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EDITORIAL

Conselho Nacional de Justica promoveu
Ouma capacitacao com integrantes do

Férum da Saude, como a Comissao Na-
cional de Incorporagdao de Tecnologias e da
Diretoria da Atencao Especializada e Temati-
ca do Ministério da Saude. Trata-se do anda-
mento de um Termo de Cooperagao assinado
em 2016 com a pasta da Saude para criar um
banco de dados com informacdes técnicas para
subsidiar magistrados de todo o pais em acgoes
judiciais na area da saude.

Nesse contexto de saude, no Estado do
Pernambuco foi assinado um convénio para
prestar assisténcia as familias criangas com
diagnéstico de doengas raras e garantir a
execucao das politicas publicas.

Além da garantia permanente de cuidados
em saude, é fundamental utilizar a agenda da
salde para buscar conscientizar a sociedade,
profissionais e autoridades para o enfrenta-
mento das patologias. Neste més, é consi-
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derado o més de conscientizacdo da sindrome
de Marfan. A doencga é um disturbio de tecido
conjuntivo autossdomico dominante, no qual
a aparéncia do paciente tende a ser alta e
fina, com dedos longos e articulagdbes muito
flexiveis.

Na tematica mundial, uma empresa far-
macéutica forneceu uma atualizacdo dos seus
2 ensaios de terapia genética para pacientes
com disturbios oculares raros - Acromatopsia
e Amaurose Congénita de Leber.

Nas tematicas de politicas publicas, tramita
na Camara um Projeto que propode a criagao de
um Programa Nacional Contra a Morte Subita.
De acordo com informacdes da Sociedade
Brasileira de Arritmia Cardiaca estima que,
no Brasil, morram aproximadamente 300 mil
pessoas ao ano por morte subita. A arritmia
cardiaca é responsavel por 80% a 90% destes
casos. Cerca de 20% das arritmias sao assin-
tomaticas.

Hospital das Clinicas de MG lanca aplicativo

sobre Cuidados PaliaGivos
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O Hospital das Clinicas de Minas Gerais (HC-UFMG), admi-
nistrado pela Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares
(Ebserh), langou, na dultima quinta-feira (2/2), um apli-
cativo sobre Cuidados Paliativos para orientar profission-
ais de saude. O aplicativo esta disponivel gratuitamente
na plataforma Android (Google Play) e em breve estara di-
sponivel na App Store. O download gratuito pode ser feito
através da Google Play.O aplicativo é dividido em qua-
tro partes. A primeira, tedrica, explica o que sao os cuida-
dos paliativos; as duas seguintes avaliam a escala funcional
e outros sintomas do paciente, respectivamente. ronte: Ebserh
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Guia sobre Cuidados Paliativos para
auxiliar profissionais da area de salde.
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Fevereiro € o més da consciéncia sobre a sindrome
de Marfan

No més de fevereiro € més de conscientizacdo da Sindrome
de Marfan. Trata-se de um disturbio de tecido conjuntivo au-
tossdmico dominante, no qual a aparéncia do paciente tende a
ser alta e fina, com dedos longos e articulacbes muito flexiveis.
No mundo, alguns atletas tém o diagndstico e foram consa-
grados como simbolo de luta e resiliéncia sobre a doenca.
Um deles é o Michael Phelps.

Enquanto os sintomas da Sindrome de Marfan parecem inter-
romper o sonho de cada jogador de basquete, para Phelps té-
lo ndo o impediu de sonhar. A doenca é rara e pode lentamente
rouba-lo de sua salude. Pessoas diagnosticadas com Sindrome
de Marfan tém complicacbes: cardiacas (prolapso da valvula
mitral e dilatacdo da aorta); respiratorios e problemas ocu-
lares (miopia severa, luxagao do cristalino e descolamento da
retina; glaucoma e catarata precoces).

Desde o inicio de sua carreira na natacdo, muitos acreditam
que Michael Phelps tem Sindrome de Marfan devido a suas
caracteristicas fisicas. Em seu livro, “Michael Phelps: Abaixo da
superficie”, Michael escreveu sobre a condicdo rara. De dados
limitados e certos trechos de seu livro, parece que Michael nao
tem a sindrome de Marfan, mas ele pode estar no “espectro”
por falta de uma frase melhor. E uma vez que a sindrome de
Marfan aumenta o risco de uma pessoa desenvolver aneuris-
mas, Michael joga inteligente fazendo exames regulares com
seu cardiologista. Fonte: RDR/LLC
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Nota 1
Portaria N© 381,
de 06/02/2017

Dispbe sobre as transferéncias,
fundo a fundo, de recursos fi-
nanceiros de capital ou corrente,
do Ministério da Salde a Esta-
dos, Distrito Federal e Municipios
destinados a execucdo de obras
de construcao, ampliagao e re-
forma.

Nota 2
Gestores de saude implemen-
tam lei de repasses de verbas
e aumentam fiscalizacdao da sua
execucao

As transferéncias federais serao
realizadasem duas modalidades,
custeio e investimento. O mo-
delo anterior paralisava recursos
em R$ 5,7 bilhdes em 2016.

Fiscalizacoes in loco da
ANS sao deficientes,
aponta TCU

O Tribunal de Contas da Uniao
(TCU) identificou diversas de-
ficiéncias na realizacao de fis-
calizagdes in loco planejadas
de competéncia da Agéncia
Nacional de Saude Suplemen-
tar (ANS). Quanto as fisca-
lizagdes in loco voltadas para
a identificacdo de irregulari-
dades, tendo como potencial
resultado a aplicagdo de san-
¢Oes as operadoras, observou-
se que ndao ha um programa
sistematizado e estruturado. O
gue ocorrem sao fiscalizagOes
esparsas, sob demanda dos
beneficidrios, para esclarecer
pontos especificos.

Segundo o ministro do TCU
Bruno Dantas, relator do
processo, “os relatérios das
visitas técnicas sdo uma ex-
celente amostra da importan-
cia das diligéncias in loco,
pois é possivel vislumbrar ir-
regularidades praticadas por
operadoras de planos de saude
gue nao seriam identificadas a
distancia pela agéncia regula-
dora”, explicou.

Com essas constatagoes, o Tri-
bunal determinou a ANS que
apresente, em 90 dias, plano
de acgdo para a retomada das
visitas técnicas assistenciais e
economico-financeiras.

..Apos audiboria...

A ANS realizou na terca-feira
(07/02) a primeira reuniao
do Grupo de Trabalho De-
bates Fiscalizatdrios, cujo
objetivo é promover a dis-
cussdo sobre os procedimen-
tos adotados pela Agéncia
para a criagdo de novos mo-
delos e ac0es fiscalizatérias.

Fonte: ANS e TCU
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Atualizacao em 2 ensaios de Gerapia génica para
doencas raras dos olhos

A empresa MeiraGTx divulgou uma atualizagcao dos seus 2 en-
saios de terapia génica para pacientes com distUrbios oculares
raros - Acromatopsia e Amaurose Congénita de Leber.
MeiraGTx afirma que o primeiro paciente com Acromatopsia
foi tratado com terapia génica mediada por AAV para a defi-
ciéncia de CNGB3. A escalagao da dose, fase 1/2 estudo es-
pera recrutar 18 pacientes com Acromatopsia. A patologia é
uma condicao recessiva herdada caracterizada por uma falta
de cone fungao fotorreceptor resultando em prejuizo da visao
de cor e acuidade visual, escotoma central com fixagao excén-
trica, hipersensibilidade a luz e movimentos oculares involun-
tarios. As criancas com Acromatopsia relacionada ao CNGB3
tém comprometimento profundo da visdao desde o nascimento
ou inicio da infancia. A condicao é atualmente intratavel.

A empresa também anunciou que concluiu a dosagem da se-
gunda coorte de seu estudo de terapia génica de fase 1/2 em
pacientes com Amaurose Congénita de Leber. O objetivo deste
estudo é determinar se a administragao subretiniana da terapia
génica AVV é segura. Resultados de eficacia secundaria tam-
bém serdo medidos. Os andamentos dos estudos podem ser
acompanhados no Clinical Trials: www.clinicaltrials.gov.
Fonte: Clinical Trials

Governo de
Pernambuco cria
convenio para dar apoio
as familias com criancas
com doencas raras

No dia 10/02, foi assinado em
Pernambuco um convénio para
prestar assisténcia as familias
de criancas com diagndstico
de doencas raras do Estado e
garantir a execucdo das politi-
cas publicas.

A parceria, assinada por
representantes do Governo,
Judiciario, Ministério Publico,
gestores de salde, entidades
médicas e associacles de pa-
cientes, prevé a formacao de
um Comité Gestor Interinstitu-
cional, que realizara reunides
periddicas propositivas e de
monitoramento das agdes di-

recionadas a essas familias.
Fonte: TJPE

CNJ promove treinamento para qualificar a judicializacao da saude

Foto: Luiz Silveira/ Agéncia CNJ

A judicializacdo da saude é tema
gque desafia os juizes brasi-
leiros. Para enfrentar o problema, o
Conselho Nacional de Justica (CNJ)
sediou reunido, nesta quarta-feira
(8/2), sobre a criagdo de um banco
de dados com informacgdes técnicas
para subsidiar magistrados de todo
0 pais em acgoes judiciais na area da
salde. A medida atende ao Termo de
Cooperacdo com o Ministério da Saude
(MS) assinado em 2016.

Além da apresentacdo dos formularios
de solicitacao de notas técnicas a serem
preenchidos pelos profissionais da area
de salde, a oficinatambém contard com
a elaboracao, em grupos, de notas téc-
nicas de casos reais. O sistema contera
notas técnicas e pareceres técnico
cientificos elaborados com fundamen-
tos da Medicina Baseada em Evidén-
cia, emitidos pelos Nucleos de Avalia-
cao de Tecnologia em Saude (NATs) e
de Apoio Técnico do Poder Judiciario
(NAT-Jus), além de outros pareceres ja

existentes em outros bancos de dados. Os documentos
serao elaborados com o apoio de bibliotecas especia-
lizadas como a do Centro Cochrane do Brasil (insti-
tuicdo sem fins lucrativos) e outras fontes cientificas.
Desde a aprovacgao da Resolugao 238/2016, que prevé a
especializacdo de varas de salde nas comarcas em
gue houver mais de uma vara de fazenda publica, seis
unidades ja foram instaladas no pais. Fonte: cnJ
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Proposta cria Programa Nacional Contra a Morte
Subita

A Camara dos Deputados analisa o Projeto de Lei 5155/16 que
cria o Programa Nacional Contra a Morte Subita. A Sociedade
Brasileira de Arritmia Cardiaca estima que, no Brasil, morram
aproximadamente 300 mil pessoas ao ano por morte subita.
Pela proposta, o Poder Executivo devera regulamentar o pro-
grama em até 180 apds a publicacao da lei, se aprovada, de-
finindo, por exemplo, a quantidade de Desfibriladores Externos
Automaticos (DEA) que deverdo existir em locais publicos e
privados de acesso publico. O DEA é um dispositivo eletrénico
portatil com capacidade para diagnosticar fibrilagdo ventricu-
lar ou taquicardia ventricular, bem como emitir sinal de alerta
para a aplicacdo de descarga elétrica que restabeleca o ritmo
cardiaco normal. Segundo o texto, os DEA deverao ser instala-
dos em lugares sinalizados e de facil acesso para sua utilizagao
em caso de situacao de emergéncia.

Plenario aprova norma da Unasul sobre politicas
de saude

O Plenario aprovou a proposta que incorpora a legislagao na-
cional os termos do Estatuto do Instituto Sul-Americano de
Governo em Saude (ISAGS). O Instituto € um organismo in-
tergovernamental de carater publico, vinculado ao Conselho
de Saude da Unido de Nagbes Sul-Americanas (Unasul), e foi
criado em 2008 para promover politicas comuns e atividades
coordenadas entre os paises membros. O texto aprovado
segue para analise do Senado.

CPI da Saide retoma trabalhos em 2017

A Camara Legislativa do DF reiniciou os trabalhos desse ano, e
um deles é a CPI da Saude e teve inicio na ultima quinta-feira
(9/2). A CPI comecou em maio de 2016 e investiga indicios
de mau uso de recursos publicos na gestao da Secretaria da
Salde no periodo entre janeiro de 2011 e marco de 2016.

Mobtoristba bébado ou sob efeito de drogas que
causar acidente bGera de ressarcir o SUS

Projeto de lei em anadlise na Comissdo de Assuntos Sociais
(CAS) do Senado torna responsavel pelas despesas com trata-
mento de saude o motorista que causar acidentes com vitima
quando estiver sob o efeito de bebidas alcodlicas ou substan-
cias entorpecentes. Pelo texto (PLS 32/2016), o condutor do
veiculo tera de ressarcir o Sistema Unico de Saude (SUS) tam-
bém pelos gastos com o préprio tratamento.

Fonte: Informacdes da CLDF, Agéncia Cadmara e Senado.
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Pessoas com doencas
graves podem Ger isen-
cao de pedagio ao se
deslocarem para Graba-
mento

Pessoas acometidas por doen-
gas graves ou degenerati-
vas e que fazem tratamen-
to em cidades distantes de
sua residéncia poderdo ficar
isentas da cobranca das tari-
fas de pedagio nas rodovias
e estradas privatizadas. E o
que propde o senador Magno
Malta (PR-ES) no projeto de
lei (PLS) 199/2016. A matéria
aguarda votacao na Comissao
de Assuntos Sociais (CAS).

Telefonicas poderao Ger
de cadastrar pessoa
para auxiliar clienGe com
deficiéncia

Tramita na Camara dos Depu-
tados o Projetode Lei 5562/16,
do deputado licenciado Pro-
fessor Sérgio de Oliveira, que
obriga as empresas de tele-
fonia a cadastrar pessoa indi-
cada pelo deficiente auditivo,
surdo-mudo ou visual para
representacao ou teleatendi-
mento. A pessoa cadastrada
fica autorizada a resolver jun-
to a empresa telefénica os as-
suntos de interesse da pessoa
com deficiéncia, inclusive por
teleatendimento. Pela pro-
posta, a empresa deve treinar
e capacitar seus funcionarios
para orientar a pessoa com
deficiéncia sobre o cadastro.
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Curso de Capacitbacao em Pesquisa
Clinica

Publico-alvo: Profissionais que ja atuam ou que
desejam ingressar na area.

Temas: Bioética. Elaboragdo de Projetos de Pesqui-
sa; Fases de estudo; Medicina Baseada em Evidén-
cia, Bases de Dados Farmacovigilancia, Farmaco-
economia; CEP, CONEP e outros.

Critérios para selegdo: Ensino superior completo.
Carga Horaria: 80 horas (28 semanas)

Modalidade Educacgdo a Distancia (online)
InscrigGes gratuitas até 6 de margo de 2017:
http://bit.ly/2kApz9T

Realizagdao: HAOC/PROADI-SUS/ MS
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Ebserh lanca mestrado em Gesbtao e
Inovacao em Saude

Objetivo: Disseminar a cultura de inovagao e es-
timular a pesquisa em conjunto

Publico-alvo: Empregados ou servidores publicos,
concursados em cargo de nivel superior, que atuem
na sede ou nos Hospitais Universitarios Federais
filiados a Ebserh

Vagas: 15

Inscricbes gratuitas até 17 de margo de 2017:
http:/ /bit.ly/1DfuXnK

Realizacao: UFRN/ Ebserh
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Gesbao Baseada em Evidencia

Objetivo: Apresentar ao profissional de saude os
principais cenarios da medicina baseada em evi-
déncia .

Temas: Formulacao de perguntas bem estrutura-
das, identificacdo de termos de busca, pesquisa em
fontes bibliograficas confidveis, avaliagao critica e
interpretacdo dos resultados.

Carga Horaria: 80 horas

Investimento: R$ 300,00

Inscrigbes até 17 de margo de 2017:

http:/ /bit.ly/214ZbZp

Realizagao: Associacao Paulista para o Desenvolvi-
mento da Medicina

| Jornada de Cuidados Paliabivos em
Pediatria

Data: 6 e 7 de abril de 2017

Objetivo: integralidade da atencao de criancas
acometidas por doencas cronicas graves

Temas: CondigOes cronicas pediatricas — o cuidado
além da cura; Terminalidade; Os cuidadores diante
da terminalidade infantil e outros.

Publico-alvo: Pediatras, profissionais da atencdo
basica, enfermeiros, psicélogos, profissionais de
reabilitacdo, gestores, académicos e comunidade.
Local: Auditorio do Hospital Regional de Ceilandia
Inscrigcdes: http://bit.ly/21z4AbQ

* Estdo isentos de taxa de inscricdo: Servidores
da SES-DF, Associados da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos, funcionarios do HCB, Abrace
e ICIPE.

Informacdes: cisep@hcb.org.br
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Economia em Saude

Objetivo:  Propiciar ao participante nogoOes
introdutdrias de economia e gestdo em saude
Temas: Informatica em Saude; Microeconomia da
Saude; Gerenciamento de Custos e Economia da
Saude.

Carga Horaria: 80 horas

Investimento: R$ 300,00

Inscrigdes até 31 de margo:
http://bit.ly/214S5US

Realizagdao: Associacao Paulista para o Desenvolvi-
mento da Medicina

000000000000
Cursos a Distancia para profissionais
da Saude

Areas do conhecimento: Enfermagem; Odontolo-
gia; Fisioterapia; Saude da Crianca e do Adoles-
cente; Saude do Idoso; Doencas Infecciosas; Pes-
guisa em Saude e Saude do Trabalhador

Carga horaria: de 3h a 15h

In,scrigées gratuitas: http://bit.ly/2IEHSel

*E necessario realizar cadastro no portal para ter
acesso ao curso de interesse.

Realizagdo: Telessaude UERJ
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