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Quem sou

 Médico pela FMRP-USP - 1991

e Residéncia Médica em Genética Clinica — 1994

* Mestrado e Doutorado em Genética pela FMRP-USP
* Docente da FMRP-USP desde 2005

* Coordenador do Programa de Residéncia Médica em Genética Médica do
HCFMRP-USP

* Presidente da Sociedade Brasileira de Genética Clinica 2004-2006

* Participei da estruturacao da Politica Nacional de Atencao Integral em
Genética Clinica (Portaria n? 81/GM/MS, de 20/01/2009), e da Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras (Portaria
GM/MS N¢ 199, de 30/01/2014)
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* Hospital das Clinicas das Faculdade de
S = Medicina de Ribeirdo Preto da
i Universidade de Sdo Paulo

* Hospital Estadual SUS, universitario, de
Alta Complexidade

* Todas as especialidades médicas
» Residéncia Médica e Multiprofissional

e Servico de Genética Médica desde 1974

* 12 residéncia médica em genética
médica do pais (1977)



Secretaria de Estado da Saude de Sio Paulo - Regionalizagio - 2016

Rede Regional de Atengio & Saide - RRAS
] rrasor [ rrasor || RRAS 13
B rrasce [ rRrasoe [ | RRAS 4
B rrescc [ rrasoe [ RRas s

B s B rras o [ RRas e
B rreses [ rras 11 I RRas 17
[ | rRasce [ RRAs12

———————  Limita de Regifo de Saide




Complexo de Saude HCRP/FMRP/FAEPA/USP

Paulo Gomes Romeo
(4 Unidades Saude Familia)
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Jardim Paiva
(2 Unidades Salde Familia)
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CCMS CaSS|a dos Coqueiros CCMS Vila Lobato
nov 2020
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Publicado em: 04/12/2019 | Edigao: 234 | Secao: 1 | Pagina: 68
Orgao: Ministério da Satde/Gabinete do Ministro

PORTARIA N° 3.166, DE 3 DE DEZEMBRO DE 2019

Habilita estabelecimentos de saude como Servico de
Referéncia em Doencas Raras e estabelece recurso do Bloco
de Custeio das Acoes e Servicos Publicos de Saude da Atencao
de Media e Alta Complexidade Ambulatorial e Hospitalar -
Grupo de Atencao de Média e Alta Complexidade - MAC, a ser
disponibilizado por meio do Fundo de Acdes Estratégicas e
Compensacao - FAEC aos Estados e Municipios.

3 de dezembro de 2019

SERVICO DE REFERENCIA EM DOENCAS RARAS

SP

350000

RIBEIRAO
PRETO

HOSPITAL DAS
CLINICAS FAEPA
RIBEIRAO PRETO

2082187

ESTADUAL

12980

25000.051991/2018-
57

35.07 - SERVICO
DE REFERENCIA
EIXO |- DOENCA
RARA DE
ORIGEM
GENETICA: 1 -
ANOMALIAS
CONGENITAS
OU DE ~
MANIFESTACAQO
TARDIA.

SP

350000

RIBEIRAO
PRETO

HOSPITAL DAS
CLINICAS FAEPA
RIBEIRAO PRETO

2082187

ESTADUAL

12980

25000.051991/2018-
57

35.08 - SERVICO
DE REFERENCIA
EM DOENCAS
RARAS - EIXO | -
DOENCA RARA
DE ORIGEM
GENETICA: 2 -
DEFICIENCIA
INTELECTUAL.

SP

350000

RIBEIRAO
PRETO

HOSPITAL DAS
CLINICAS FAEPA
RIBEIRAO PRETO

2082187

ESTADUAL

12980

25000.051991/2018-
57

35.09 - SERVICO
DE REFERENCIA
EM DOENCAS
RARAS - EIXO | -
DOENCA RARA
DE ORIGEM
GENETICA: 3 -
ERRO INATO DO
METABOLISMO.




Alguns Recursos HCFMRP-USP

Investigacao clinica e laboratorial de alta complexidade
Equipe Genética Médica — Aconselhamento Genético
Laboratorio de Medicina GenOmica

Salas de Infusao

Centro Integrado de Reabilitacao

Instituto de Reabilitacao Luci Montoro

Unidade de Pesquisa Clinica



Como funciona

Governo do Estado de Sio Paulo
Secretaria da Satide

Selecione o modulo desejado e informe seu usuario e senha.

Regulagido Pré-hospitalar

CROSS- CENTRAL DE REGULACAO DE OFERTA DE SERVICOS DE SAUDE

A Secretaria de Estado da Satde de Sdo Paulo entendendo a
Regulacdo como uma importante ferramenta de gestdo do sistema de

salde publica, que tem entre seus objetivos a equidade do acesso
A implementada através de acdes dinamicas, executadas de forma

Regulagéo de Urgéncias

Regulagdo de Leitos com AlH

ACesso:

Regulagdo Ambulatorial

equanime, ordenada, oportuna e racional, criou a Central de

e Regulacdo de Oferta de Servigos de Saude (CROSS), que
Regulacao Ambulatorial 3 = ;
s congrega as agoes voltadas para a regulacao do acesso na area
S P R O S S Usuario Senha hospitalar e ambulatorial, contribuindo para a integralidade da
C assisténcia, propiciando o ajuste da oferta assistencial disponivel as
3 necessidades imediatas do cidaddo.

Cadigo de seguranca

rastrecoy

ENTRAR

Indicadores

& Ministério da Sadde

DATASUS. gov

CNRAC - Central Nacional de Regulacao da Alta Complexidade

Brasil - CNRAC



Esclarecimento Diagnostico
Fechado -> Aconselhamento
Genético

Acompanhamento Clinico e
Laboratorial

Encaminhamento a Genética

Paciente com quadro de
doenca rara compativel com
os CIDs constantes na
portaria e sem elucidagao
diagnostica

Esclarecimento Diagndstico -
> Aconselhamento Genético

Acompanhamento Clinico e
Laboratorial

Investigacdao dentro da
propria especialidade

Emissdao de APAC contendo o procedimento de avaliacao clinica referente a doenca do
paciente contendo, se houver, os exames laboratoriais pedidos para esse paciente para
sua elucidacdo diagndstica — essa apac pode ser renovada a cada 3 meses até
elucidagao diagndstica.

Lancamento no final da
consulta — precisa
configurar na agenda de
procedimentos nos
ambulatdrios que fazem
o aconselhamento
(paciente deve sair com

relatério inclusive)

ESPECIALIDADE QUE FAZ O ATENDIMENTO E PEDE OS EXAMES DEVE FAZER A APAC
APAC A PARTIR DE SEGUNDA (8/6) JA POSSUIRA OPCAO DE ASSINATURA ELETRONICA

UMA VEZ ASSINADA ELETRONICAMENTE NAO SERA NECESSARIA A IMPRESSAO E ENVIO
AO GECON

Atendimentos para tratamento — nao relacionados a elucidacao do
diagndstico de doenca rara — ndao deverao ser cobrados dessa forma
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Casos nos ultin

Obitos (confirma:
Covid-19)

Obitos nos ulti
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Hospital das Clinicas de Ribeirdo faz reagendamento da consulta dos pacientes

Em momento mais critico da pandemia, HC RP reagenda
consultas ambulatoriais




Dificuldades na Implantacao

* Repercussao da pandemia COVID19 no atendimento clinico do HCRP

* Dificuldade de pactuagao no hospital de como preencher as APACs (com ou
sem procedimento secundario — exames)

* Laboratério de Medicina Gendmica em reestruturacao e apoio COVID

* Discussao do uso de recursos de apoio e APACs impactado pela emergéncia
COVID19

* Articulagao com as diversas clinicas e laboratorios prejudicada pela
readequacao do atendimento



Regulacao

« Ampliacéo do
acesso — Novos

credenciamentos e

mais rapidos

* referéncia e
contrarreferéncia

 acesso e fluxo
referentes a
recursos
terapéuticos e de
reabilitacéo

Desafios

Financiamento e
execucao dos
exames

subcusteio

laboratoérios de
pesquisa fazendo
exames clinicos
tarifacéo de
importacao de
Insumos de
laboratorio

falta de laboratorios
centrais para
exames mais
complexos (exomas
por exemplo)

Epidemiologia das
doencas raras é
pouco conhecida

* iniciativas de

registros

* Projeto Raras —

CNPg/MS ->
Inquérito
epidemioldgico e
jornada assistencial
com base nacional
desde 2019

Falta de clareza

sobre aspectos da
PNAIPDR

« Lancamento de

APACSs com ou sem
Procedimentos
laboratoriais?

* CIDs autorizados

precisam ser
revistos — ultima
portaria com
problemas nao foi
revisada



Obrigado

vferraz@usp.br FMRP-USP
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