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Cuidado de Pessoas com
Deficiencia e interface com APS
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Quem sao as Pessoas com Deficiéncia (PcD)

 Pessoas com deficiéncia sao aquelas que
tém impedimento de médio ou longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o
gue, em interacao com uma ou mais barreiras, pode
obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condicdes com as demais pessoas.

(Fonte: https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/saude-da-pessoa-com-deficiéncia)
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Quem sao as Pessoas com Doencas Raras (PDR)

e Doencas raras - 65 /100.000 individuos ou
1,3/2.000 individuos;

e 80% genéticas.
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Legislacao e APS

® Portaria 199, de 30 de janeiro de 2014 - que institui a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova
as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras
no Ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e institui incentivos
financeiros de custeio.

® Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia no ambito do
SUS (Portaria 793, de 24/04/12). Portaria de Consolidacdao n°
3/GM/MS de 28 de setembro de 2017.
® |eiBrasileira de Inclusao (LBI) n2 13.146, de julho de 2015.
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Motivos para a abordagem conjunta do
cuidado a PcD e PDR na APS

e Prevaléncia— 18,6 milhdoes PcD / 13 milhoes PDR;
e |ntercessao - Doencas Raras sao frequentemente
associadas a presenca de deficiéncias / sinal sentinela.
e Interface no cuidado;
e Modelo proposto para o SUS;
e Cronicidade;
e Heterogeneidade.
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Relato de experiéncia

“Sou médica de familia e comunidade ha 11 anos. Trabalho
na Atencao Primaria a Saude (APS) desde entao. Ja atuei em
diversos territorios, de area rural em municipio de médio
porte a comunidade de extrema vulnerabilidade social em
municipio de grande porte. Certamente, nesses cenarios,
existem pessoas com defici€ncias ou doencas raras. Mas, a
sensacao sempre foi de que elas nao estavam por |a ou nao
eram de nossa responsabilidade, e quando apareciam, como
cuidar? Quando me lembro de casos que atendi destes
pacientes, o sentimento que me vem, inicialmente, é de
dificuldade e limitacao.”

: Vieira, Daniela Koeller Rodrigues (Org.) . Pessoas com deficiéncia e doengas raras: o cuidado na atengdo primaria . Rio de Janeiro;
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Desafios para o cuidado as pessoas
com deficiéncia ou Doencas Raras na APS

e Duvidas sobre o papel da APS: cuidado e solucdes em outros

pontos da rede / desconhecimento sobre PcD e PDR no
territorio;

e Dificuldade em caracterizar os diferentes tipos de deficiéncia;
e LimitacOes para identificar os recursos disponiveis;

e QObstaculos a coordenacao do cuidado, a gestao dos casos, ao
estabelecimento de parcerias e articulacbes com a RAS;

e Dificuldades na referéncia e contrarreferéncia;
e |nexisténcia de fluxos e protocolos.
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Avaliacao genética itinerante de
criancas e adolescentes com
deficiéncia vinculadas a Estratégia
Salde da Familia

Genetic evaluation as an ifinerant strategic medical care towards impared
children and teenagers in the Brazikan Famiy Heakth Program

Evaluacidn genéfica ftinerante de ninos y adolescentes con daficiencia
relacionados a la estrategia Brasiiena de Salud Famiar

s Kooalr Fa3gme Vs Cae D Garsteerme 1
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Aten(ao em genettaz médica no SUS:
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1* Daniela Koeller Rodrigues Vieira, * Margareth Attianezi,

* Dafne D. Morovitz, * Juan C. Llerena Jr. |

Realizouse estuda descritivo ¢
explosatério da experiéncia cm municipio de médio
parte da implaneaglo de agbes na dres da Genérica,
conjugando & anilise dos documentas oficiais ¢ de
um quesiondrio aplicado a 43 profissionais de nivel
gia Sadide da Familia. Os dados

superior da Estracégi
obridos foram analisados buscando obrer respostas

sobre como e por que foram realizadas decerminadas

estrarégias de atengio  saiide na drea da Genética

Clinica ¢ Comuniriria. Tais agdes foram classificadas
em “educagio permancare”, “vigilinga em saide™

¢ “amplisgio do acessa b assisténcia”. Os resuleados
revelaram que ainda ¢ necessirio estender as agdes

de educagio permancnte na drea para profissionsis
da atenclo primiria, passibilitando assim promover

a eferivagia dessa porra de enerada do Sistema Unico
de Saide para 4 drea da Genética e o acesso & um

cuidado integral em sadde.

> Palavras-chave: atenio primdria Gandtica cinica,
politicas de sadde; 0ducaclo permanents; INAGEMP
(instituto Nacional de Gandtica Médica Populacional)
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https://revistapesquisa.fapesp.br/o-caminho-de-pedras-das-doencas-raras/

https://www.inagemp.bio.br/pt/ii-mutirao-da-saude-acao-
ligada-ao-projeto-genetica-no-sertao-e-realizado-em-monte-
santoba/
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O que a APS tem a oferecer as PcD ou PDR?
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Complexo
Regulador
4 Reabilitacao
Atencao
e Acesso; especializada

e Coordenacao do cuidado;
e |dentificacao precoce;

Outros
encaminhamento Servicos

oportuno, continuidade
do cuidado, atencao
longitudinal;

ao de fluxos.
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Identificacao de PcD e PDR na aten¢ao primaria

). Nos cendrios habituais de consulta, nos cadastros realizados
|dentificacao de sinais e sintomas
Historia familiar

=2= Necessidade de equipes sensibilizadas e capacitadas
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Estabelecendo
mecanismos
para a
identificacao
de PcD e DR
na APS

Educacao
permanente

Apoio de
associacoes de
pacientes,
respeitando-se
as normativas
legais

Matriciamento
pela Rede de
Atencao
especializada’,
de reabilitacao,

NASF

Participacao
em Conselhos,
COmités e
Grupos
Técnicos
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ldentificando PcD na APS

Vieira et al.

~

LESCENTES COM DEFICIENCIANO
AO DA ATENCAO BASICA:

e (Cadastro familiar;
e Prontuario eletronico;

Tabela 1. NUMERO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA CADASTRADAS PELO SISTEMA DE INFORMAGCAO
DA ATENCAO BASICA EM ANGRA DOS REIS NO PERIODO 2001 - 2006

Namero Namero de

. ~ . Cobertura -
e Sistemas de Informacdo / e-SUS. [l ns i e it
Geral - IBGE =~ cadastradas deficiéncla (%) realizadas no perfodo
pelo PACS cadastradas
123.304 41.685 3 31 Nenhuma
2002 126.334 51.540 43 43 Nenhuma
Inicio do treinamento
2003 129.622 55.611 57 37 tebrico prético dos ACS
Treinamento teérico
2004 132.899 59.760 447 42 prético das ACS
Treinamento teérico
140.34 . 459 4
2005 40.342 60.623 5 0 prético dos ACS
Treinamento teérico
2006 144.136 85.548 732 59 prético das ACS

ACS: Agentes comunitdrios de sadde. Fonte: SIAB, 2006. Treinamento tedrico pratico voltado para as deficiéndas.

o

Adolesc. Saude, Rio de Janeiro, v. 8, n. 3, p. 10-17, jul/set 2011



o~

n

)

/|

Telessaude

UFSC

g § B & B §
Alcool Deficiéncias Diabetes
& 1 &4 & 1 e ﬁ--__::'-'_-
= = e =Sl

ed  Q e ———— |2

% 4 i

O - o -

Hanseniase

g% .

b 4
S = o
® o -

o o
.§ o -
s 2 ©
® o7
o g - g -

8 4

8 -

8 -

9 -

8 -

&

— 1 —— - 2 ------ 3 oooooo 4 ----- 5

FIGURA 1. Evolucao da prevaléncia de pessoas com deficiéncia para maiores de 14 anos cadastradas por
distrito sanitario em Angra dos Reis, no periodo de 2001 a 2006. 1° DS (Centro e adjacéncias); 2° DS (limitado
pelo 1° e 4° distritos, até a divisa com o municipio de Rio Claro); 3° DS (Mombaca até a divisa com o
municipio de Mangaratiba); 4 DS (Arir6 até a divisa com o municipio de Paraty) e 52 DS (llha Grande).

Adolescéncia & Salde Adolesc. Saude, Rio de Janeiro, v. 8, n. 3, p. 10-17, jul/set 2011




ng Telessaude @ tele-educacdo
UFSC

Avaliacao genetica itinerante de
criancas e adolescentes com
deficiencia vinculadas a Estrategia
Saude da Familia

Genetic evaluation as an itinerant strategic medical care towards impaired
children and teenagers in the Brazilian Family Health Program

Evaluacion genetica itinerante de nifios y adolescentes con deficiencia
relacionados a la estrategia Brasilena de Salud Familiar

Daniela Koeller Rodrigues Vieira', Dafne Dain Gandelman Horovitz?, Juan Clinton Llerena Junior®

Rev bras med fam comunidade. Floriandépolis, 2012, Jul.-Set.; 7(24):196-203
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Tabela 1. Caracteristicas epidemiologicas, desenvolvimento psicomotor
e antecedentes familiares em 324 pacientes avaliados pela Equipe de
Genética ltinerante no municipio de Angra dos Reis — 2005, 2008 e
2009.

Caracteristicas e Antecedentes

<1 ano 6,17%
1a4anos 2/,16%

Faixa etaria 5a9anos 31,79%
10 a 14 anos 30,56%
>14 anos 4,32%
Sexo 1,2M: 1F
Presenca de malformacgdo congénita 31,8%
Histdria de consanguinidade 4,32%
Presenca de dismorfias 34,26%
Historia de pds-maturidade 4,32%
Historia de prematuridade 28,4%
Andar sem apoio >24 meses em 21,9%, nao andam 16,6%
Primeiras palavras >24 meses em 26,5%, nao falam 33%

Fonte: Projeto de Atencdo Integral a Pessoa com Deficiéncia (PAIPD), Secretaria
Municipal de Saude de Angra dos Reis, 2005, 2008 e 20009.
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Fsc Tabela 3. Diagnosticos de etiologia genética® encontrados pela Equipe de Genética [tinerante no municipio de Angra dos Reis — 2005, 2008 e 2009.
Genético Numero de % Genético Namero de %
casos £asos

Sindrome de Down 33 10,2 Sindrome de Turner 1 0,3
Sinais dismarficos 15 4.6 Sindrome de Smith-Magenis 1 0,3
Defeito do Tubo Neural 9 28 Sindrome de Prune-Belly 1 0,3
Ligado ao X 6 1.9 Rabdomiossarcoma 1 0,3
Esclerose tuberosa 3 09 Hamartoma vascular 1 0,3
Sindrome de Rett 3 0,9 Sindrome da Delecdo 18p 1 0,3
Sindrome de Crouzon 2 0,6 Sindrome de Edwards 1 0,3
Sindrome de Cornélia de Lange 2 0,6 Polissomia de X 1 0,3
Sindrome de Coffin-Siris 2 0,6 ATXY, der(22)t (9;22) 1 0,3
Klippel-Trenaunay-Weber 2 0,6 46,X¢ + 1{17) 1 0,3
Sindrome de Wolfran 2 0.6 Neurofioromatose 1 0,3
Osteogénese Imperfeita tipo 1 2 0.6 Acrodisostose e pseudohipoparatireoidismo 1 0,3
Distrofia Muscular de Duchenne 2 0,6 Albinismo 1 0,3
Outrag frissomias 2 0,6 Aniridia e glaucoma familiar 1 0,3
Surdez familiar autossdmica recessiva 2 0,6 Doenga de Canavan 1 0,3
Histdria familiar 2 0.6 Doenca Heredodegenerativa 1 0,3
Pé torto congénito 2 0,6 Associacio VACTER 1 0,3
Catarata juvenil familiar 2 0,6 Craniossinostose 1 0,3
Sindrome de Mowat-Wilson 1 03 Doenga Neuromuscular 1 0,3
Sindrome de Williams 1 03 Hipomelanose de Ito 1 0,3
Sindrome de Prader-Willi 1 03 Gastrosquise 1 0,3
Sindrome de Kabuki 1 0,3 Fenda labial e palatina 1 0,3
Sindrome de Silver-Russel 1 0,3 Sindrome de Warkany 1 0,3
Sindrome de Angelman 1 03 Sindrome de Tourette 1 0,3
Sindrome de Goldenhar 1 03 Malformacao de arco branguial 1 0,3
Sindrome de Sofos 1 0,3 Microftamia bilateral 1 0,3
Sindrome Oculofaciodigital 1 0,3 Doenga de Moya-moya 1 0,3
Total 129 39,8
*Diagnosticos clinicos ou complementados por citogenética convencional quando indicado. Fonte: Projeto de Atengdo Integral & Pessoa com Deficiéncia (PAIPD),
Secretaria Municipal de Sadde de Angra dos Reis, 2005, 2008 e 2009.

Rev bras med fam comunidade. Floriandp 2012, Jul.-Set.; 7(24):19
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ltinerante em Angra dos Reis — 2005, 2008 e 2009.

Tipo de exposicado Ambiental Nimero de %
£asos
, Alcool 1 0,3
Teratogenos
Drogas 1 0,3
Asfixia 21 6,4
o o Insulto perinatal® g 2.8
Intercorréncias perinatais ,
Prematuridade 26 8
Tocotraumatismo 2 0,6
Encefalite 1 0,3
Infeccéo 2 0,6
Meningite 12 3.7
Infecgies Rubéola congénita 11 3.4
Sifilis 1 0,3
Toxocariase 1 0,3
Toxoplasmose 9 2.8
Trauma Trauma 2 0,6
Exposicdo a radioterapia Radioterapia 1 0,3
Acidente vascular encefalico AVE 2 0,6 Rev bras med fam comunidade.
Retardo mental de etiologia social Social 8 2.5 Florianépolis, 2012, Jul.-Set.; 7(24):196-203
Total 110 34

*De acordo com informacdes colhidas; *outras complicacdes do periodo perinatal,
exceto asfixia, prematuridade e tocotraumatismo. Fonte: Projeto de Atencao Integral
a Pessoa com Deficiéncia (PAIPD), Secretaria Municipal de Saude de Angra dos
Reis, 2009.

Ty
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Qual o papel da APS no contexto do cuidado a
PcD e PDR?

tele-educacao

e Autonomia;
e QOlhar diferenciado ao cuidador;
 Desenvolvimento de projetos de vida;
e (Questoes sociais relacionadas a desenvolvimento de renda;

e Contexto familiar e comunitario - influéncia no seu estado de
saude;

e (Qutras doencas cronicas;
e Acompanhamento dos diferentes ciclos de vida.

Daniela Koeller Rodrigues (Org.) . Pessoas com deficiéncia e doencas raras: o cuidado na atencao primaria . Rio de Janeiro;
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Atributos e Fun¢oes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Primeiro * No cadastro das familias
contato e Sala de vacinas
* Na puericultura
 Nas consultas médicas e de
enfermagem
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Atributos e Fungoes da APS na Rede de Atengao
aplicadas as PcD e PDR

Longitudinalidade * |dentificacao de problemas emergentes

* Riscos relacionados ao ambiente

* Vulnerabilidades do usuario e sua familia

* Entraves e facilitadores para autocuidado e autonomia
* Orientacoes sobre saude sexual e reprodutiva

e Risco de recorréncia

 Tratamento de doencas cronicas

 Construcao de estratégias para o envelhecimento

I saudavel
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Integralidade ¢ Visao ampliada sobre as questoes

de saude.
 Considerar limitacoes e
possibilidades relacionadas as

atividades e participacao.

;
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Coordenacao ¢ Permite identificar e encaminhar
oportunamente.
* Manutencao das acoes de atribuicao
da APS.
 Acompanhar se as necessidades de
saude estao sendo atendidas, nos
varios pontos da RAS.
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Atributos ___|Exemplos
Focalizacdo na °* Familias afetadas por: cronicidade, hereditariedade,
familia presenca de incapacidades e sequelas.

* Sobrecarga dos cuidadores.

e Dificuldade no cuidado para outros membros da
familia.

O foco na familia torna especialmente potente o
trabalho da APS nestes casos. A orientacao familiar
permite identificar e propor solucoes para os
problemas encontrados junto a familia.
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

_ Atributos | Exemplos
Orientacao ¢ Impacto da realidade local: na
comunitaria  autonomia, no autocuidado, na

acessibilidade
e Acdes de promocao e prevencao
e Atividades, participacao e
inclusao social.
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Competéncia ® Conhecer os aspectos socio culturais e historicos
cultural e Construcao da narrativa de adoecimento
e Auxilia na construcao de estratégias para viver com
a condicao
e Possibilita minimizar barreiras de acesso
e Estratégias para reducao do estigma

B
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Comunicacao APS como o centro de
comunicacao do usuario com a
RAS
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Responsabilizaca e A equipe deve se
0 responsabilizar pelo cuidado
mesmo quando é necessaria a
intervencao de outro ponto de
atencao a saude.

;
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Atributos e Funcoes da APS na Rede de Atencao
aplicadas as PcD e PDR

Resolubilidade ¢ Vinculo
e Existéncia de equipe multiprofissional
* Possibilidade real de identificacao de riscos,
necessidades e demandas de saude
e atendimento de demandas imediatas do
individuo para alivio do sofrimento
* encaminhamento oportuno
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_’V:_ﬁ Principio da equidade
Rede de servicos disponivel
Interfaces com
dS Redes de Avaliar a existéncia de linhas de cuidados
Atencao a Saude SSPECTEDE

e Regulacgao

1} Estabelecimentos de fluxos assistenciais

— Protocolos Clinicos e Diretrizes
=l Terapéuticas
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Fluxograma de diagndstico e
seguimento de PcD e PDR na
APS

Usuario /

familia

Triagens
alteradas

Fatores de risco, sinais de
alerta, histéria familiar,
presenca de deficiéncia

Orientacao dos
programas de
triagem

Protocolos e diretrizes

encaminhar para outros
dispositivos da RAS

Registro -
sistemas de
informacao

Identificar
rede
intersetorial

Diagndstico
etiolégico e
funcional

Comunicar Criar projet

diagndstico

projeto de
salde no
territdrio

terapéutico
singular
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Referéencias

* Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdao a Saude. Departamento de Atencdo Especializada e Tematica. Coordenacao
Geral de Média e Alta Complexidade. Portaria GM/MS N2 199 de 30/01/2014 — Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no Sistema Unico de Satde —SUS / Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Satide. Departamento de Atencdo
Especializada e Tematica. Coordenacao Geral de Média e Alta Complexidade. —Brasilia: Ministério da Saude, 2014.

*  PORTARIA DE CONSOLIDACAO N2 2, DE 28 DE SETEMBRO DE 2017 Consolida¢do das normas sobre as politicas nacionais de satde
do Sistema Unico de Saude.

* Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo Especializada a Saude/Departamento de Atencdo Especializada e
Tematica/Coordenacdo Geral da Atencdo Especializada. Linha de Cuidado Pessoas com Condicdes Raras na Rede de Atencdo a
Saude (RAS) — Brasilia: Ministério da Saude, 2022.

* Vieira, Daniela Koeller Rodrigues (Org.) . Pessoas com deficiéncia e doencas raras: o cuidado na atencao primaria . Rio de Janeiro;
Editora Fiocruz; 2019.

* Site da Revista Fapesp : https://revistapesquisa.fapesp.br/o-caminho-de-pedras-das-doencas-raras/

* Site do INAGEMP: https://www.inagemp.bio.br/pt/ii-mutirao-da-saude-acao-ligada-ao-projeto-genetica-no-sertao-e-realizado-em-
monte-santoba/
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