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« NT01/2020: Cuidados durante a pandemia para médicos
geneticistas

« NT 02/2020: Orientacdo pessoas com condicdes genéticas raras e seus
cuidadores na pandemia pelo COVID-19

« NT 03/2020: SBGM e SBOC: Manejo de pacientes com sindromes de
predisposicao hereditaria ao cancer em tempos de pandemia do novo
coronavirus (COVID-19)

« NT 04/2020: Protocolos de atendimentos especificos em genética médica
e pandemia por coronavirus (Covid-19)
— Teste de triagem neonatal
— Pacientes com suspeita de diagnodstico de EIM sem diagndstico
— Pacientes com EIM com diagndstico estabelecido
— SituacOes de urgéncia
— Doencas lisossomicas
— Pacientes TRE
— Pacientes sem TRE

« NT 05/2020: SBGM orienta pacientes com imunodeficiéncia frente a
COVID-19
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Genética Médica e Gendmica

Doencas Raras e Covid-19

Coordenacao: Prof. Ida V. D. Schwartz (UFRGS)
- 1-31 junho 2020
- 1567 respostas
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Interrupcéo de cuidados
profissionais

Teve?
Como as interpreta em
relacéo a sua saude?



Desde o inicio da pandemia, vocé ou a pessoa de quem cuida deparou-se com
alguma interrupcao de algum dos cuidados prestados por profissionais de saude?
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Se respondeu sim na anterior.
Acha que as interrupcoes relacionadas com a pandemia de COVID-19 que
estao ocorrendo sao?
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Necessita do seguinte tipo de assisténcia e ainda tem acesso a ela
desde o inicio da pandemia de COVID-19?
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Assistente social

Apoio psicolégico

®m Necessito e tenho acesso
m Necessito e parei de ter acesso

® Nao necesisito
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Apoio para tarefas Cuidados

domeésticas/diarias domiciliares

m Necessito e tenho (@aTfesm@Esss, etc)

® Necessito mas nunca tive aceso



Necessita do seguinte tipo de assisténcia e ainda tem acesso a ela
desde o inicio da pandemia de COVID-19?
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Algum dos medicamentos/tratamentos necessarios para a doenca
rara deixou de estar disponivel na farmacia ou no hospital

ESim = Nao



Teleatendimento?



Desde o inicio da pandemia de COVID-19 e em relacédo a doenca rara, ocorreu
alguma das seguintes situacoes?
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®m Sim, ndo € novo para mim
m Nao




Opini&ao sobre teleconsultas
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Teste e
Internacao por
COVID



Vocé ou a pessoa com doenca rara que vocé cuida ja foi testado(a)
para a COVID-19?

SIM=11% (172 individuos)

NAO=79% (1237 individuos)

De 1413  respondentes,
percentagem refere ao total
de 1567 individuos

m Sim, por esxposicao Obvia ao virus
® Sim, porque tiveram sintomas

= Sim, por ser doente de risco

® Nao, mas considera que precisa

= Nao, e ndo considera necessario



Vocé ou a pessoa com doenca rara de quem cuida esta/esteve
internado(a) devido a COVID-19?
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18 individuos
1,15%

1549 individuos
98,85%

172
testados

18
Internados

—

m Sim, em servico normal para covid
m Sim, cuidados intensivos sem intubacao
Sim, cuidados intensivos com intubacao



Experiéncias
positivas
Maes e Pais: 201




Experiéncias
negativas
Maes e Pais: 206




Experiéncias
Positivas
Pacientes: 87




Experiéncias
Negativas
Pacientes: 102




