Audiéncia Publica 05.10.23
Inclusdao de doencas raras na grade dos cursos superiores de saude.
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IJC no Contexto da Triagem Neonatal e Doencas Raras

] ] Na implementacao do Teste do Pezinho no Brasil
Pioneiros

Maior servico do Brasil em namero de exames
realizados

Responsaveis pela triagem neonatal de
criangas nascidas em maternidades Publicas e
Privadas

Municipio de SP ) . . i
® Realizacao da triagem neonatal nas maternidades

Publicas

° Expertise TNA

Na realizacao de exames ampliados - mais de 50
doencgas



Linha de cuidado - A importancia do especialista

A Triagem Neonatal nao é apenas um exame ! E um grande programa que visa garantir
toda jornada do paciente no tempo habil de prevencao, adotando estratégias que
envolvem as linhas de cuidado, visando o melhor desfecho.

Capacitacao
da Rede,
Coleta e

Transporte

-Capacitagao técnica para
profissionais: médicos,
enfermeiros, nutricionistas
-Procedimento de Coleta:
assegurar a qualidade da
amostra
-Envio de materiais: garantir
estabilidade e tempo

Realizacao
dos Exames

-Recebimento e cadastro
das amostras: controle das
amostras encaminhadas
-Andlise técnica /
laboratorial: equipamentos
especializados de ultima
geragao, equipe
multiprofissional qualificada,
testes de proficiéncia e
certificacdo de qualidade

-Reconvocagao:
menor tempo
possivel para exame;
confirmatorios e
consultas

Confirmacao
Diagnodstica

-Realizagao de exames:
confirmatdrios
-Consultoria médica:
assessorar os médicos da linha
de cuidados e garantir a idade
da crianga na 1. consulta
-Aconselhamento genético:
para as doencas genéticas

Tratamento e
Acompanha-
mento

-Rede de assisténcia nos
Centros de Referéncia:
exames especializados para
seguimento
(moleculares/genéticos),
equipes multiprofissionais
qualificada,, garantia dos
medicamentos dispensados
e manipulados, férmulas,
PCDT, transplantes e TMO




Pontos

para discussao

Administracao de disciplinas que debatam
sobre o tema das doencgas raras.

Que esse ensino nao seja momentaneo e
sim, durante todo curso da graduacao.

Transmitir para o estudante que o paciente
com uma doenga rara pode necessitar de
multiplos especialistas.

Ensinar que o estudante tem que pensar
“fora da caixa”.

Acesso do aluno a Centros de Referéncia e
Hospitais especializados em doencas raras.

Ter incentivo para formacao de
especialista voltado para doengas raras.




Dra. Fernanda Monti Rabelo
Médica Neurologista Infantil - Consultora
fernanda.rabelo@ijc.org.br
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