CAMARA DOS DEPUTADOS
COMISSAO DE SAUDE

10/11/2023 - VISITA TECNICANA CENTROS DE REFERENCIA EM DOENCAS
RARAS DO ESTADO DE SAO PAULO - HOSPITAL DAS CLINICAS DA
UNICAMP DE CAMPINAS

Os membros da Comissao, na reunido deliberativa realizada no dia
20/09/2023, no Plenario 07 da Camara dos Deputados, aprovaram o Requerimento
n® 232/2023, de autoria da Deputada Rosangela Moro (Unidao/SP), que “Requer
realizacdo de Visita Técnica dos membros da Subcomissao Especial para tratar das
doencas raras - SUBRARAS, aos 4 (quatro) Centros de Referéncia em Doencas
Raras do Estado de S&o Paulo.”

Aprovado o Requerimento, a Secretaria da Comissdo encaminhou pedido de
autorizacdo para a realizacdo das visitas técnicas, agendadas para os dias
10/11/2013 (Hospital das Clinicas da UNICAMP de Campinas), 01/12/2023
(Ambulatorio de Especialidade da FUABC/Faculdade de Medicina - ABC/Santo
André) e 08/12/2023 (Hospital das Clinicas da FMUSP de Ribeirdo Preto), nos
termos do Processo eDoc 1487486/2023.

Deste modo, tendo em vista que o objetivo geral da Subcomissdo Especial é
debater de modo aprofundado os problemas que envolvem a temética, as politica
publicas, o quantitativo de pacientes, por estado, e por tipo de doenca, a
possibilidade de incorporacdo de novos medicamentos e a expansdo do teste de
triagem neonatal, as visitas técnicas aos Centros de Servicos de Referéncia em
Doencas Raras, tiveram o intuito de subsidiar os parlamentares membros da
Subraras, bem como da Comissédo de Saude com informacdes atualizadas sobre a
realidade enfrentada no pais pelas pessoas com doencas raras.

Assim, detalhamos a seguir a visita realizada pela Deputada Rosangela Moro,
de forma individualizada, ao Hospital das Clinicas da UNICAMP de Campinas:

CNPJ: 46.068.425/0001-33

CNES: 2079798

Mantenedora: Universidade Estadual de Campinas

Categoria: Estadual

Portaria de Habilitacdo em Doenca Rara pelo Ministério daSaude: PORTARIA
N° 3.166, DE 3 DE DEZEMBRO DE 2019

Numero de profissionais: 6.626

UF | IBGE MUNICIPIO ESTABELECIMENTO CNEs | GesTAoO | N ”;‘Ei?s'“ N° SEI CODIGO E DESCRICAO DA HABILITACAO C““f%ﬂﬁaﬁﬁ“‘pg

. 35,07 - SERVICO DE REFERENCIA EIXO | - DOENCA RARA DE
B A | 2079798 | ESTADUAL 14180 25000.069372/2018-19 | ORIGEM GENETICA 1 - ANOMALIAS CONGENITAS OU DE
MANIFESTACAO TARDIA
HOSOITAL DAG CLINIGAS 35,08 - SERVICO DE REFERENCIA EM DOENGAS RARAS - EIXO |

SP | 350000 | CAMPINAS DA UNICAMP DE CAMPINAS | 2079798 | ESTADUAL 14180 25000.069372/2018-19 | DOENCA RARA DE ORIGEM GENETICA 2 DEFICIENCIA 497.760,00
CAM ¢’ S INTELECTUAL

SP | 350000 | CAMPINAS

HOSPITAL DAS CLINICAS 35.09 - SERVICO DE REFERENCIA EM DOENCAS RARAS - EIXO |
SP | 350000 | CAMPINAS DA UNIC D N 2079798 | ESTADUAL 14180 25000.069372/2018-19 | DOENCA RARA DE ORIGEM GENETICA' 3 - ERRO INATO DO
DA UNICAMP DE CAMPINAS METABOLISMO.




s e

M el Nl S

CAMARA DOS DEPUTADOS
COMISSAO DE SAUDE
Numero de municipios credenciados: 90
Doencas Atendidas: Fibrose Cistica (Pancreas)
Numero de pacientes com doencas raras: Faixa etaria pediatrica e adolescentes =
200 pacientes.Adultos = 50 pacientes.

A visita técnica teve como objetivo proporcionar a Parlamentar, membro da
Subcomissdo Especial de Doencas Raras, uma compreensdo detalhada das
instalacbes e operacdes do Hospital das Clinicas da Unicamp, Gastrocentro e
Hemocentro, com foco nas areas relacionadas a doencgas raras.

Hospital das Clinicas da Unicamp:

Estrutura Hospitalar: A parlamentar pdde observar a estrutura hospitalar,
destacando-se areas como emergéncia, ambulatorios especializados e unidades de
tratamento intensivo.

Centro de Pesquisa: Explorou-se o centro de pesquisa, com énfase nas pesquisas
voltadas para doencas raras. Conversas com pesquisadores e cientistas
proporcionaram esclarecimentos valiosossobre as iniciativas em andamento.

Gastrocentro:

Atendimento Especializado: A visita incluiu uma analisedas instalacdes dedicadas
ao tratamento de doencgas gastrointestinais raras. Foram discutidos os desafios
especificos enfrentados por pacientes com essas condi¢coes.

Equipe Multidisciplinar: Conversa com profissionais da saude revelaram a
abordagem multidisciplinar adotada no Gastrocentro para fornecer tratamento
personalizado e suporte abrangente.
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Hemocentro:

Coleta e Distribuicdo de Sangue: A visita abrangeu as areas de coleta,
processamento e distribuicdo de sangue, ressaltando a importancia vital do
Hemocentro na garantia de suprimentos sanguineos para pacientes com doencas
raras que podem requerer transfusdes frequentes.

Registro de Doadores: A parlamentar teve a oportunidade de conhecer iniciativas
para expandir o registro de doadores de medula 6ssea, um elemento crucial para
pacientes com doencas hematoldgicas raras.

1. Visita técnica ao Ambulatério de Especialidade da FUABC/Faculdadede
Medicina ABC/Santo André:
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CNPJ: 57.571.275/0001-00
Categoria: Filantrépico - Atividades de Ensino e Pesquisa
CNES: 2789582
Mantenedora: FUNDACAO DO ABC FUABC
Categoria: Municipal
Portaria de Habilitacdo em Doenca Rara pelo Ministério da Saude:

PORTARIA N° 3.372, DE 29 DE NOVEMBRO DE 2016: Fica
habilitado o

estabelecimento de saude a seguir informado, como Servigo de Referéncia em
Doengas Raras, Servico de Referéncia em Doengas Raras - Eixo | - Doenga
Rara de Origem Genética: 2- Deficiéncia intelectual associada a Doengas Raras,
Caodigo 35.08; Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eixo | - Doenca Rara
de Origem Genética: 3- Erro Inato de Metabolismo (EIM), Cddigo 35.09; Servico
de Referéncia em Doencas Raras - Eixo Il - Doengcas Raras de Origem Nao
Genética: 2 - Doengas Raras Inflamatoérias, Codigo 35.11; Servigo de Referéncia
em Doencas Raras - Eixo Il - Doencas Raras de Origem N&o Genética: 3 -
Doencas Raras Autoimunes, Cdédigo 35.10.

PORTARIA N° 1004, DE 16 DE OUTUBRO DE 2020:

CODIGO E DESCRICAO DA

' RAZAO SOCIALNOME ' 1 i [ emaseicinrass
’ FANTASIAMUNICIPIO/UF ChES? | card | TEODEHABLIAGAOY | HABILITACAG
{ | | | i I 7 - SERVIC = REFERENCIA
! AMBULATORIO DE ESPECIALIDADE SERVICO DE ATENCAO E33£ | ,SR‘,:‘?:“IC;;C,:; pERS ‘='-Er:‘cc_'”
DAFUABCIFACULDADE DE | | 2788582 | 57.571.275/0004-45 ESPECIALIZADA EM Ry Al
MEDICINA ABC/SANTO ANDRE DOENGAS RARAS g s S i g
| ; | z | MANIFESTACAO TARDIA

1

Numero de profissionais: 797

Numero de municipios credenciados: Santo André

Doencas Atendidas: 30 especialidades

Numero de pacientes com doencas raras:

Faixa etaria pediatrica e adolescentes = 200 pacientes.Adultos = 50

pacientes.



A Deputada Rosangela Moro teve a oportunidade de explorar as

principais instalacdes do complexo. Sua primeira parada foi no prédio do Ideia
Fértil, um centro conhecido por sua inovagédo. A agenda também contemplou uma
visita ao complexo do CEPES, um nucleo dedicado a pesquisa clinica. A Dra.
Denise Maria Christofolini, geneticista renomada, que explicou sobre os ultimos
desenvolvimentos e pesquisas conduzidas na instituicao.

3.1 Hospital Universitario do ABC Paulista:

3.1.1 Atendimento Clinico: A parlamentar teve a oportunidadede
explorar as areas de atendimento clinico especializado para
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pacientes com doencas raras. Conversas com a equipe meédica

destacaram os desafios especificos enfrentados por esses pacientes.

3.1.2 Centro de Pesquisa: Visitou-se o centro de pesquisa, com
foco em projetos em andamento relacionados a doengas raras.
Entrevistas com pesquisadores forneceram informagbes sobre avangos

cientificos e desafios a serem superados.

3.2 Faculdade de Medicina do ABC/Santo André:

3.2.1 Programas de Ensino e Pesquisa: A visita abrangeu os
programas académicos relacionados a doencas raras oferecidos pela
Faculdade de Medicina. Reunibes com professores e estudantes
destacaram o0 comprometimento com a formacdo de profissionais

capacitados para lidar com essas condicoes.

3.2.2 Projetos de Extensdo: Examinou-se projetos de extens&o
gue envolvem a comunidade, visando a conscientizacdo e ao suporte a

pacientes com doencas raras.
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CONCLUSAO

Este é o relatorio das missfes oficiais realizadas pela Deputada
Rosangela Moro aos Centros de Referéncia em Doengas Raras do Estado de
Sé&o Paulo, com a finalidade de contribuir para os trabalhos da Subcomissao
EspecialPara tratar das doencgas raras - SUBRARAS.

Concluir a visita técnica aos centros de referéncia habilitados pelo
Ministério da Saude para o tratamento de doencas raras foi importante para
observar suas necessidades. Durante esse periodo, pudemos testemunhar em
primeira mdo o comprometimento, a dedicacdo e a expertise das equipes
multidisciplinares que compdem essas instituicbes. Ficou evidente que esses
centros desempenham um papel fundamental na vida dos pacientes e de suas
familias, oferecendo ndo apenas tratamento médico especializado, mas também
suporte emocional, orientagdo e esperanca.

Ao percorrer as instalacbes e interagir com os profissionais,
percebemos a importancia da abordagem integrada no cuidado as doencas
raras. A colaboracéo entre diferentes especialidades médicas, aliada a pesquisa

avancada e a implementacdo de tecnologias inovadoras, demonstrou um
compromisso continuo com a melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Além disso, a atencdo personalizada, o respeito a individualidade
de cada paciente e a inclusdo de suas familias no processo terapéutico foram
aspectos marcantes. A humanizacédo do atendimento, aliada a busca incessante
por solucdes inovadoras, cria um ambiente propicio para o enfrentamento das
complexidades associadas as doencas raras.

Como resultado desta visita, percebemos que o0s centros de
referéncia desempenham um papel crucial na disseminacdo do conhecimento
sobre doencas raras, contribuindo para a conscientizagcédo da sociedade e para a
construcdo de uma rede de apoio mais ampla. A troca de informacgdes e a
colaboracdo entre esses centros podem potencializar ainda mais os esforgos
paraavancar na compreensao e no tratamento dessas condicfes complexas.
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Concluimos, portanto, que os centros de referéncia em tratamento
de doencas raras ndo apenas representam acesso para aqueles que enfrentam
diagnoésticos desafiadores, mas também desempenham um papel crucial na
evolucdo da medicina e na construcdo de uma sociedade mais inclusiva e
solidaria. Esta experiéncia fortaleceu nossa conviccdo de que a pesquisa
continua, a colaboracdo interdisciplinar e o0 comprometimento com a
humanizagdo s&8o os alicerces necessarios para enfrentar os desafios
associados as doencas raras.

Ademais, anexos a este relatorio, estdo sendo apresentados o0s
Formularios preenchidos por Gestores dos respectivos Centros de Referéncia,
com o diagnostico de cada Institui¢&o.

- Anexo |: Formulario - Visita técnica ao Hospital de Base de S&o José do
Rio Preto:

- Anexo Il: Formulario - Visita técnica ao Hospital das Clinicas da
UNICAMP de Campinas.

- Anexo lll: Formulario - Visita técnica ao Ambulatério de Especialidade da
FUABC/Faculdade de Medicina - ABC/Santo André.

Brasilia, 11 de dezembro de
2023.

ROSANGELA MORO
Deputada Federal - UNIAO



