0 LIGA DE MOSSORO ESTUDOS E COMBATE AO CANCER

L Unidade I: Unidade Seu Neuzo - Rua Dona Isaura Rosado n° 129 - Aboli¢do Ill - Mossoré - RN - CEP: 59612-670 - Telefone: (84) 3317-0756
V Unidade II: Hospital Liga de Mossoré - Rua Melo Franco n° 238 - Santo Anténio, Mossoré - RN - CEP 59611-090 - Telefone: (84) 3323-7700
o Unidade III: Jardim Modelo (Administrativo) - Rua Auta de Souza, s/n - Santo Anténio, Mossoré - RN - CEP 59611-090 - Telefone: (84) 3323-7700
LI GA de Setor: Departamento de Ensino, Pesquisa e Extensdo
M OSSO Ré E-mail: ensinoepesquisa@ligademossoro.org.br
Ramal: 7711

Estudos e Combate ao Céancer

ANALISE DA DISTRIBUICAO DOS NIVEIS DE COMPLEXIDADE E EFETIVIDADE DA
IMPLEMENTACAO DE POLITICAS PUBLICAS PARA DOENCAS RARAS NO BRASIL

Juliana Rayanne Maia Lourenco?

Anna Luiza Farias da Costa?

Elisabete Godoy de Morais Rodrigues®

Thales Allyrio Araujo de Medeiros Fernandes*

RESUMO

Introducéo: As doencas raras apresentam diversos desafios, que vdo desde as dificuldades no diagnostico ate
0 estabelecimento de tratamento e acompanhamento adequados aos pacientes, especialmente no contexto
nacional, no qual as politicas publicas voltadas para essas condicdes, embora existentes, ainda s&o
insuficientes e enfrentam entraves a sua plena implementacdo nos diferentes estados do pais. Objetivos:
Avaliar o panorama evolutivo das politicas pablicas voltadas as doencas raras no Brasil, com énfase nos niveis
de institucionalizac&o, além de examinar a estrutura normativa dessas politicas e a capacidade assistencial do
sistema de salde, considerando a organizacdo dos servicos, a disponibilidade de recursos diagndsticos e
terapéuticos e 0 acesso ao cuidado especializado. Além disso, propde-se comparar essas dimensdes entre as
macrorregides brasileiras, a fim de identificar disparidades territoriais. Método: Trata-se de um estudo
qualitativo de analise de politicas publicas, de carater exploratorio, baseado em pesquisa documental com
dados de fontes secundarias, como legislagdes, documentos institucionais, artigos cientificas e relatorios
oficiais. A analise considerou critérios como normatizacdo, capacidade assistencial, estrutura e avancos
tecnoldgicos. A partir disso, foram definidas trés escalas institucionais: (i) alto, com legislacdo especifica,
servicos estruturados e producdo cientifica; (ii) intermediario, com avancos isolados; e (iii) baixo, com
iniciativas pontuais e auséncia de rede organizada de cuidado. Resultados: Os dados levantados apontam uma
distribuicdo heterogénea das politicas para doencas raras no Brasil, evidenciando que o acesso a saude é
geodependente; isto &, o direito a assisténcia ndo advém apenas da gravidade da patologia ou da legislacao
federal, mas do local de residéncia do individuo. Dentre as 27 Unidades Federativas, o Nivel | (Alta
Institucionalizacdo) é composto por 10 estados (37%): SP, RJ, MG, PR, SC, RS, BA, PE e o DF, que se
destacam por possuirem legislacdo especifica, densidade tecnologica e centros de referéncia consolidados. No
Nivel Il (Institucionalizacdo Intermediaria), encontram-se 7 estados (26%): CE, RN, PB, MS, MT, GO e PA,
caracterizados por avancos assistenciais isolados e uma rede ainda fragmentada e centralizada nas capitais.
Por fim, o Nivel Il (Baixa Institucionalizacdo) abrange 10 estados (37%): AM, AC, AP, RO, RR, TO, MA,
Pl, SE, AL e ES, onde prevalecem vazios assistenciais, iniciativas pontuais e a auséncia de uma linha de
cuidado organizada. Esse cenario demonstra que a maioria absoluta do territério nacional (63%), representada
pela soma dos niveis Il e Ill, apresenta barreiras estruturais significativas para o diagndstico e tratamento
adequado dos pacientes raros. Conclusdo: Diante dessa apuracdo, observa-se heterogeneidade na
institucionalizacdo entre as unidades federativas, com concentragdo de servigos especializados e recursos
tecnoldgicos nas regides Sul e Sudeste. Em contraste, as regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste apresentam
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avancos mais restritos, frequentemente limitados ao campo normativo. Esse cenério evidencia a necessidade
de estratégias integradas que promovam maior equidade regional, com articulagdo efetiva entre os diferentes
niveis de gestdo do sistema de saude.
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