Hospital de Apoio recebera R$ 497 mil por ano para doencas raras
Qui, 16 de Fevereiro de 2017 17:01

Reforgo no orgamento local para tratar esse tipo de enfermidades vira do Ministério da Saude

Habilitado como referéncia no atendimento de doencas raras, o Hospital de Apoio de Brasilia
recebera R$ 497.760 por ano do governo federal. A nova classificacdo da unidade foi
oficializada pela Portaria n® 3.247, de dezembro de 2016, do Ministério da Saude. Os recursos,
para custeio de equipe, serao repassados do Fundo de A¢des Estratégicas e Compensacao
para o Fundo de Saude do Distrito Federal.

O hospital, que fica no Setor de Areas Isoladas Norte, atende anualmente cerca de 1,4 mil
novos casos. Ele se tornou referéncia em dois eixos: para doencas raras de origem genética e
para as de origem n&o genética. Essa ultima diz respeito aquelas infecciosas e autoimunes. Ja
as relacionadas com a genética incluem, por exemplo, doengas neurodegenerativas, que
causam a destruicao progressiva e irreversivel de neurdnios — o que pode levar a perda de
funcdes motoras, fisioldgicas e da capacidade cognitiva.

Critérios para habilitacdo como referéncia em doencas raras

Os requisitos minimos a serem cumpridos pelos estabelecimentos de saude para se habilitar
como servicos de referéncia em doencas raras estao na Portaria n® 199, de 2014, do Ministério




Hospital de Apoio recebera R$ 497 mil por ano para doencas raras
Qui, 16 de Fevereiro de 2017 17:01

da Saude. A norma instituiu a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas
Raras.

Para atender aos critérios, foram criados a Coordenacao de Doencgas Raras na Secretaria de
Saude do Distrito Federal e o Plano da Especialidade de Genética Médica, aprovado pelo
Conselho de Saude do DF em 2015.

Com isso, segundo a pasta, péde-se iniciar o funcionamento e a organizagdo do Nucleo de
Genética, no Hospital de Apoio. A unidade presta servicos aos pacientes com doencas raras ha
mais de oito anos. Antes da criagdo do nucleo, os atendimentos e diagndsticos — feitos ha
mais de 20 anos na rede publica do DF — ficavam a cargo do Servico de Genética da
secretaria.

Além do nucleo, o Hospital de Apoio atende, desde junho de 2016, pelo Servigo de Doencgas
Neuromusculares, que funcionava no Hospital Regional da Asa Norte (Hran). A equipe de
profissionais contempla médicos geneticistas, clinicos, neurologistas, neuropediatras,
pediatras, enfermeiro, técnico de enfermagem, psic6logo, nutricionista e assistente.
Conceito de doenga rara no Brasil € o recomendado pela OMS

O conceito de doenga rara adotado no Brasil pelo Ministério da Saude é o recomendado pela
Organizacao Mundial da Saude (OMS). Ou seja, é aquela que afeta até 65 pessoas em cada
100 mil — ou 1,3 para cada duas mil. Essas enfermidades se caracterizam por ampla
diversidade de sinais e sintomas e variam também de um individuo para outro.

O numero exato de doencas raras ainda é desconhecido, mas a literatura médica descreve de
sete a oito mil. Dessas, 80% decorrem de fatores genéticos, e os 20% restantes estao
distribuidos em causas ambientais, infecciosas e imunolédgicas. No Brasil, cerca de 6% a 8% da
populagcéo pode ter algum tipo de doenca rara. - Fonte: Agéncia Brasilia.
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O tema é foco de debate no IX Férum Nacional de Politicas de Saude no Brasil - Doencas

Raras , ho dia 4 de maio de 2017, no Senado Federal, em Brasilia.
O evento, realizado pelo Programa Acéo Responsavel, ja esta com inscricbes abertas aqui no
site. Participe. A adeséo é gratuita. Visite a pagina do
evento :
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