Conectando vidas

Construindo conhecimento

XXXI II SIC SALAO INICIAGAO CIENTIFICA

Evento Saldo UFRGS 2021: SIC - XXXIII SALAO DE INICIACAO
CIENTIFICA DA UFRGS

Ano 2021

Local Virtual

Titulo Rede Nacional de Doencas Raras (RARAS)

Autor JULIA CORDEIRO MILKE

Orientador

IDA VANESSA DOEDERLEIN SCHWARTZ




Titulo: Rede Nacional de Doencas Raras (RARAS)

Autora: Julia Cordeiro Milke

Orientadora: lda Vanessa Doederlein Schwartz

Instituicdo de origem: Universidade Federal do Rio Grande do Sul

Justificativa: No Brasil, doenca rara (DR) € definida, pelo Ministério da Saude, com
base no critério da Organizagdo Mundial da Saude: doenga com prevaléncia igual ou
menor a 1,3 a cada 2.000 individuos ou 65 a cada 100.000 individuos. Em 2014, foi
instituida a Politica de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras no Brasil,
objetivando contribuir para a reducdo da morbimortalidade e para a melhoria da
gualidade de vida dos individuos, por meio de a¢Bes de promocao, prevencao,
diagnostico precoce, tratamento oportuno, reducdo de incapacidade e cuidados
paliativos. Contudo, dados epidemiologicos das DR no Brasil séo escassos e, quando
disponiveis, restringem-se a doencas especificas. Objetivos: Consolidar uma Rede
Nacional de Doencas Raras (RARAS), constituida por hospitais universitarios (HU),
Servicos de Referéncia em Doencas Raras (SRDR) e Servicos de Referéncia em
Triagem Neonatal (SRTN), com o objetivo de realizar um inquérito nacional acerca da
epidemiologia, quadro clinico e recursos diagndsticos e terapéuticos, além dos custos
empregados em individuos com DR no Brasil. Metodologia: SRDR, HU e SRTN foram
convidados a participar do estudo. Estudo de inquérito populacional retrospectivo
(2018-2019) e prospectivo com instrumento de coleta de dados utilizando protocolo
padrdo com dados sociodemograficos, aspectos clinicos e diagnosticos. Resultados
parciais: Foi estabelecida a Rede RARAS, formada por 17 SRDR, 18 HU e 5 SRTN
distribuidos em todas as regides do Brasil. Formulério de coleta foi elaborado. Um
estudo piloto com 5 centros foi realizado, sendo coletados 250 casos e o formulario
validado. A coleta de dados retrospectivos de pacientes atendidos em 2018-2019 estéa
em andamento, ja havendo 5.289 casos incluidos. Os resultados obtidos a partir do
estudo epidemiolégico poderdo impactar na politica de satude das DR, permitindo
ampliacdo do acesso a informacéo, melhor alocacao de recursos, melhor organizacao
de servicos especializados e melhoria na qualidade de vida dos individuos com DR.



