bem como a maior taxa de mortalidade (Tabela 1). 

Tabela 1: Distribuição, frequência, incidência de casos confirmados, letalidade e Taxa de 

mortalidade de COVID-19, segundo faixa etária. Distrito Federal 10 de novembro de 

2021 

 

Fonte: Extraído do Boletim Epidemiológico Nº 616 (10/11/2021) 

   

Na Tabela 1, percebe-se que a COVID-19 no DF, seguindo o padrão de países 

desenvolvidos13, aparenta ter baixo impacto na faixa etária na qual predominam as 

doenças raras, isso é, na população pediátrica. No entanto, a falta de estratégias para 

ampla testagem populacional pode ter ocasionado subnotificações. No curso do primeiro 

ano de pandemia, os casos pediátricos de COVID-19 foram relatados de forma 

fragmentada em todo mundo14, tendo ganhado força nos últimos meses, em decorrência 

do impacto de novas variantes e com a falta de cobertura vacinal para esta parcela da 

população.  

A lacuna de conhecimento sobre a dinâmica da doença em crianças vem sendo 

preenchida por novos dados que têm permitido o estabelecimento de diretrizes15. Dados 

mais recentes indicam que as crianças são igualmente suscetíveis à infecção, no entanto, 

as informações sobre desfechos clínicos ainda precisam ser melhoradas16. A qualidade 

das evidências disponíveis ainda é baixa, mas alguns artigos têm estimado que a taxa de 

mortalidade seja inferior a 1%16. De modo geral, os sinais e sintomas mais comuns em 

pacientes pediátricos sintomáticos foram febre e tosse, com presença importante de 

quadros de vômito16. Suspeita-se da existência de uma grande quantidade de infecções 
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assintomáticas17 e estima-se que menos de 6% dos casos de COVID ocorreram em 

crianças, mas existe a suspeita de que a taxa de infecção não seja diferente da observada 

em adultos14. 

Além das lacunas nas informações sobre população pediátrica, quando se trata da 

dados de população com doenças raras, os estudos se tornam mais escassos, ainda que 

haja relatos sobre os impactos da pandemia entre grupos de pacientes, com informação 

clínica limitada18,19. Mas houve mobilização de pesquisadores e organizações de 

pacientes para produzir orientações à comunidade e avaliar o impacto da pandemia entre 

grupos específicos de condições 20–32. 

A mortalidade concentrada em extratos etários superiores aos 60 anos tem sido 

explicada pela presença de doenças crônicas pregressas. Mas ainda não há muitas 

evidências do impacto da COVID-19 em adultos com doenças raras ou mesmo entre a 

população com deficiência permanente, na qual se encontram grupos de pessoas com 

doenças raras. Há o registro de um milhão e meio de pessoas (n=1.467.477) com 

deficiência permanente cadastradas no BPC e estima-se que haja mais de seis milhões 

nesta parcela da população no Brasil.  Além disso, um levantamento do Ministério da 

Saúde estimou que a população de 12 a 17 anos com deficiência permanente, com 

comorbidade ou privados de liberdade, bem como as gestantes, as puérperas e as 

lactantes, com ou sem comorbidade, independentemente da idade dos lactentes era de 

1.851.854 pessoas, isto é, pode haver um contingente não contabilizado de pessoas que 

podem ter alguma doença rara. 

Tabela 2: Características dos casos e óbitos confirmados no Distrito Federal quanto a 

presença de comorbidades em 10 de novembro de 2021. 

 

Fonte: Extraído do Boletim Epidemiológico Nº 616 (10/11/2021) 
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3.2. Cenário assistencial do DF durante a epidemia de COVID-19 

 

Em 28 fevereiro de 2020, através do Decreto nº 40.475, foi declarada emergência no 

âmbito da saúde pública no Distrito Federal (DF). Mas só em junho do mesmo ano é que 

as medidas de enfrentamento ao Covid-19 começaram a impactar na organização dos 

serviços de saúde do DF. A Secretaria de Saúde do Distrito Federal (SESDF) instituiu 

“Diretrizes de Apoio Clínico e Organizacional para qualificação do enfrentamento das 

necessidades de saúde no contexto da epidemia por COVID-19 no âmbito da Atenção 

Primária à Saúde da Secretaria de Estado de Saúde do Distrito Federal – SES/DF”. 

No mesmo mês, o acesso aos leitos de retaguarda e de referência para a COVID-19 

de alguns dos hospitais da rede de saúde do DF (Hospital Regional da Asa Norte e 

Hospital Universitário), começaram a ser regulados pelo Complexo Regulador de Saúde 

do Distrito Federal (CRDF), com organização do fluxo originado das unidades de saúde 

onde os usuários diagnosticados com COVID-19 estavam internados, com solicitação de 

leito de internação pelo sistema SISLEITOS. 

Em outubro de 2020, a Circular n.º 10/2020 - SES/SAIS/COAPS DF, forneceu 

orientações para referência de urgências originadas da atenção primária à saúde (APS) e 

para a regulação do atendimento pré-hospitalar secundário no âmbito do SAMU. 

Em setembro de 2020, a Nota Técnica N.º 5/2020 - 

SES/SAIS/COAPS/DESF/GESFAM Brasília-DF, definiu os níveis de resposta para 

manutenção da capacidade de oferta eficiente de serviços essenciais da Atenção Primária 

à Saúde do Distrito Federal no contexto da COVID19. Neste mês também houve a 

definição de um Plano de Mobilização de Leitos COVID-19 do Distrito Federal. 

Tanto a Atenção Primária à Saúde (APS) quanto o atendimento hospitalar tiveram 

mudanças em seus protocolos de atendimentos. No caso da APS, durante a pandemia só 

cinco tipos de usuários foram atendidos nas Unidades Básicas de Saúde (UBS): a) 

usuários sintomáticos respiratórios que foram até a Unidade; b) usuários com queixas 

agudas; c) usuários em isolamento domiciliar por suspeita ou confirmação de Covid-19; 

d) usuários com condições crônicas que requerem cuidado contínuo; e e) usuários sem 

queixas mas que precisam de serviços essenciais. 
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Além disso, o Governo do Distrito Federal (GDF) e a Secretaria de Saúde do Distrito 

Federal (SES-DF) organizaram as UBSs por níveis, sendo 0 o melhor nível e 3 o pior, de 

acordo com sua capacidade de atendimento, as UBSs foram adaptadas para atender as 

demandas da população (Figura 2). Contudo, em casos de nível 2 e 3, foram necessários 

rodízios de profissionais, priorização de pacientes e até fechamentos de serviços (como 

farmácia e sala de medicação). 

 

Figura 2: Exemplificação da matriz de decisão por tipo de serviço. Fonte: 

SES/SAIS/COAPS/DESF/GESFAM  

No caso dos hospitais, os atendimentos também foram reorganizados. Seguindo 

as orientações do Plano de Contingência do Covid-19, foram mantidos apenas os 

procedimentos diagnósticos e terapêuticos essenciais para pacientes com suspeita ou 

confirmação de Covid-19 enquanto os procedimentos eletivos foram remanejados e/ou 

remarcados. Outras medidas também foram tomadas no enfrentamento ao Covid-19. 

Foram criados três Hospitais de Campanha no DF: Hospital de Campanha Anísio Teixeira 

(em Ceilândia), Hospital de Campanha Autódromo (no Plano Piloto) e Hospital de 

Campanha do Gama. Cada um desses dispondo de 100 leitos com suporte ventilatório 

pulmonar. 
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Os demais hospitais da Rede de Atenção em Saúde (RAS) participaram por meio 

da mobilização de leitos. Os leitos foram divididos em quatro categorias (Tabela 3):  

• Leitos de Enfermaria para Covid-19: leitos para internação de pacientes estáveis e não 

críticos; 

• Leitos de Unidade de Cuidado Intermediário (UCI): leitos em espaços de emergência com 

suporte de ventilação mecânica para internação e direcionamento de pacientes;   

• Leitos de Suporte Ventilatório Pulmonar (LSVP): leitos para internação de pacientes que 

necessitem de suporte ventilatório invasivo e não invasivo; 

• Leitos de Suporte Ventilatório Pulmonar tipo UTI (LSVP - UTI): leitos para internação 

de pacientes que necessitem de suporte ventilatório invasivo e não invasivo em unidades 

hospitalares. 

Tabela 3: Distribuição de leitos nos hospitais do Distrito Federal por tipo e 

quantidade.

LEITOS DE ENFERMARIA - COVID-19 

Hospital Regional da Asa Norte 109 

Hospital Regional da Ceilândia 63 

Hospital Universitário de Brasília 10 

Hospital Regional de Samambaia 40 

Hospital Materno Infantil de Brasília 16 

 

LSVP 

Hospital de Campanha Anísio Teixeira 100 

Hospital de Campanha Autódromo 100 

Hospital de Campanha do Gama 100 

 

LSVP - UTI 

Hospital de Base 30 

Hospital da Criança de Brasília José Alencar 10 

Hospital Regional de Santa Maria 40 

Hospital Regional da Asa Norte 28 

Hospital Regional de Samambaia 10 

Hospital Universitário de Brasília 2 

 

 

LEITOS DE UCI 

Hospital de Base 13 

Hospital Regional da Asa Norte 17 

Hospital Regional da Ceilândia 9 

Hospital Regional do Gama 6 

Hospital Regional Leste 10 

Hospital Regional de Planaltina 7 

Hospital Regional de Sobradinho 10 

Hospital Regional de Samambaia 12 

Hospital Regional de Santa Maria 20 

Hospital Regional de Taguatinga 18 

 

 

 

 

 

Desde o início da pandemia, o Hospital Regional da Asa Norte (HRAN) atende 

exclusivamente pacientes portadores de Covid-19 nas emergências de clínica médica e 

materna. Além dele, por ser hospital de referência em alta complexidade, o Hospital de 

Base também recebeu um número alto de pacientes com a doença. 
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Contudo, as medidas de enfrentamento do Covid-19 impactaram 

significativamente o atendimento dos usuários nos serviços de saúde, principalmente nas 

unidades hospitalares. De acordo com os dados coletados, dos cinco hospitais 

selecionados para o estudo, os três hospitais que tiveram leitos mobilizados apresentaram 

quedas maiores nos atendimentos. Uma visão geral é apresentada nas Tabelas 4 e 5. Os 

procedimentos escolhidos para compor a análise fazem parte de dois grupos: um de 

procedimentos gerais, destacados em vermelho, e que serviram como um controle; um 

grupo de procedimentos que são realizados no contexto das doenças raras. Os dados 

foram extraídos das bases do DATASUS. 

Conforme apresentado nas Figuras 4 - 6, o Hospital da Criança de Brasília (HCB), 

o Hospital Universitário de Brasília (HUB) e o Hospital Materno Infantil de Brasília 

(HMIB), tiveram declínio na prestação de serviços clínicos. Em se tratando de 

procedimentos específicos para diagnóstico e/ou tratamentos para pacientes com doenças 

raras, se torna ainda mais visível.  

 

Tabela 4: Procedimentos hospitalares do SUS no Distrito Federal. AIH aprovadas por 

procedimento e ano atendimento no período de Jan/2017 a Set/2021. 
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Tabela 5: Internações hospitalares nos hospitais da rede pública do Distrito Federal. AIH 

aprovadas por procedimento e ano atendimento no período de Jan/2017 a Set/2021. 

 

 

Durante o pico da pandemia, o HCB mobilizou temporariamente leitos de UTI 

pediátrica para ajudar a diminuir o fluxo de crianças internadas nos outros hospitais da 

RAS. Na Figura 4, é possível ver que a partir de março de 2020, época de início dos casos 

confirmados no DF, os procedimentos gerais caem e apenas os serviços oncológicos se 

mantém. No caso dos procedimentos específicos, apenas os tratamentos de doenças 

periféricas e do sistema nervoso se mantêm, enquanto os outros serviços seguem caindo. 

Em artigo recente sobre as ações do Hospital da Criança de Brasília (HCB)33, sua equipe 

rememora que se trata de um hospital que atende média e alta complexidade, possuindo 

200 leitos, unidade de terapia intensiva (UTI) e um ambulatório com mais de 20 

especialidades e serviços de diagnóstico e terapia. No transcurso da pandemia, o HCB 

destacou dez leitos de UTI pediátrica para atender casos de Covid-19. Os autores destacam 

que foi realizado um planejamento e diversas medidas de proteção foram adotadas para 

proteção dos funcionários e dos pacientes. 

No caso do HMIB, foram mobilizados apenas leitos de enfermaria pediátrica. 

Contudo, apesar de atenderem principalmente crianças, gestantes e puérperas, a queda 

dos serviços durante a pandemia foi drástica. Conforme demonstrado na Figura 5, os 

serviços se tornaram quase escassos, se mantendo apenas os tratamentos de transtornos 
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mentais e comportamentais e os tratamentos de algumas afecções originadas no período 

neonatal. 

Diferentemente do HCB e do HMIB, o HUB teve mobilização fixa de leitos, tanto 

de enfermaria quanto de UTI para pacientes com Covid-19. Além disso, como ainda 

estavam prestando serviços essenciais, foram uma porta de entrada para os usuários 

sintomáticos, tendo assim uma grande demanda. Com isso, tanto os procedimentos gerais 

quanto os específicos sofreram um grande impacto. Na Figura 6 é possível visualizar a 

queda nos atendimentos em todas as áreas a partir do início da pandemia. Entre os que 

conseguiram se manter estão: procedimentos gerais, quimioterapias, tratamentos de 

algumas afecções originadas no período neonatal e tratamentos de doenças do sistema 

nervoso central e periférico. 

O Hospital de Apoio de Brasília (HAB) e os hospitais da Rede Sarah não 

atenderam pacientes com Covid-19 e continuaram com os atendimentos, seguindo os 

protocolos de segurança. Porém, ambos receberam pacientes que tiveram sequelas pós-

Covid. Não houve muitos dados a serem coletados do HAB, mas os obtidos demonstram 

(Figura 7) que houve mantimento dos tratamentos de pacientes sob cuidados prolongados 

e um aumento de procedimentos gerais em oncologia e no tratamento de doenças do 

sistema nervoso central e periférico. Já os hospitais da Rede Sarah apresentaram (Figura 

8) uma queda nos procedimentos específicos para doenças raras e um aumento nos 

procedimentos gerais. No caso dos procedimentos oncológicos, os casos se 

quintuplicaram durante a pandemia. 



12 

 

 

 

Figura 3: Internações do Hospital da Criança de Brasília por procedimentos gerais e específicos realizados de 2017 a 2021. 
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Figura 4: Internações dos Hospital Materno Infantil de Brasília por procedimentos gerais e específicos realizados de 2017 a 2021. 
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Figura 5: Internações do Hospital Universitário de Brasília por procedimentos gerais e específicos realizados de 2017 a 2021. 
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Figura 6: Internações do Hospital de Apoio de Brasília por procedimentos gerais e específicos realizados de 2017 a 2021. 
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Figura 7: Internações dos Hospitais da Rede Sarah por procedimentos gerais e específicos realizados de 2017 a 2021. 
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A fim de comparar cenários, avaliamos a quantidade de APAC (procedimentos 

ambulatoriais) apresentadas para avaliação de doenças raras entre 2017 e 2021 (Figura 8). 

Ainda que os dados para o ano de 2021 não estejam completos, pode-se verificar uma tendência 

de queda neste tipo de atendimento nos estados do Rio de Janeiro, do Rio Grande do Sul, de 

São Paulo e no DF, que por sinal, tem serviços bem estruturados de atendimento às pessoas 

com doenças raras. Deve-se recordar que na Portaria 199/2014, as DR foram organizadas em 

dois eixos (Tabela 6): genéticas e não genéticas. Dentro desses eixos, foram criados grupos para 

classificar melhor as doenças. 

 

Figura 8: Organização dos eixos das Diretrizes para Atenção Integral às pessoas com Doenças 

Raras no Sistema Único de Saúde. 

 

Eixo 1: Doenças raras de origem genética 

Anomalias congênitas ou de manifestação tardia: As anomalias congênitas são quaisquer 

alterações que podem ocorrer durante o desenvolvimento embrionário e acarretam desde pequenas 

assimetrias até deformações estéticas ou comprometimento de algumas funções orgânicas. 

Exemplos: Leucemia Mielóide Crônica, Síndrome de Turner e Talassemias. 

Deficiência intelectual: É a incapacidade caracterizada por limitações que ocorrem antes dos 18 

anos de idade. Está relacionada ao funcionamento intelectual, comportamento adaptativo e é 

expresso nas habilidades conceituais, sociais e práticas de cada indivíduo. Exemplo: Doença de 

Huntington. 

Erros inatos do metabolismo: São distúrbios de natureza genética que, em geral, correspondem a 

um defeito em enzima produzido pelo organismo e que causa interrupção de uma via metabólica. 

Esses erros inatos do metabolismo (EIM) promovem alguma falha de síntese, degradação, 

armazenamento ou transporte de moléculas no organismo levando a vários problemas para a saúde 

dos indivíduos que têm EIM. Exemplos: Fenilcetonúria e Fibrose Cística. 

Eixo 2: Doenças raras de origem não genética 

Infecciosas: São doenças transmitidas por microrganismos (vírus e bactérias, por exemplo) que 

apresentam sintomas específicos e/ou variados e com uma prevalência que pode ser diferente de 

acordo com a região geográfica. Conceitualmente é considerada rara e depende de uma interação 

com outras especialidades como infectologistas, reumatologistas, pediatras para uma abordagem 

adequada, diagnóstico preciso e sobretudo o encaminhamento a centros de apoio e tratamento. 

Dentre as doenças infecciosas raras estão a Hanseníase e o Ebola. 

Inflamatórias: São doenças que têm como característica a inflamação crônica de um órgão ou 

sistema e podem gerar um processo altamente invasivo e comprometer muito a saúde de quem 

convive com isso. As causas são muitas e envolvem fatores genéticos, ambientais, dietéticos entre 
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tantos outros e podem se relacionar ao câncer, inclusive. Em geral, os diagnósticos devem ser 

diferenciais e não têm cura até o momento. Além disso, algumas não têm tratamentos. Entre essas 

doenças estão: Esclerose Lateral Amiotrófica, Amiloidoses e Doença de Chron. 

Autoimunes: As doenças autoimunes (DAI) são um grupo de mais de cem doenças que envolvem 

qualquer órgão ou sistema do nosso organismo. Inclui doenças crônicas e raras que atingem 

simultânea ou sequencialmente esses órgãos ou sistemas e outras dirigidas especificamente contra 

alguns deles como o sistema nervoso, os aparelhos digestivo e respiratório, pele, sangue etc. Em 

todas as doenças autoimunes o sistema imunológico fica desorientado, ataca o próprio corpo e os 

órgãos que deveria proteger. Exemplos: Esclerose Lateral Amiotrófica e Esclerose Múltipla. 

Outras doenças raras de origem não genética: São todas as outras doenças não genéticas que não 

foram abrangidas nas outras classificações. 

 

Tabela 6: Quantidade apresentada de APAC (procedimentos ambulatoriais) por ano 

atendimento segundo Unidade da Federação. Procedimentos de “Avaliação clínica para 

diagnóstico de doenças raras - Eixo I” (anomalias congênitas (0301010196), deficiência 

intelectual (0301010200) e erros inatos do metabolismo (0301010218)). 

 

Conforme o evidenciado nos indicadores, as pessoas com doenças raras possivelmente 

tiveram, em alguns contextos ambulatoriais e hospitalares, dificuldades para acessar 

atendimentos e serviços. Isso confirma as informações obtidas em surveys por pesquisadores 

brasileiros18,34,35. Deve-se recordar que um expressivo percentual das doenças raras afeta 

crianças de maneira precoce e tendem a evoluir de maneira rápida. Por isso, é essencial que, a 

partir do momento da suspeita ou do diagnóstico, o paciente tenha um curto itinerário 

terapêutico a ser seguido, caso a DR seja tratável. A falta de acesso a exames, equipes 

multiprofissionais, medicamentos, equipamentos e terapias podem significar o agravamento da 

doença ou até mesmo o falecimento do paciente. 
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4. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

A pandemia de Covid-19 teve um relevante impacto na organização dos serviços do Sistema 

Único de Saúde. Profissionais foram realocados, Unidades Básicas de Saúde (UBSs) tiveram 

seus horários de funcionamento adaptados, leitos hospitalares foram mobilizados, consultas e 

exames precisam ser remanejados e alguns setores precisaram ser temporariamente fechados 

(como farmácias e salas de medicação).  Como consequência, conforme brevemente discutido 

no presente artigo, houve uma diminuição nos atendimentos ambulatoriais e hospitalares à 

população em geral. No entanto, a interrupção de cuidados em saúde às pessoas afetadas por 

condições crônicas complexas, como é o caso da maioria das doenças raras, terá consequências 

que envolverão demandas por internação e cuidados especializados, com possível futuro 

incremento em solicitações de radioterapia, quimioterapia, cuidados paliativos, fisioterapia, 

acesso às terapias enzimáticas, cirurgias, entre tantas outras necessidades decorrentes do 

postergamento do diagnóstico ou do acesso à cuidados em saúde. Esta será uma das “heranças” 

da pandemia de Covid-19 que precisarão ser enfrentadas pelos gestores e profissionais de saúde. 
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