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A situação das Pessoas com Doenças 

Raras durante a pandemia de Covid-19



• NT 01/2020:  Cuidados durante a pandemia  para médicos 
geneticistas

• NT 02/2020: Orientação pessoas com condições genéticas raras e seus 
cuidadores na pandemia pelo COVID-19

• NT 03/2020: SBGM e SBOC:  Manejo de pacientes com síndromes de 
predisposição hereditária ao câncer em tempos de pandemia do novo 
coronavírus (COVID-19) 

• NT 04/2020: Protocolos de atendimentos específicos em genética médica 
e pandemia por coronavírus (Covid-19) 
– Teste de triagem neonatal
– Pacientes com suspeita de diagnóstico de EIM sem diagnóstico
– Pacientes com EIM com diagnóstico estabelecido
– Situações de urgência
– Doenças lisossômicas
– Pacientes TRE
– Pacientes sem TRE

• NT 05/2020: SBGM orienta pacientes com imunodeficiência frente a 
COVID-19



Doenças Raras e Covid-19

• Coordenação: Prof. Ida V. D. Schwartz (UFRGS)

– 1-31 junho 2020

– 1567 respostas
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Interrupção de cuidados 

profissionais

Teve? 

Como as interpreta em 

relação à sua saúde?



Desde o início da pandemia, você ou a pessoa de quem cuida deparou-se com 

alguma interrupção de algum dos cuidados prestados por profissionais de saúde? 
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Se respondeu sim na anterior.

Acha que as interrupções relacionadas com a pandemia de COVID-19 que 

estão ocorrendo são?

7%

42%35%

15%

Potencialmente fatais

Perjudiciais para a saúde

Perjudiciais para o bem estar

Não afetam a saúde



Necessita do seguinte tipo de assistência e ainda tem acesso a ela 

desde o início da pandemia de COVID-19? 
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Assistente social Apoio psicológico Apoio para tarefas
domésticas/diárias

Cuidados
domiciliares

(emfermeiros, etc)Necessito e tenho acesso Necessito e tenho menos acesso

Necessito e parei de ter acesso Necessito mas nunca tive aceso

Não necesisito

Continua… 



Necessita do seguinte tipo de assistência e ainda tem acesso a ela 

desde o início da pandemia de COVID-19? 
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Cuidados institucionais a
longo prazo

Escola adaptada Cuidados diurnos (hospital
de dia, terepia
ocupacional)

Necessito e tenho acesso Necessito e tenho menos acesso

Necessito e parei de ter acesso Necessito mas nunca tive aceso

Não necesisito



Algum dos medicamentos/tratamentos necessários para a doença 

rara deixou de estar disponível na farmácia ou no hospital

26%

74%

Sim Não



Teleatendimento?



Desde o início da pandemia de COVID-19 e em relação à doença rara, ocorreu 

alguma das seguintes situações? 

41%

24%

37%

10% 11%

16%

49%

65%

47%

Teleconsultas Prescição por
email

Orientação online
Sim, e é novo para mim
Sim, não é novo para mim
Não

Sim: 

51%

Sim: 

35%

Sim: 

53%



Opinião sobre teleconsultas

51%47%

2,50%

Resolutiva (totalmente/muito)

Resolutiva (parcial ou pouco)

Não resolutiva



Teste e 

internação por 

COVID



Você ou a pessoa com doença rara que você cuida já foi testado(a) 

para a COVID-19?

3,2% 4,5%

3,3%

32%47,3%

Sim, por esxposição óbvia ao vírus

Sim, porque tiveram sintomas

Sim, por ser doente de risco

Não, mas considera que precisa

Não, e não considera necessário

NÃO=79% (1237 indivíduos)

De 1413 respondentes,

percentagem refere ao total

de 1567 indivíduos

SIM= 11% (172 indivíduos)



Você ou a pessoa com doença rara de quem cuida está/esteve 

internado(a) devido à COVID-19?

Sim 18 indivíduos

1,15%

Não 1549 indivíduos

98,85%

11 
(61%)

6 
(33%)

1 (6%)

Sim, em serviço normal para covid

Sim, cuidados intensivos sem intubação

Sim, cuidados intensivos com intubação

172 

testados

18 

internados



Experiências 

positivas

Mães e Pais: 201



Experiências 

negativas

Mães e Pais: 206



Experiências 

Positivas

Pacientes:  87



Experiências 

Negativas

Pacientes: 102


