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Há dois anos, o Centro de Referência para Doen-
ças Neuromusculares do Distrito Federal vem 
sofrendo uma série de precaridades no aten-

dimento aos pacientes. Parte desses problemas já foi 
denunciado na edição N° 24/2015 do Política & Saúde. 
As queixas eram muitas: demora para a realização do 
exame de polissonografia, compra de equipamentos 
respiratórios; falta de nutricionista  e de dietas especi-
ais hipercalóricas e hiperproteícas. Diversas falhas que 
comprometiam o trabalho da equipe de saúde no cum-
primento dos dos objetivos previstos na Portaria que é 
o “tratamento precoce das complicações na vida desses 
pacientes”.
     A longa fila de espera para realização do exame de 
polissonografia, o estudo do sono era agonizante, pois 
o procedimento é requisito para a avaliação pulmonar 
e obrigatório para a dispensação de equipamentos de 
suporte ventilatório no SUS. Todos os pacientes que 
dependem da polissonografia para concluir diagnós-
tico e não conseguem, ficam em risco de agravamento 
dos seus quadros de saúde, que normalmente são 
situações de média ou alta complexidade, tais como: 
doenças neuromusculares, obesidade e outras doenças 
raras e crônicas. Meses depois, o Hospital Regional da 
Asa Norte divulgou que uma vez por semana, seria di-
sponibilizada uma vaga para o agendamento da polis-
sonografia destinada pacientes da Neuromuscular, cuja 
priorização é feita conforme o quadro clínico de cada 
paciente. 
     Agora, o atendimento ambulatorial especializado 
para os doentes neuromusculares há uma perspectiva 
de melhorias, isso porque, foi o serviço foi transferido 
para o Hospital de Apoio de Brasília (HAB), no mês de 
maio. A motivação para essa mudança decorre de o hos-
pital ter sido indicado para a habilitação como Serviço 
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Foi publicado no Diário Oficial do DF, a Portaria N°85, de 27/05/2016 que determina 
a transferência do Centro de Referência para Doenças Neuromusculares (CRDN), no 
âmbito da SES-DF, do Hospital Regional da Asa Norte para o Hospital de Apoio de 
Brasília. O texto revogou a Portaria nº 206, de 17/10/2011. O atendimento é real-
izado pela equipe multidisciplinar composta de: médico neurologista, fisioterapeuta,  
terapeuta ocupacional e fonoaudióloga. O CRDN receberá apoio da pneumologia do 
HRAN, para o qual serão encaminhados os pacientes com doenças neuromusculares 
e comprometimento respiratório. Todos os pacientes com diagnóstico de doenças 
neuromusculares e com suspeita diagnóstica incluída no anexo I atendidos na Rede 
SES-DF devem ser avaliados e acompanhados pelo Centro de Referência no HAB e 
pela Unidade de Doenças Torácicas do HRAN. O agendamento de consulta, é feito pelo 
telefone: (61) 3905-4684, no qual deve informar o diagnóstico da doença e o número 
da SES. O HAB fica localizado no SAIN Quadra 04, Asa Norte, ao lado do Hospital da 
Criança de Brasília. A via de acesso ao hospital é pelo Setor Militar Urbano. A íntegra 
da Portaria está disponível em nosso site: www.altacomplexidade.org .

DF: Centro de Referência em Doenças Neuromusculares é transferido para o 
Hospital de Apoio
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de Referência em Doenças Raras, descrita na Resolução Nº 451, 
de 10/11/2015, do Conselho de Saúde do DF, cuja publicação ofi-
cial, no dia 15/03/2016, que considerou o estabelecimento apto 
ao credenciamento. Essas mudanças trazem um horizonte dos 
andamentos da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas 
com Doenças Raras no âmbito do SUS (Portaria GM/MS Nº 199, 
de 30/01/2014), que no artigo 22 institui incentivo financeiro de 
custeio mensal para as equipes profissionais dos estabelecimen-
tos de saúde habilitados como Serviço de Referência em Doenças 
Raras.
     Mas como toda mudança, há necessidade de ajustes. O novo texto 
não informa na composição da equipe de atendimento em Doen-
ças Neuromusculares às áreas de: Nutrição e Psicologia, sendo o 
acesso ao suporte nutricional fundamental para esse grupo, isso 
porque são pacientes que têm perda de peso progressiva e mui-
tas vezes irreversível, tendo como consequências a gastrostomia 
precoce (procedimento cirúrgico para a fixação de uma sonda 
alimentar) e traqueostomia (procedimento cirúrgico realizado em 
pacientes que passarão a utilizar a ventilação mecânica permanen-
te), que quando realizadas em emergência fazem desses pacientes 
usuários permanentes de leitos de UTI de forma indevida.
     Receber o diagnóstico de uma doença neuromuscular traz con-
sequências profundas ao paciente e às famílias, dado o nível de 
complexidade da doença. Para muitos, o sistema público de saúde 
é o único meio de acesso, e isso reforça a importância do atendi-
mento no Centro de Referência. 
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Instituto Paulo Gontijo é credenciado no 
Programa Nacional de Apoio à Atenção da 
Saúde da Pessoa com Deficiência
Foi publicada no Diário Oficial da União a Portaria N° 643, de 5 de agosto de 
2016, que aceita o pedido de credenciamento para apresentação  de projetos, de 
25 instituições, entre elas o Instituto Paulo Gontijo (IPG) , no âmbito do Progra-
ma Nacional de Apoio à Atenção da Saúde da Pessoa com Deficiência (PRONAS/
PCD). Esse Programa foi implantado pelo Ministério da Saúde (Lei nº 12.715, de 
17/09/2012) para incentivar ações e serviços desenvolvidos por entidades, as-
sociações e fundações privadas sem fins lucrativos no campo da oncologia e da 
pessoa com deficiência. Pessoas físicas e jurídicas que contribuírem com doações 
para projetos nessas duas áreas poderão se beneficiar de deduções fiscais no 
Imposto de Renda. O Instituto Paulo Gontijo foi criado após o físico e engenheiro 
Paulo Gontijo ter sido diagnosticado com Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA), 
em 1999. A entidade promove pesquisas e estudos científicos que contribuam 
para aumentar o nível de conhecimento a respeito da Esclerose Lateral Ami-
otrófica (ELA) e desenvolvimento de ações de sensibilização e humanização que 
contribuam para o melhor atendimento dos profissionais, pacientes e de suas 
famílias. O documento da Portaria está disponível em: http://bit.ly/2bioMcs

Petições de 
tecnologias de 
uso em saúde 
são atualizadas
 Os assuntos das petições  
secundárias da Gerência de Tec-
nologia em Materiais de Uso em 
Saúde (Gemat) da Anvisa foram 
atualizados, de modo a permitir 
uma maior rastreabilidade e 
monitoramento dos assuntos de 
petições secundárias da Gerên-
cia.  
    As petições de alteração foram 
segmentadas considerando o re-
gime de regularização do mate-
rial de uso em saúde na Anvisa, 
se registro ou cadastro, bem 
como as petições de alteração de 
materiais implantáveis em orto-
pedia passaram a ter assuntos 
próprios, distintos dos demais 
materiais de uso em saúde.
   Essas medidas visam padroni-
zar o processo com os procedi-
mentos já estabelecidos pela 
área de Portos, Aeroportos e 
Fronteiras, além de harmonizar 
os procedimentos adotados nas 
gerências da Gerência-Geral de 
Tecnologia de Produtos para a 
Saúde (GGTPS).  
    Outras informações estão  
disponíveis da Nota Técnica da 
agência reguladora: 
http://bit.ly/2btEXC8
Fonte: Anvisa

O sentido da vida: Valter Hugo Mãe é  
personagem de filme sobre doença rara
Dirigido pelo cineasta português Miguel Gonçalves Mendes, o filme O sentido da 
vida viaja pelo mundo para questionar a existência humana através da história real 
de Giovane de Sena Brisotto, jovem gaúcho diagnosticado com uma doença rara: 
a paramiloidose familiar. Na iminência de um transplante, Giovane traça a mesma 
rota daquela que se supõe ter sido a primeira viagem a disseminar a doença, há 
500 anos. Paralelamente à história de Giovane, o espectador é confrontado com o 
cotidiano de sete figuras públicas, sendo duas ainda a confirmar: um astronauta 
dinamarquês, uma artista japonesa, um músico islandês, um juiz espanhol, e um 
escritor premiado, Valter Hugo Mãe, que vive em Vila do Conde, local de origem da 
paramiloidose familiar. Na jornada de Giovane pela busca de respostas para suas 
questões existenciais e para o sentido de sua vida, o jovem revisita a história da hu-
manidade, traçando novas perspectivas, relacionando fenômenos e buscando no-
vas respostas para velhas questões.  O filme acompanha todo o processo de escrita 
e de desenvolvimento do livro de Mãe, A desumanização, até o seu lançamento em 
Portugal, Brasil e Islândia. O sentido da vida tem previsão de lançamento para 2017. 

Foto: Fronteiras/Reprodução 

Parceria com Portugal impulsiona pesquisa por 
novos fármacos
Uma proposta elaborada pela Unesp e pela Universidade de Lisboa foi uma das con-
templadas pela chamada SPRINT, cujo resultado foi divulgada pela Fapesp no final de 
Julho. O projeto envolve o estudo de novos fármacos a partir de moléculas conjugadas 
de peptídeos e quitosanas e contará com o conhecimento dos parceiros portugueses 
em técnicas de microscopia para impulsionar a pesquisa.  Coordenadora do projeto 
pelo lado da Unesp, a pesquisadora Marcia Perez dos Santos Cabrera lembra que 
existe uma demanda global pelo desenvolvimento de novos fármacos provocada, por 
exemplo, pelo crescimento da resistência bacteriana. “Embora exista uma grande ne-
cessidade de novos antibióticos e novas moléculas com ação antibacteriana, há mais 
de uma década não há compostos verdadeiramente novos no mercado. Os peptídeos 
surgem como uma alternativa para esta demanda, mas existem algumas barreiras”, 
explica.
*Matéria completa em nosso site www.altacomplexidade.org .
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PEC que limita 
gastos deve tirar 
R$ 654 bilhões do 
SUS em 20 anos
   A implementação da PEC 241, que 
propõe limitar o aumento dos gastos 
públicos de um ano à inflação do ano an-
terior, representará retração de R$ 654 
bilhões nos recursos para a saúde nos 
próximos 20 anos, e agravará a “asfixia 
financeira” que já atinge o Sistema Único 
de Saúde.   As estimativas são do Consel-
ho Nacional de Secretarias Municipais 
de Saúde (Conasems) e do Conselho Na-
cional de Secretarias Estaduais de Saúde 
(Conass).  
   Atualmente, os gastos públicos com 
saúde são regidos pela Emenda Consti-
tucional 86, que estabelece destinação 
crescente e escalonada de recursos, cal-
culada em percentuais da Receita Cor-
rente Líquida (RCL), de 13,2% em 2016.
A projeção do estudo é que, pela regra da 
PEC 241 que limita a expansão ao IPCA 
do ano anterior, a saúde receberia R$ 
2,82 bilhões a menos já em 2017, R$ 31 
bilhões a menos em 2026, até que a per-
da chegasse a R$ 59 bilhões em 2036. No 
período, a redução ano a ano em relação 
à regra atual acumularia R$ 654 bilhões. 
   No dia 11/08, a Câmara dos Deputa-
dos instalou uma comissão especial 
que vai analisar a PEC, cuja primeira 
reunião de trabalho está agendada 
para 22 de agosto.

Foto: Matheus Oliveira/Agência Saúde

TCU reconhece validade de contratação de 
organizações sociais para gestão da saúde
O principal projeto político do governador Rodrigo Rollemberg ganhou no dia 
10/08 o aval do Tribunal de Contas da União. Por unanimidade, o TCU decidiu 
que são válidas as contratações de organizações sociais para a prestação de 
serviços públicos de saúde. O entendimento foi consolidado a partir de uma 
solicitação encaminhada pela Comissão de Assuntos Sociais do Senado Feder-
al. Os parlamentares pediram uma manifestação do Tribunal de Contas sobre 
o tema. Há apenas uma pendência no debate, que será resolvida na semana 
que vem: os ministros vão decidir se os gastos com pessoal das organizações 
sociais devem ser contabilizados nos gastos de pessoal da Lei de Responsabil-
idade Fiscal. O relator do processo foi o ministro Bruno Dantas. Em seu voto, 
seguido por todo o plenário, o ministro Bruno Dantas estabeleceu 12 condi-
cionantes para a contratação de organizações sociais. Ele determinou que a 
escolha das entidades seja precedida de estudos e chamamentos públicos. É 
preciso que haja uma avaliação dos custos do serviço e a elaboração de planil-
has detalhadas. O TCU decidiu ainda que não é necessário concurso público 
para seleção de funcionários de organizações. Mas a Corte defendeu que haja 
processos seletivos para os cargos.  O Tribunal de Contas do DF recomendou 
a inclusão das despesas com a folha de pagamento, para o cálculo dos limites 
da Lei de Responsabilidade Fiscal. Fonte: Helena Mader/CB

Fonte: Conass, Correio Braziliense e Agência Câmara

Governo regulamenta decreto que dispõe assentos para pessoas 
com deficiência
Foi publicado no Diário Oficial da União, o Decreto Nº 8.816, de 20/07/2016, que regulamenta a Lei nº 13.284, de 
10/05/2016, para dispor sobre a reserva de assentos para pessoas com deficiência e pessoas com mobilidade reduzida, 
em estádios, ginásios de esporte e outras instalações que sediarão ou apoiarão a realização de eventos dos Jogos Olím-
picos e Paraolímpicos Rio 2016. Para os fins deste Decreto considera-se:
I - pessoa com deficiência quela que tem impedimento de longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensorial 
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.
II - pessoa com mobilidade reduzida - aquela que tem, por
qualquer motivo, dificuldade de movimentação, permanente ou temporária,
gerando redução efetiva da mobilidade, da flexibilidade, da
coordenação motora ou da percepção, incluída a pessoa idosa, a
gestante, a lactante, a pessoa com criança de colo e o obeso; e
III - acompanhante - aquele que acompanha a pessoa com
deficiência ou a pessoa com mobilidade reduzida, que desempenhe ou
não as funções de atendente pessoal.

Foto: Diário de Pernambuco/ Divulgação
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II Simpósio de 
Oncologia da 
LaOnco
Data: 22 a 24 de setembro
Horário: 18h30 às 22h
Temas: Cancerologia pediátrica, ciru-
rgia oncológica e onco hematologia
Local: SEPN 707/907 , Uniceub da Asa 
Norte (DF)
Investimento: R$ 40,00
Inscrições: http://bit.ly/2bu0vOa
Informações: 
laoncouniceub.diretoria@gmail.com
Vagas: 150

HUOL divulga edital de seleção para 
Residência Multiprofissional em Saúde
O Hospital Universitário Onofre Lopes (HUOL) da divulgou edital do processo 
seletivo para residência multiprofissional em Saúde. As inscrições podem ser 
feitas a partir de 22/08.  São 116 vagas, que podem ser ocupadas por profis-
sionais das áreas de: Medicina, Biomedicina, Ciências Biológicas, Educação 
Física, Enfermagem, Farmácia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina Vete-
rinária, Nutrição, Odontologia, Psicologia, Serviço Social e Terapia Ocupacio-
nal. Informações:  www.comperve.ufrn.br .

I Jornada de Genética e Biologia 
Molecular - LiGeM e LAOnBM
Data: 29 a 31 de agosto
Horário: 13h30 às 17h30
Local: Auditório da Área VI Escola de Formação de Professores - PUC Goiás, 
Goiânia (GO)
Investimento: R$ 30,00
Inscrições até 20/08 pelo site: www.geneticapuc.com.br
Informações: ligem.pucgo@hotmail.com

III Simpósio 
Neuro Oncologia 
Beneficência 
Portuguesa de 
São Paulo
Data: 17 de setembro
Horário: 8h às 12h
Temas: Principais artigos em neu-
ro-oncologia em 2015/16; Marca-
dores moleculares; Neurorradiolo-
gia; Discussão de casos clínicos
Local: Hospital São Paulo, R. Marti-
niano de Carvalho, 965, Bela Vista 
(SP)
Inscrições gratuitas: http://www.
bpsp.org.br/site/simposio-neu-
ro-onco

I Simpósio de Nutrição Oncológica do 
INCA
Data: 11 de outubro
Local: Auditório Moacyr Santos Silva - 8º andar,  Prédio-Sede do Instituto Na-
cional de Câncer INCA)
Endereço: Praça Cruz Vermelha, 23 - Centro - Rio de Janeiro (RJ)
Inscrições Gratuitas: http://bit.ly/2bsSjyy
Informações: (21) 3207-1665 ou nutricaoclinica.hc1@inca.gov.br

II Simpósio Estadual sobre Obesidade da 
SES/SP
Data: 22 de agosto
Horário: 8h às 17h30
Eixos temáticos: Cenário Epidemiológico; Evidências; Comorbidades e Políticas 
Públicas
Programação: http://bit.ly/2bhPJhC
Inscrições Gratuitas: http://bit.ly/2buxJjb
Informações: (11) 3066-8479 ou simposiobesidade@saude.sp.gov.br
Local: Centro de Convenções Rebouças
Endereço: Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 23, Cerqueira César, São Paulo (SP)
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Mesa-redonda Direito à 
saúde: sustentabilidade 
e futuro do SUS

Data: 25 de agosto
Horário: 19h
Local: Salão Nobre da Faculdade de 
Medicina da Unesp de Botucatu
Informações: http://bit.ly/2b9fY7l


