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Quem são as Pessoas com Deficiência (PcD) 

• Pessoas com deficiência são aquelas que 
têm impedimento de médio ou longo prazo de 

natureza física, mental, intelectual ou sensorial, o 
que, em interação com uma ou mais barreiras, pode 

obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade 
em igualdade de condições com as demais pessoas.  

 
 

(Fonte: https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/saude-da-pessoa-com-deficiência) 



Quem são as Pessoas com Doenças Raras (PDR) 

• Doenças raras - 65 /100.000 indivíduos ou 
1,3/2.000 indivíduos; 

• 80% genéticas.  



Legislação e APS 

● Portaria 199, de 30 de janeiro de 2014 - que institui a Política 
Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, aprova 

as Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras 
no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) e institui incentivos 

financeiros de custeio. 
 

● Rede de Cuidados à Saúde da Pessoa com Deficiência no âmbito do 
SUS (Portaria 793, de 24/04/12). Portaria de Consolidação n° 

3/GM/MS de 28 de setembro de 2017. 
● Lei Brasileira de Inclusão (LBI) nº 13.146, de julho de 2015. 

 



Motivos para a abordagem conjunta do 
cuidado à PcD e PDR na APS 

• Prevalência – 18,6 milhões PcD / 13 milhões PDR; 
• Intercessão -  Doenças Raras são frequentemente 
associadas à presença de deficiências / sinal sentinela. 

• Interface no cuidado; 
• Modelo proposto para o SUS; 

• Cronicidade; 
• Heterogeneidade. 



Relato de experiência 

“Sou médica de família e comunidade há 11 anos. Trabalho 
na Atenção Primária à Saúde (APS) desde então. Já atuei em 

diversos territórios, de área rural em município de médio 
porte a comunidade de extrema vulnerabilidade social em 
município de grande porte. Certamente, nesses cenários, 

existem pessoas com deficiências ou doenças raras. Mas, a 
sensação sempre foi de que elas não estavam por lá ou não 

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 limitação.” 

                                

 Fonte: Vieira, Daniela Koeller Rodrigues (Org.) . Pessoas com deficiência e doenças raras: o cuidado na atenção primária . Rio de Janeiro; 
Editora Fiocruz; 2019. 

 
 



Desafios para o cuidado às pessoas 
 com deficiência ou Doenças Raras na APS 

• Dúvidas sobre o papel da APS: cuidado e soluções em outros 
pontos da rede / desconhecimento sobre PcD e PDR no 

território; 
• Dificuldade em caracterizar os diferentes tipos de deficiência; 

• Limitações para identificar os recursos disponíveis; 
• Obstáculos à coordenação do cuidado, à gestão dos casos, ao  

estabelecimento de parcerias e articulações com a RAS; 
• Dificuldades na referência e contrarreferência; 

• Inexistência de fluxos e protocolos. 



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/ 



O que a APS tem a oferecer às PcD ou PDR?  



APS 

• Acesso; 
• Coordenação do cuidado; 
• Identificação precoce; 

encaminhamento 
oportuno, continuidade 
do cuidado, atenção 
longitudinal; 

• Ordenação de fluxos. 

Complexo  
Regulador 

Reabilitação 
 

Atenção 
especializada 

 

Outros 
Serviços 

 



Identificação de PcD e PDR na atenção primária 

Nos cenários habituais de consulta, nos cadastros realizados 

Identificação de sinais e sintomas 

História familiar 

Necessidade de equipes sensibilizadas e capacitadas 



Estabelecendo 
mecanismos 

para a 
identificação 
de PcD e DR 

na APS 

Educação 
permanente 

Matriciamento 
pela Rede de 

Atenção 
especializada`, 
de reabilitação, 

NASF 

Apoio de 
associações de 

pacientes, 
respeitando-se 
as normativas 

legais 

Participação 
em Conselhos, 

comitês e 
Grupos 

Técnicos 



Identificando PcD na APS 

● Cadastro familiar; 
● Prontuário eletrônico; 
● Sistemas de Informação / e-SUS. 
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Qual o papel da APS no contexto do cuidado à 
PcD e PDR?  

• Autonomia; 

• Olhar diferenciado ao cuidador; 

• Desenvolvimento de projetos de vida; 

• Questões sociais relacionadas a desenvolvimento de renda; 

• Contexto familiar e comunitário - influência no seu estado de 
saúde; 

• Outras doenças crônicas;  
• Acompanhamento dos diferentes ciclos de vida. 

Fonte: Vieira, Daniela Koeller Rodrigues (Org.) . Pessoas com deficiência e doenças raras: o cuidado na atenção primária . Rio de Janeiro; 
Editora Fiocruz; 2019. 

 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 

Primeiro 
contato 

• No cadastro das famílias 
• Sala de vacinas 
• Na puericultura 

• Nas consultas médicas e de 
enfermagem 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 

Longitudinalidade 
 

• Identificação de problemas emergentes  
• Riscos relacionados ao ambiente 

• Vulnerabilidades do usuário e sua família 

• Entraves e facilitadores para autocuidado e autonomia 

• Orientações sobre saúde sexual e reprodutiva 

• Risco de recorrência 

• Tratamento de doenças crônicas 
•  Construção de estratégias para o envelhecimento 

saudável 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 

Integralidade • Visão ampliada sobre as questões 
de saúde. 

• Considerar  limitações e 
possibilidades relacionadas às 
atividades e participação. 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 

Coordenação • Permite identificar e encaminhar 
oportunamente. 

• Manutenção das ações de atribuição 
da APS.  

• Acompanhar se as necessidades de 
saúde estão sendo atendidas, nos 
vários pontos da RAS.  



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 

Focalização na 
família 

• Famílias afetadas por: cronicidade, hereditariedade, 
presença de incapacidades e sequelas. 

• Sobrecarga dos cuidadores. 
• Dificuldade no cuidado para outros membros da 

família. 
• O foco na família torna especialmente potente o 

trabalho da APS nestes casos. A orientação familiar 
permite identificar e propor soluções para os 
problemas encontrados junto à família.  



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 
Orientação 
comunitária 

• Impacto da realidade local: na 
autonomia, no autocuidado, na 
acessibilidade 

• Ações de promoção e prevenção  
• Atividades, participação e 

inclusão social.  



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Atributos Exemplos 

Competência 
cultural 

• Conhecer os aspectos sócio culturais e históricos  
• Construção da narrativa de adoecimento  
• Auxilia na construção de estratégias para viver com 

a condição 
• Possibilita minimizar barreiras de acesso 
• Estratégias para redução do estigma 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Funções Exemplos 

Comunicação APS como o centro de 
comunicação do usuário com a 
RAS 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Funções Exemplos 

Responsabilizaçã
o 

• A equipe deve se 
responsabilizar pelo cuidado 
mesmo quando é necessária a 
intervenção de outro ponto de 
atenção à saúde. 



Atributos e Funções da APS na Rede de Atenção 
aplicadas às PcD e PDR 

Funções Exemplos 

Resolubilidade • Vínculo 

• Existência de equipe multiprofissional 
• Possibilidade real de identificação de riscos, 

necessidades e demandas de saúde 

• atendimento de demandas imediatas do 
indivíduo para alívio do sofrimento 

• encaminhamento oportuno  



Interfaces com 
as Redes de 

Atenção à Saúde 
e Regulação 

Princípio da equidade 

Rede de serviços disponível 

Avaliar a existência de linhas de cuidados 
específicas 

Estabelecimentos de fluxos assistenciais 

Protocolos Clínicos e Diretrizes 
Terapêuticas 



Rede de Atenção Intersetorial 



Fluxograma de diagnóstico e 
seguimento de PcD e PDR na 

APS 
 

Fonte: modificado de Vieira, 

2019. 
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Perguntas e respostas 


