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O Papel do municipio na assisténcia aos pacientes
raros - desafios e solucdes para Gestoras Piblicas.
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O SUS PRECISA DAR CERTO.
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Porque tem que dar certo?

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado,

garantido mediante politicas sociais e econémicas que
visem & reducdo do risco de doenca e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para

sua promog¢ao, protecao e recuperacao.
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...precisa dar certo por causa das pessoas.

UNICO SERVICO DE SAUDE PRESENTE NOS 5.570 MUNICIPIOS.

Precisa garantir atendimento para 100% do perfil

epidemiolégico da populacgéo.
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Atender 100% da populacao?

A ATENCAO PRIMARIA E AS

O'I Causas Externas

02 Doencas Infecto-Parasitarias

03 Doencas Créonicas e Raras
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REDES DE ATENCAO A SAUDE

1) Atencdo

Primaria a
Saude
2) Atencgéo

Especializada.
3) Atencdo

Hospitalar.
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Ministério da Saude *

B DIRETRIZES |
" PARA ATENCAO
INTEGRAL AS

COM DOENCAS
RARAS

NO SISTEMA
UNICODE _ -
SAUDE - SUS

Portaria GM/MS n° 199 de 30/0]/2.01.4

Brasilia - DF
2014
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Doencas Cronicas e

D
Av® ®

13 milhées de pacientes 7 a 10 Mil tipos de Doenca 1% Tratamento Medicamentoso

A Diagnéstico A 43 Centros de Reteréncia A 62 Protocolos Clinicos e
ATratamento Habititados pelo Ministério Diretrizes Terapéuticas - PCDT
A Monitoramento da Saude.

A Reabilitacéo

A Cuidados Paliativos
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Rede de Atencéo a Saude

PACTO INTERFEDERATIVO

02

Secretaria Estadua da Saﬁdg

Ministério da Saude

— | TE— — A —

Coordenador, financiador e regulador.
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03. SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

RESOLVE O PROBLEMA DO PACIENTE.
EXECUTA A POLITICA PUBLICA.
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Qual o impacto para o SUS do
mun ic I,P i O ? Atencéo Primaria & Saide

, PORTA DE ENTRADA
SAUDE PREFERENCIAL DO SUS, SENDO

@ M ORDENADORA DE SERVICOS DA

REDE DE ATENCAO A SAUDE,

/ em cada 10 braslleiros dependem do SUS A
. INTERSETORIAIS E RESPONSAVEL
para tratamento, diz IBGE PELA GESTAO DO CUIDADO DO

PACIENTE .
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Qual o impacto para o SUS do municipio?

principais

individuais

Diagnostico

Orientacoesdo
cuidado

Acolhimento
Entrada

Suspeitade DR

Sinais de Alerta
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Atendimentos Art. 13. A linha de cuidado da atencéo aos usuéarios com demanda
ol para a realizacé@o das acdées na Politica Nacional de Atencéo
— Integral as Pessoas com Doencas Raras é estruturada pela Atencéo
qualidade de vida Basica e Atencdo Especializada, em conformidade com a RAS e

seguindo as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no SUS.

MS n° 199 /2014, incluida na Portaria de Consolidac&o n° 2/2017

* héinis!gridoda
| aude
C u | d a d o S Secretaria de Atencdo Especializada a Saide
Departamento de Atencio Especializada ¢ Tematica
CO n t i n u a d O S Coordenagao Geral de Atencao Especializada
Linha de Cuidados
PESSOAS COM
DOENCAS
RARAS
govbrfsaude
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Como o municipio vai agir?

{/

Atencao Especializada

v Ambulatorios de Especialidades

v Programa Nacional de Triagem
Neonatal - PNTN

v Rede de Cuidados a pessoa com
Deficiéncia- RCPD

Cuidado
Ambulatorial e
Hospitalar

/ Unidade Basica de Saide - UBS EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

v Equipe de Saude da Famiha - ESF
v Previne Brasil

v Servico de Referéncia em Doencas v Programa Nacional de Triagem | N te ra‘ | d ad e d e ASS | S t é ne | a
Raras - SRDR Neonatal — PNTN .
v Hospitais Especializados - HE Centraisde Cuidado v Programa Melhor em Casa g

v Hospitais Gerais- HG 2
v Hospitais Universitanos - HU Regulacao p naAPS
v Atencao Domiciliar— AD e;s?a AP 8
v Programa Melhor em Casa Condicdes Raras
Al @ 58 ey
%\7\’ UfgenCIa e E'T]ergén(:la Linha de Cuidados
" /\ PESSOAS COM
i ae A e g v Hospitais Gerais - HG DOENCAS
~OIMPICA0 Reguiadol Cuidado v Hospitais Especializados - HE RARAS g
v Central de Regulacio de Urgéncia na UE v Servico de Atendimento Movel de Urgéncia — SAMU éf
v Central de Regulacao de Internacdes v Unidade de Pronto Atendimento — UPA
v Central de Regulacdo Ambulatorial v Programa Melhor em Casa £
v Articulacdo NIR com a Regulacao S

0000 minsaude

PATRIA AMADA
BRASIL
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Municipio e o Paciente Raro

DIAGNOSTICO PRECOCE E TRIAGEM NEONATAL:
Teste do Pezinho

ORGANIZACAO DA REDE DE ATENCAO A SAUDE:

Detinir tluxo de atendimento e gest&o da Regulacdo de Vagas para
Centros de Referéncia.

PROMO@AO DE A(;CN)ES INTEGRADAS E PARCERIAS:
Setor da Saude, assisténcia social e Sociedade Civil.
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O Municipio ndo pode falar néo para o paciente.
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ecretario Municipal da Saude

1. Conhecer o tuncionamento do SUS.
2."lr para a Ponta”.
3.Saber lidar com pessoas.

4.Comunicar bem.
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Equipe Multidisciplinar

oA

L& AGENTE

-
bt
-

ESTRUTURA
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52 Conferéncia
0 Nacional de Saude

Como comecar?

A convocacdo para a 5% CNSTT foi aprovada pelo plendrio do CNS
durante a 348° Reunido Ordindriag, realizada em novembro de 2023. Com

do Trabalhador
o tema “Saide do Trabalhador e da Trabalhadora como Direito Humano” | e da Trabalhadora
a 5% CNSTT terd trés eixos:

A Politica Nacional de Sadde do Trabalhador e da : /
‘

Trabalhadora:

e As datas da 52 CHNST T seqgue o sequinte cronograma
A As novas relacdes de trabalho e a sadde do trabalhador T S * =

e da trabalhadora; e [Etapa Municipal / Regional / Macrorregional: ate o dia 15 de abril de 2025;

e , e (Conferencias Livres: ate 30 de abrilde 2025
Ae Participacé@o popular na saide dos trabalhadores e

das trabalhadoras para o Controle Social. ¢ [ttapa bstadual e Distrital ate 15 de junho de 2025

e Cfapa Nacional de 18 a 21 de agosto de 2025
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DOENCAS RARAS NO
SUS: 50 ACOES PARA

TRANSFORMAR O
ATENDIMENTO NOS

MUNICIPIOS.

r
A

Guia Pratico para Gestores e
Profissionals de Saude: Diagnostico
Precoce, Tratamento Eficaz e
Cuidado Integra.
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