Politica Nacional de
F. Atencdo Integral as Pessoas

com Doencas Raras

“As dificuldades de acesso a medicamentos para
doencas raras”




Doencas raras

e Acometem até 65 pessoas em cada 100.000 pessoas

* Manifestacoes relativamente frequentes podem
simular doencas comuns, dificultando o diagnostico

e Causam sofrimento para os pacientes e familiares
* Muitas nao possuem cura

* Necessitam de acompanhamento clinico
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Legislacao vigente

Portaria GM/MS n2 199/20141

Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas
Raras

Diretrizes para Atenc¢do Integral as Pessoas com doencas raras
no Ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)

Lei n2 13.693/2018

Instituiu o dia nacional de doencas raras, devendo ser
celebrado, anualmente, no ultimo dia do més de fevereiro
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1 Revogada pelas Portarias de Consolidacdo do Ministério da Saude n? 2/2017 n2 6/2017.



Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Objetivo
Reduzir a mortalidade

Contribuir para a reducao da morbimortalidade e das
manifestacoes secundarias

Melhorar a qualidade de vida das pessoas, por meio de
acoes de promocao, prevencao, deteccao precoce,
tratamento oportuno, reducao de incapacidade e cuidados
paliativos
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Principios
Atencao humanizada e centrada nas necessidades das pessoas

Reconhecimento da doenca rara e da necessidade de oferta de
cuidado integral

Promocao do respeito as diferencas e aceitacao de pessoas com
doencas raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos

Garantia de acesso e de qualidade dos servicos, ofertando
cuidado integral e atencao multiprofissional

B MINISTERIO DA 7 PATRIA AMADA
SUSmge SAUDE Zouu BRASIL



Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Principios

Articulacao intersetorial e garantia de ampla participacao e
controle social

Incorporacao e uso de tecnologias a partir do processo de
avaliacao e aprovacao pela Comissao Nacional de Incorporacao
de Tecnologias no SUS (CONITEC) e Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT)

Promocao da acessibilidade das pessoas com doencas raras a
edificacoes, mobiliario, espacos e equipamentos urbanos
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Eixos estruturantes

Doencas raras de origem Doencas raras de origem nao

genética genética
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Anomalias

P S Erros inatos
congénitas e Deficiéncia

do Inflamatorias
metabolismo

manifestacao intelectual
tardia




Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estruturacao da linha de cuidado

A linha de cuidado deve ser estruturada pela Atencao Basica e
Atencao Especializada
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estruturacao da linha de cuidado 7
da \
Atencao Basica %

Responsavel pela coordenacao do cuidado e por realizar a
atencao continua da populacao que esta sob sua

responsabilidade, além de ser a porta de entrada prioritaria do
usuario na rede
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estruturacao da linha de cuidado @
Atencao Especializada T j

f e N

Composta pelo conjunto de pontos de atencao para a
realizacao de acoes e servicos de urgéncia, ambulatorial
especializado e hospitalar, apoiando e complementando os
servicos da atencao basica de forma integral, resolutiva e em
tempo oportuno
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estruturacao da linha de cuidado
Atencao Especializada

* Servico de Atencao Especializada em Doencas Raras

 Servico de Referéncia em Doencas Raras
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estruturacao da linha de cuidado
e Hospitais universitarios
* Hospitais federais e estaduais

* Associacdes beneficentes e voluntarias
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estruturacao da linha de cuidado

Locus da atencao
e Hospitais universitarios a satde dos

pacientes com
doencas raras

* Hospitais federais e estaduais

* Associacdes beneficentes e voluntarias
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Estabelecimentos habilitados

UF Municipio Estabelecimento

DF Distrito Federal Hospital de Apoio de Brasilia

GO Anapolis Associacdo De Pais E Amigos Dos Excepcionais - APAE De Anapolis

PE Recife ASSOCIACAO DE ASSISTENCIA A CRIANCA DEFICIENTE — AACD/PE

PR Curitiba Hospital Pequeno Principe de Curitiba

RJ Riodejaneiro IFF

RS Porto alegre HC POA

SP  Santo andré Ambulatério de Especialidade da FUABC/Faculdade de Medicina
ABC/Santo André

BA Salvador Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais - APAE
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Politica Nacional de Atencao Integral as

Pessoas com Doencas Raras Fortalecimento
da Rede de
Estabelecimentos habilitados Atencio
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Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras

Financiamento

e Ressarcimento por procedimentos
e Assisténcia farmacéutica
e Custeio mensal

* RS 11.650,00 (por equipe para o Servico de Atencao
Especializada)

* RS 41.480,00 (por equipe para o Servico de Referéncia)
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Principais desafios

Dados epidemiologicos

Tratamento e acompanhamento especificos e
adequados as necessidades dos pacientes

Acompanhamento multiprofissional
Educacao permanente

Diagnostico precoce
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Principais desafios

Importancia do diagndstico
Reducao do sofrimento pela busca do diagndstico
Prevencao do agravamento do quadro do paciente

Elaboracdo do plano de tratamento/acompanhamento
adequado

Orientacao para familia

Aconselhamento genético
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O presente é tGo
gran de/ N 5 O Nnos Ministério da Saude

Secretaria de Atencao a Saude
afgstemos. Departamento de Atencao Especializada e Tematica
Nao nos 4 Coordenac¢ao Geral de Atencao Especializada
OfGStemOS . cgae@saude.gov.br
m UltO, varmos de | Jaqueline Silva Misael

maos dadas.

Carlos Drummond de Andra_de




