Formulario de Visita Técnica em Centro de
Referéncia emDoencas Raras

FORMULARIO PARA VISITA

CENTRO DE REFERENCIA EM DOENCAS RARAS

NOME DA UNIDADE:
CNPJ:
TIPO DE PRESTADOR (NATUREZA):

() Federal

( ) Estadual

() Filantropico

() Privado

() Proprio

() Atividade de Ensino e Pesquisa

ENDERECO:
MUNICIPIO:

ESTADO: CEP:
TELEFONE: FAX: E-MAIL:

DIRETOR TECNICO:

CREDENCIADO PARA:

() Ambulatorial () Hospital Dia
( ) Internacao Unidades de Atencao Especializada
( ) Urgéncia/Emergéncia aberta () Centro de Referéncia em Doencas Raras

() Urgéncia/Emergéncia referida




1. Registro das Informagoes do Paciente:
A Unidade possui um prontuario Unico para cada paciente que inclua todos os tipos de
atendimento a ele referentes (ambulatorial, internacdo, pronto-atendimento, emergéncia),
contendo as informacdes completas do quadro clinico e sua evolucao, todas devidamente
escritas, de forma clara e precisa, datadas e assinadas pelo profissional responsavel pelo
atendimento.

() Sim () Nao

2. Informagoes indispensaveis do Prontuario:

a. ldentificacao do paciente - Descricao cirlrgica, incluindo os materiais
usados e seus respectivos registros na-

Sim Nao L.
cionais, para controle e rastreamento dos
b. Historico Clinico implantes
Sim Nao Sim Nao
¢. Avaliacao Inicial - de acordo com f. Descricao da Evolucao

o protocolo estabelecido Sim N30
Sim Nao - .
g. Sumario da alta hospitalar
d. Indicacao do procedimento cirurgico Sim N30
Sim Nao . . . ~ .
h. Ficha de registro de infeccao hospitalar
e. Descricao do ato cirlrgico ou procedimen- : -
. g Sim Nao
to, em ficha especifica contendo:
e = . i. Evolucao ambulatorial
Identificacao da equipe
Sim Nao Sim Nao
3. Estrutura Assistencial:

A instituicao oferece assisténcia especializada e integral, por acdes diagnodsticas e terapéuticas,
aos portadores de doencas raras, atuando nas modalidades assistenciais clinica e/ou cirlrgica de
média complexidade, conforme as diretrizes do Gestor Estadual e/ou Municipal, que constitui
exigéncia para o Credenciamento.

a) o Centro de Referéncia adere aos critérios da Politica Nacional de Humanizacao.

Sim Nao

b) O Centro de Referéncia desenvolve acoes de promocao e prevencao das doencas raras e
participa de acdes de deteccao precoce destas doencas. As atividades sao desenvolvidas de
maneira articulada com os programas e normas definidas pelo Ministério da Saude,
Secretaria de Saude do Estado ou Municipio.

Sim Nao




c) O Centro de Referéncia realiza Diagnostico e Tratamento destinado ao atendimento de
pacientes por- tadores de doenca raras, compondo a Rede de Atencao ao Paciente com
Doencas Raras, incluindo:

- Atendimento de Urgéncia/Emergéncia referenciada aos pacientes que necessitem de proce-
dimentos para qual foi credenciada mediante termo de compromisso firmado com o Gestor
Local do SUS, sendo que 15% deste quantitativo seja destinados a menores de 15 anos.

Sim Nao
- Atendimento Ambulatorial em Doencas Raras conforme o estabelecido na rede de atencao
pelo Gestor Publico, mediante termo de compromisso firmado entre as partes, onde devera

constar a quantidade de consultas a serem ofertadas, com um numero total maximo de
consultas/més, para cada geneticista, de acordo com as necessidades definidas pelo gestor.

- Atencao pos-operatoria continuada a todos pacientes que sejam submetidos a acdes tera-
péuticas e/ou cirlrgicas na unidade.

Sim Nao

d) A Unidade possui internacao hospitalar com leitos de reserva programada, com salas de
cirurgia exclusivas ou turnos cirlrgicos destinados as cirurgias eletivas; disponibilidade de
salas para absorver as intercorréncias cirirgicas do pés-operatorio.

Sim Nao

e) A Unidade promove através da reabilitacao, suporte e acompanhamento através de proce-
dimentos especificos a melhoria das condicoes fisicas e psicologicas do paciente, atuando no

preparo pré-operatorio ou como complemento pos-cirrgico no sentido da restituicao da sua
capacidade funcional.

Sim Nao

4. Referéncia de Pacientes e Intercambio Técnico Cientifico:

O hospital integra o sistema de referéncia e contrareferéncia hierarquizado pelas Secretarias de
Saude, e participa dos programas de intercambio técnico cientificos.

Sim Nao

5. Instalagoes Fisicas:

As areas fisicas da Unidade possuem Alvara de Funcionamento

Sim Nao



O Centro de Referéncia se enquadra nos critérios e normas estabelecidas pela legislacao em
vigor ou outros ditames legais que as venham substituir ou complementar, a saber:

RDC n° 50, de 21 de fevereiro de 2002 - Normas para Projetos Fisicos de Estabelecimentos
Assistenciais de Saude, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA.

Sim Nao
RDC 306 de 06 de dezembro de 2004, do Conselho Nacional de Meio Ambiente - CONAMA.
Sim Nao

ABNT NBR 9050 - Norma Brasileira de Acessibilidade a edificacdes, mobiliario, espacos e
equipamentos urbanos - que estabelece critérios e parametros técnicos a serem observados
quando do projeto de construcao, instalacoes e adaptacoes de edificacoes, mobiliarios, espacos
e equipamentos urbanos

Sim Nao
6. Recursos Humanos:
Equipe basica:

O médico responsavel técnico assume a responsabilidade técnica por uma Unica Unidade
cadastrada pelo Sistema Unico de Salude e reside no mesmo municipio ou cidade
circunvizinha.

()Sim  ( )N&o

O Centro de Referéncia possui equipe assistencial composta, no minimo, por:
- enfermeiro
()Sim () Nao

- técnico de enfermagem
()Sim () Nao

- médico responsavel pelo Centro de Referéncia em Doencas Raras com comprovada
experiéncia na area ou especialidade; e contar com um responsavel técnico médico, registrado
no Conselho Regional de Medicina, devendo assumir a responsabilidade técnica por uma Unica
unidade habilitada pelo SUS.

()Sim ( )Nao

- responsavel técnico médico, registrado no Conselho Regional de Medicina, devendo assumir a
responsabilidade técnica por uma Unica unidade habilitada pelo SUS.
()Sim ( )Nao

- médico geneticista
()Sim () Nao

- neurologista
() Sim ( ) Nao

- pediatra (quando atender crianca)
() Sim () Nao

- clinico geral (quando atender adulto)
() Sim ( ) Nao



- psicologo
()Sim ( ) Nao

- nutricionista (quando atender erros inatos do metabolismo)
() Sim ( ) Nao

- assistente social
() Sim ( ) Nao

1. Materiais e Equipamentos:
O Centro de Referéncia em Doencas Raras dispoe de todos os materiais e equipamentos
necessarios, em perfeito estado de conservacao e funcionamento, para assegurar a qualidade da
assisténcia aos pacientes, que possibilitem o diagndstico, tratamento e acompanhamento.

Sim Nao

8. Rotinas e Normas de Funcionamento e Atendimento:

O Centro possui rotinas e normas, escritas, atualizadas anualmente e assinadas pelo res-
ponsavel técnico.

Sim Nao




As rotinas e normas abordam todos os processos envolvidos na assisténcia e administracao
e contemplar os seguintes itens:

a) Manutencao preventiva e corretiva e) Controle de Infeccao Hospitalar (CCIH);
de materiais e equipamentos; ) B
Sim Nao

Sim Nao f) Acompanhamento ambulatorial
b) Normatizacdes de indicacoes cirurgicas; dos pacientes;

Sim Nao Sim Nao
c) Protocolos de enfermagem; g) Avaliacao de satisfacao do cliente

Sim Nao Sim Nao
d) Protocolo para Acompanhamento em h) Escala dos profissionais em sobreaviso,
Fisioterapia e Reabilitacao Funcional; das referéncias interinstitucionais e dos ser-

. . vicos terceirizados.
Sim Nao

Sim Nao

ATENDIMENTO AO PACIENTE:

Quiais tipos de doencas raras sao atendidos pelo Centro de Referéncia?

Qual a quantidade de pacientes atendidos para cada doenca rara registrada no Centro de Referéncia?




9. Informagdes indispensaveis e minimas do Prontuario:
a. ldentificacao do paciente

Sim Nao
b. Historico Clinico

Sim Nao

1. Avaliacao Inicial - de acordo com o protocolo estabelecido
Sim Nao
¢. Indicacao do procedimento cirurgico
Sim Nao
d. Descricao do ato cirlrgico ou procedimento, em ficha especifica contendo:
- |dentificacao da equipe
Sim Nao
- Descricdo cirlrgica, incluindo os materiais usados e seus respectivos registros nacionais,
para controle e rastreamento dos implantes
Sim Nao
e. Descricao da Evolucao
Sim Nao

f. Sumario da alta hospitalar

Sim Nao




g. Ficha de registro de infeccao hospitalar
Sim Nao
h. Evolucao ambulatorial

Sim Nao

10. Equipe de Salide Complementar:
a) O Centro contem, em carater permanente, os seguintes profissionais:
- Clinico Geral. Sim Nao

- Cirurgiao Geral Sim Nao

b)O Centro possui, proprios ou contratados, na mesma area fisica, os Servicos de Suporte e
profissionais nas seguintes areas:

- Servico Social Sim Nao

- Terapia Ocupacional Sim Nao
- Fisioterapia Sim Nao

- Servico de Nutricao Sim Nao
- Farmacia Sim Nao

- Anatomia Patologica Sim Nao




11.Recursos Diagndsticos e Terapéuticos:

O Centro conta com Laboratorio de Analises Clinicas que realize exames no Centro,
disponiveis nas 24 horas do dia:

- Programa de Controle de Qualidade; bioquimica, hematologia, microbiologia,

gasometria, liquidos organicos e uroanalise. ( ) Sim ( ) Nao

- Servico de RX ( ) Sim ( ) Nao
- Ressonancia Magnética( ) Sim () Nao

- Anatomia patologica () Sim () Nao

- Ultrassonografia ( ) Sim ( ) Nao

- Tomografia ( ) Sim ( ) Nao




12, Rotinas e Normas de Funcionamento e Atendimento:

O Centro de Referéncia possui rotinas e normas, escritas, atualizadas anualmente e
assinadas pelo res-ponsavel técnico pela unidade.

Sim Nao
As rotinas e normas abordam todos os processos envolvidos na assisténcia e administracao
e contemplar os seguintes itens:
a) Manutencao preventiva e corretiva de materiais e equipamentos;
Sim Nao
b) Normatizacoes de indicacoes cirurgicas;
Sim Nao
c) Protocolos de enfermagem
Sim Nao
d) Protocolo para Acompanhamento em Fisioterapia e Reabilitacao Funcional;
Sim Nao

e) Controle de Infeccao Hospitalar (CCIH);

Sim Nao




f) Acompanhamento ambulatorial dos pacientes;
Sim Nao

g) Avaliacao de satisfacao do cliente;
Sim Nao

h) Escala dos profissionais em sobreaviso, das referéncias interinstitucionais e dos servicos
terceirizados.

Sim Nao

13. Producao do Centro:

O Centro de Referéncia realiza anualmente, no minimo, ___ procedimentos de alta
complexidade, em pacientes do Sistema Unicode Saude.

() Sim () Nao




14. Rotinas e Normas de Funcionamento e Atendimento:

A Unidade possui rotinas e normas, escritas, atualizadas anualmente e assinadas pelo res-
ponsavel técnico pela unidade.

() Sim () Nao

Marque os Procedimentos realizados no Centro de Referéncia:

N.2 do .~ .
. Descrigdo do procedimento

procedimento

AVALIAGCAO CLINICA PARA DIAGNOSTICO DE DOENGAS RARAS - EIXO I: 1 - ANOMALIAS
03.01.01.019-6 CONGENITAS OU DE MANIFESTACAO TARDIA

AVALIAGAO CLINICA PARA DIAGNOSTICO DE DOENGAS RARAS - EIXO I: 2 - DEFICIENCIA
03.01.01.020-0 INTELECTUAL

AVALIACAO CLINICA DE DIAGNOSTICO DE DOENGAS RARAS EIXO I: 3 - ERROS INATOS
03.01.01.021-8 DO METABOLISMO
03.01.01.022-6 ACONSELHAMENTO GENETICO
02.02.05.007-6 IDENTIFICAGAO DE GLICIDIOS URINARIOS POR CROMATOGRAFIA (CAMADA DELGADA)
02.02.10.005-7 FOCALIZACAO ISOELETRICA DA TRANSFERRINA
02.02.10.006-5 ANALISE DE DNA PELA TECNICA DE SOUTHERN BLOT
02.02.10.007-3 ANALISE DE DNA POR MLPA

IDENTIFICACAO DE MUTAGAO/REARRANJOS POR PCR, PCR SENSIVEL A METILACAO,
02.02.10.008-1 QPCR E QPCR SENSVEL A METILAGAO
02.02.10.009-0 FISH EM METAFASE OU NUCLEO INTERFASICO, POR DOENCA
02.02.10.010-3 IDENTIFICACAO DE ALTERACAO CROMOSSONICA SUBMICROSCOPICA POR ARRAY-CGH

IDENTIFICAGAO DE MUTAGAO POR SEQUENCIAMENTO POR AMPLICON ATE 500 PARES
02.02.10.011-1 DE BASES

IDENTIFICACAO DE GLICOSAMINOGLICANOS URINARIOS POR CROMATOGRAFIA EM
02.02.10.012-0 CAMADA DELGADA, ELETROFORESE E DOSAGEM QUANTITATIVA

IDENTIFICACAO DE OLIGOSSACARIDEOS E SIALOSSACARIDEOS POR CROMATOGRAFIA
02.02.10.013-8 (CAMADA DELGADA)
02.02.10.014-6 DOSAGEM QUANTITATIVA DE CARNITINA, PERFIL DE ACILCARNITINAS
02.02.10.014-6 DOSAGEM QUANTITATIVA DE CARNITINA, PERFIL DE ACILCARNITINAS
02.02.10.015-4 DOSAGEM QUANTITATIVA DE AMINOACIDOS
02.02.10.016-2 DOSAGEM QUANTITATIVA DE ACIDOS ORGANICOS

ENSAIOS ENZIMATICOS NO PLASMA E LEUCOCITOS PARA DIAGNOSTICO DE ERROS
02.02.10.017-0 INATOS DO METABOLISMO

ENSAIOS ENZIMATICOS EM TECIDO CULTIVADO PARA DIAGNOSTICO DE ERROS INATOS
02.02.10.019-7 DO METABOLISMO

ENSAIOS ENZIMATICOS EM ERITROCITOS PARA DIAGNOSTICO DE ERROS INATOS DO
02.02.10.018-9 METABOLISMO
02.02.10.003-0 DETERMINACAO DE CARIOTIPO EM SANGUE PERIFERICO (COM TECNICA DE BANDAS)
02.02.10.004-9 QUANTIFICACAO/AMPLIFICACAO DO HER-2

DETERMINAGAO DE CARIOTIPO EM CULTURA DE LONGA DURAGAO (COM TECNICA DE
02.02.10.001-4 BANDAS)

DETERMINAGAO DE CARIOTIPO EM MEDULA OSSEA E VILOSIDADES CORIONICAS (COM
02.02.10.002-2 TECNICA DE BANDAS)

DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA CROMOSSOMA PHILADELPHIA POSITIVO POR TECNICA
02.02.10.021-9 MOLECULAR

REAVALIACAO DIAGNOSTICA DE LEUCEMIA CROMOSSOMA PHILADELPHIA POSITIVO
02.02.10.022-7 POR TECNICA MOLECULAR
02.02.10.023-5 PESQUISA DE MUTAGAO DO GENE DA PROTROMBINA
02.02.10.020-0 SEQUENCIAMENTO COMPLETO DO EXOMA




Preencha a Tabla com informacgdes sobre a origem dos pacientes atendidos no Centro de Referéncia:

Unidades de atengdo
especializada em doencas
raras que realizam
procedimento demédia
complexidade

Nome do Municipio CNES CNPJ Nome da Unidade




DATA: / /

CARIMBO E ASSINATURA DO GESTOR:
Centro de Referéncia




