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EDITORIAL

4 dois anos, o Centro de Referéncia para Doen-
¢as Neuromusculares do Distrito Federal vem

sofrendo uma série de precaridades no aten-
dimento aos pacientes. Parte desses problemas ja foi
denunciado na edi¢do N° 24/2015 do Politica & Saude.
As queixas eram muitas: demora para a realizacdo do
exame de polissonografia, compra de equipamentos
respiratorios; falta de nutricionista e de dietas especi-
ais hipercaldricas e hiperproteicas. Diversas falhas que
comprometiam o trabalho da equipe de saide no cum-
primento dos dos objetivos previstos na Portaria que é
o0 “tratamento precoce das complica¢des na vida desses
pacientes”.

A longa fila de espera para realizacdo do exame de
polissonografia, o estudo do sono era agonizante, pois
o procedimento é requisito para a avaliagdo pulmonar
e obrigatoério para a dispensa¢do de equipamentos de
suporte ventilatério no SUS. Todos os pacientes que
dependem da polissonografia para concluir diagnos-
tico e ndo conseguem, ficam em risco de agravamento
dos seus quadros de saude, que normalmente sio
situacdes de média ou alta complexidade, tais como:
doencas neuromusculares, obesidade e outras doencas
raras e cronicas. 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
priorizagdo é feita conforme o quadro clinico de cada
paciente.

Agora, o atendimento ambulatorial especializado
para os doentes neuromusculares ha uma perspectiva
de melhorias, isso porque, foi o servi¢o foi transferido
para o Hospital de Apoio de Brasilia (HAB), no més de
maio. A motivagdo para essa mudanca decorre de o hos-
pital ter sido indicado para a habilitagdo como Servigo
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DF: Centro de Referéncia em Doencas Neuromusculares é transferido para o
Hospital de Apoio
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de Referéncia em Doengas Raras, descrita na Resolugdo N2 451,
de 10/11/2015, do Conselho de Saide do DF, cuja publicagio ofi-
cial, no dia 15/03/2016, que considerou o estabelecimento apto
ao credenciamento. Essas mudancas trazem um horizonte dos
andamentos da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doengas Raras no ambito do SUS (Portaria GM/MS N2 199,
de 30/01/2014), que no artigo 22 institui incentivo financeiro de
custeio mensal para as equipes profissionais dos estabelecimen-
tos de saude habilitados como Servigo de Referéncia em Doengas
Raras.

Mas como toda mudanga, ha necessidade de ajustes. O novo texto
ndo informa na composicdo da equipe de atendimento em Doen-
¢as Neuromusculares as areas de: Nutrigao e Psicologia, sendo o
acesso ao suporte nutricional fundamental para esse grupo, isso
porque sdo pacientes que tém perda de peso progressiva e mui-
tas vezes irreversivel, tendo como consequéncias a gastrostomia
precoce (procedimento cirurgico para a fixacdo de uma sonda
alimentar) e traqueostomia (procedimento cirdrgico realizado em
pacientes que passario a utilizar a ventilagio mecanica permanen-
te), que quando realizadas em emergéncia fazem desses pacientes
usuarios permanentes de leitos de UTI de forma indevida.

Receber o diagndstico de uma doeng¢a neuromuscular traz con-
sequéncias profundas ao paciente e as familias, dado o nivel de
complexidade da doenga. Para muitos, o sistema publico de saude
é 0 Unico meio de acesso, e isso refor¢a a importancia do atendi-
mento no Centro de Referéncia.

Foi publicado no Diario Oficial do DF, a Portaria N°85, de 27/05/2016 que determina
a transferéncia do Centro de Referéncia para Doencas Neuromusculares (CRDN), no
ambito da SES-DF, do Hospital Regional da Asa Norte para o Hospital de Apoio de
Brasilia. O texto revogou a Portaria n? 206, de 17/10/2011. O atendimento é real-
izado pela equipe multidisciplinar composta de: médico neurologista, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional e fonoaudiéloga. O CRDN recebera apoio da pneumologia do
HRAN, para o qual serdo encaminhados os pacientes com doenc¢as neuromusculares
! e comprometimento respiratorio. Todos os pacientes com diagndstico de doencas
neuromusculares e com suspeita diagndstica incluida no anexo I atendidos na Rede
- SES-DF devem ser avaliados e acompanhados pelo Centro de Referéncia no HAB e
@ pela Unidade de Doencas Toracicas do HRAN. O agendamento de consulta, é feito pelo
| telefone: (61) 3905-4684, no qual deve informar o diagnéstico da doenca e o nimero
da SES. O HAB fica localizado no SAIN Quadra 04, Asa Norte, ao lado do Hospital da
Crianca de Brasilia. A via de acesso ao hospital é pelo Setor Militar Urbano. A integra
da Portaria esté disponivel em nosso site: www.altacomplexidade.org .
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O sentido da vida: Valter Hugo Mae €
personagem de filme sobre doenca rara

Dirigido pelo cineasta portugués Miguel Gongalves Mendes, o filme O sentido da
vida viaja pelo mundo para questionar a existéncia humana através da histoéria real
de Giovane de Sena Brisotto, jovem gatcho diagnosticado com uma doenca rara:
a paramiloidose familiar. Na iminéncia de um transplante, Giovane traga a mesma
rota daquela que se supde ter sido a primeira viagem a disseminar a doenca, ha
500 anos. Paralelamente a histéria de Giovane, o espectador é confrontado com o
cotidiano de sete figuras publicas, sendo duas ainda a confirmar: um astronauta
dinamarqués, uma artista japonesa, um musico islandés, um juiz espanhol, e um
escritor premiado, Valter Hugo Mae, que vive em Vila do Conde, local de origem da
paramiloidose familiar. Na jornada de Giovane pela busca de respostas para suas
questdes existenciais e para o sentido de sua vida, o jovem revisita a histéria da hu-
manidade, tragcando novas perspectivas, relacionando fenémenos e buscando no-
vas respostas para velhas questdes. O filme acompanha todo o processo de escrita
e de desenvolvimento do livro de Mae, A desumanizacdo, até o seu lancamento em
Portugal, Brasil e Islandia. O sentido da vida tem previsdo de langamento para 2017.

Instituto Paulo Gontijo é credenciado no
Programa Nacional de Apoio a Atencdo da
Saude da Pessoa com Deficiéncia

Peticoes de
tecnologias de
uso em saude
sao atualizadas

Foi publicada no Diario Oficial da Unido a Portaria N° 643, de 5 de agosto de
2016, que aceita o pedido de credenciamento para apresentacdo de projetos, de
25 instituicdes, entre elas o Instituto Paulo Gontijo (IPG), no ambito do Progra- Os assuntos das peticoes
ma Nacional de Apoio a Atengdo da Saide da Pessoa com Deficiéncia (PRONAS/ secunddrias da Geréncia de Tec-

PCD). Esse Programa foi implantado pelo Ministério da Sadde (Lein? 12.715, de
17/09/2012) para incentivar ac¢oes e servicos desenvolvidos por entidades, as-
sociagdes e fundagdes privadas sem fins lucrativos no campo da oncologia e da
pessoa com deficiéncia. Pessoas fisicas e juridicas que contribuirem com doagdes
para projetos nessas duas areas poderdo se beneficiar de dedugdes fiscais no
Imposto de Renda. O Instituto Paulo Gontijo foi criado apés o fisico e engenheiro
Paulo Gontijo ter sido diagnosticado com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA),
em 1999. A entidade promove pesquisas e estudos cientificos que contribuam
para aumentar o nivel de conhecimento a respeito da Esclerose Lateral Ami-
otrofica (ELA) e desenvolvimento de a¢des de sensibilizacdo e humanizacdo que
contribuam para o melhor atendimento dos profissionais, pacientes e de suas
familias. O documento da Portaria esta disponivel em: http://bit.ly/2bioMcs

nologia em Materiais de Uso em
Saude (Gemat) da Anvisa foram
atualizados, de modo a permitir
uma maior rastreabilidade e
monitoramento dos assuntos de
peticdes secundarias da Gerén-
cia.

As petigoes de alteragdo foram
segmentadas considerando o re-
gime de regularizacdo do mate-
rial de uso em saude na Anvisa,
se registro ou cadastro, bem

como as peti¢des de alteracdo de
materiais implantaveis em orto-
pedia passaram a ter assuntos
proprios, distintos dos demais
materiais de uso em saude.

Essas medidas visam padroni-
zar o processo com os procedi-
mentos ja estabelecidos pela
area de Portos, Aeroportos e
Fronteiras, além de harmonizar
os procedimentos adotados nas
geréncias da Geréncia-Geral de
Tecnologia de Produtos para a
Saude (GGTPS).

Outras informagoes estdo
disponiveis da Nota Técnica da
agéncia reguladora:
http://bit.ly/2btEXC8
Fonte: Anvisa

Parceria com Portugal impulsiona pesquisa por
novos farmacos

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 farmacos a partir de moléculas conjugadas
de peptideos e quitosanas e contara 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 firmacos provocada, por
exemplo, pelo crescimento da resisténcia bacteriana. “Embora exista uma grande ne-
cessidade de novos antibioticos e novas moléculas com acdo antibacteriana, ha mais
de uma década ndo ha compostos verdadeiramente novos no mercado. Os peptideos
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 bilhoes do
SUS em 20 anos

A implementacdo da PEC 241, que
propde limitar o aumento dos gastos
publicos de um ano a inflagdo do ano an-
terior, representara retragdo de R$ 654
bilhdes nos recursos para a saude nos
préximos 20 anos, e agravara a “asfixia
financeira” que ja atinge o Sistema Unico
de Saude. As estimativas sdo do Consel-
ho Nacional de Secretarias Municipais
de Saude (Conasems) e do Conselho Na-
cional de Secretarias Estaduais de Saude
(Conass).

Atualmente, os gastos publicos com
saude sdo regidos pela Emenda Consti-
tucional 86, que estabelece destinacdo
crescente e escalonada de recursos, cal-
culada em percentuais da Receita Cor-
rente Liquida (RCL), de 13,2% em 2016.
A projecdo do estudo é que, pelaregra da
PEC 241 que limita a expansao ao I[PCA
do ano anterior, a saude receberia R$
2,82 bilhdes a menos ja em 2017, R$ 31
bilhdes a menos em 2026, até que a per-
da chegasse a R$ 59 bilhdes em 2036. No
periodo, a redugdo ano a ano em relagcdo
aregra atual acumularia R$ 654 bilhdes.

No dia 11/08, a Camara dos Deputa-
dos instalou uma comissdo especial
que vai analisar a PEC, cuja primeira
reunido de trabalho estd agendada
para 22 de agosto.

POR DENTRO DO CONGRESSO NACIONAL
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TCU reconhece validade de contratacao de
organizagoes sociais para gestdo da saude

O principal projeto politico do governador Rodrigo Rollemberg ganhou no dia
10/08 o aval do Tribunal de Contas da Unido. Por unanimidade, o TCU decidiu
que sdo validas as contrata¢des de organizacdes sociais para a prestacdo de
servigos publicos de satude. O entendimento foi consolidado a partir de uma
solicitacdo encaminhada pela Comissdo de Assuntos Sociais do Senado Feder-
al. Os parlamentares pediram uma manifestagdo do Tribunal de Contas sobre
o tema. H4 apenas uma pendéncia no debate, que sera resolvida na semana
que vem: os ministros vao decidir se os gastos com pessoal das organizacoes
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 plendrio, o ministro Bruno Dantas estabeleceu 12 condi-
cionantes para a contratacdo de organizagdes sociais. Ele determinou que a
escolha das entidades seja precedida de estudos e chamamentos piiblicos. E
preciso que haja uma avaliagdo dos custos do servico e a elaboragao de planil-
has detalhadas. O TCU decidiu ainda que ndo é necessario concurso publico
para sele¢do de funcionarios de organizagdes. Mas a Corte defendeu que haja
processos seletivos para os cargos. O Tribunal de Contas do DF recomendou
a inclusao das despesas com a folha de pagamento, para o calculo dos limites
da Lei de Responsabilidade Fiscal. Fonte: Helena Mader/CB

Governo regulamenta decreto que dispde assentos para pessoas
com deficiéncia

Foi publicado no Diario Oficial da Unido, o Decreto N2 8.816, de 20/07/2016, que regulamenta a Lei n? 13.284, de
10/05/2016, para dispor sobre a reserva de assentos para pessoas com deficiéncia e pessoas com mobilidade reduzida,
em estadios, gindsios de esporte e outras instalagdes que sediardo ou apoiardo a realizagdo de eventos dos Jogos Olim-
picos e Paraolimpicos Rio 2016. Para os fins deste Decreto considera-se:

[ - pessoa com deficiéncia quela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial
que, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade
de condi¢des com as demais pessoas.

I - pessoa com mobilidade reduzida - aquela que tem, por

qualquer motivo, dificuldade de movimentagio, permanente ou temporaria,
gerando reducio efetiva da mobilidade, da flexibilidade, da

coordenacdo motora ou da percepgio, incluida a pessoa idosa, a

gestante, a lactante, a pessoa com crianga de colo e o obeso; e

Il - acompanhante - aquele que acompanha a pessoa com

deficiéncia ou a pessoa com mobilidade reduzida, que desempenhe ou

ndo as funcoes de atendente pessoal.

Foto: Didrio de Pernambuco/ Divulgagdo

Fonte: Conass, Correio Braziliense e Agéncia Cdmara



ALTAcomplexidade

POLITICA & SAUDE

HUOL divulga edital de selecao para
Residéncia Multiprofissional em Saude

0 Hospital Universitario Onofre Lopes (HUOL) da divulgou edital do processo
seletivo para residéncia multiprofissional em Satide. As inscri¢des podem ser
feitas a partir de 22/08. Sdo 116 vagas, que podem ser ocupadas por profis-
sionais das areas de: Medicina, Biomedicina, Ciéncias Biolégicas, Educacdo
Fisica, Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina Vete-
rindria, Nutrigdo, Odontologia, Psicologia, Servigo Social e Terapia Ocupacio-
nal. Informagdes: www.comperve.ufrn.br .

I Jornada de Genética e Biologia
Molecular - LiGeM e LAOnBM

Data: 29 a 31 de agosto

Horario: 13h30 as 17h30

Local: Auditério da Area VI Escola de Formagio de Professores - PUC Goias,
Goiania (GO)

Investimento: R$ 30,00

Inscrigdes até 20/08 pelo site: www.geneticapuc.com.br

Informagdes: ligem.pucgo@hotmail.com

I Simpadsio de Nutri¢ao Oncoldgica do
INCA

Data: 11 de outubro

Local: Auditorio Moacyr Santos Silva - 82 andar, Prédio-Sede do Instituto Na-
cional de Cancer INCA)

Enderego: Praca Cruz Vermelha, 23 - Centro - Rio de Janeiro (R])

Inscri¢des Gratuitas: http://bit.ly/2bsSjyy

Informagdes: (21) 3207-1665 ou nutricaoclinica.hcl @inca.gov.br

I Simpdsio Estadual sobre Obesidade da
SES/SP

Data: 22 de agosto

Horario: 8h as 17h30

Eixos tematicos: Cenario Epidemiolégico; Evidéncias; Comorbidades e Politicas
Publicas

Programacao: http://bit.ly/2bhPJhC

Inscri¢des Gratuitas: http://bit.ly/2bux]jb

Informacdes: (11) 3066-8479 ou simposiobesidade@saude.sp.gov.br

Local: Centro de Convengdes Rebougas

Endereco: Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 23, Cerqueira César, Sdo Paulo (SP)

FIQUE POR DENTRO

II Simposio de
Oncologia da
LaOnco

Data: 22 a 24 de setembro

Horario: 18h30 as 22h

Temas: Cancerologia pedidtrica, ciru-
rgia oncolégica e onco hematologia
Local: SEPN 707/907 , Uniceub da Asa
Norte (DF)

Investimento: R$ 40,00

Inscri¢cdes: http://bit.ly/2buOvOa
Informacgoes:
laoncouniceub.diretoria@gmail.com
Vagas: 150

III Simposio
Neuro Oncologia
Beneficéncia
Portuguesa de
Sao Paulo

Data: 17 de setembro

Horario: 8h as 12h

Temas: Principais artigos em neu-
ro-oncologia em 2015/16; Marca-
dores moleculares; Neurorradiolo-
gia; Discussdo de casos clinicos
Local: Hospital Sao Paulo, R. Marti-
niano de Carvalho, 965, Bela Vista
(SP)

Inscri¢des gratuitas: http://www.
bpsp.org.br/site/simposio-neu-
ro-onco

Mesa-redonda Direito a
saude: sustentabilidade
e futuro do SUS

Data: 25 de agosto

Horario: 19h

Local: Saldo Nobre da Faculdade de
Medicina da Unesp de Botucatu
Informacgoes: http://bit.ly/2b9ofY71
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