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SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE I

CONSELHO DE SAUDE DO DISTRITO FEDERAL

_ . RESOLUCAO CSDF N° 451. DE 10 DE NOVEMBRO DE 2015. )
O Plenario do Conselho de Saude do Distrito Federal em Trecentésima Sexagésima Terceira
Feunido Ordinaria, realizada no dia 10 de novembro de 20135, no uso das ¢ eteéncias
regimentais e atribuicdes conferidas pela Lei 8.080, de 19 de setembro de 1990, Lei n®
8.142 de 28 de dezembro de 1990 pela Lei 4604, de 15 de julho de 2011, Lei Organica do
Distrito Federal e Resohigdo n® 453 do Conselho Naci de Sande (CNS) de 2012 e,
Considerando dos estatisticos apontam que 6% da populacio apresentam doenca rara
caracterizada por uma diversidade de sinais, mmutos deles conmns a doencgas fregiientes. que
geram um grande impacto populacional com alto custo social, que € agravado pela falta de
plansjamenfo, aten¢do e assisténcia a saude desta populagdo de forma adequada; Con-
51 o a urgente necessidade de Habilitacio de Servico de Referéncia em Doencas Faras
no DF junto ao Ministério da Sande; ) )
Considérando diagnostico tardio juntamente com o desconhecimento e despreparo mimmo
dos profissionais de saude, a caréncia de servigos e centros de referéncia em Doencas Raras
e a dificuldade de acesso a servicos especializados no pais agravam a condicio dos pacientes
odendo levar a incapacidades Emmnentea, refleti no aumento o onus do Estado. das
amilias e da sociedade; C ndo que os equipamentos de analises laboraforiais exis-
tentes. especialmente na area gendtica, aﬁ:udﬂn versas outras necessidades de diagnostico
g:lmo-geuét;ca. cito-genetica, olu%a molecular, genefica biogquimica e outros), que sdo
entais para a populacdo do DF, e que estes equipamentos Jtu'ecmam ser ampliados,
modemizados e complementados. seja por meio de substifuicio ou de adequada manutencio
de pe e immsumos, de modo a atender as necessidades atais e dos proximos anos;
C do a possivel responsabilidade civil e penal dos profissionais da Saude quando
das suas a¢des: Considerando o mneciso III do art. 1% da Constitnicio da Republica Federativa
do Brasil. o inciso I do art. 5 da Constituicio Federal. o caput 'do art. 277 da Carta Magna
e o capuf do art. 230 da Constituicio Federal RESOLVE: Aprovar, por unanimidade, qﬁz
Art. 1 Que a SES/DF promova a imediata consecucdo de acdes nistrativas 1 ha-
bilitagdo de Centro de Keferéncia em Doencas Faras no Nucleo de Genetica do GDIE, junto
ao stério da Sande/MS, para ﬁsmbﬂﬂar melhor planejamento e recebimento dos mon-
tantes financeiros, visto que aty te quando estes pacientes sdo atendidos no GDF a
contrapartida do Ministério €. pela falta da habilitacdo, de aproximadamente 10 (dez) vezes
menos do que poderia receber do MS. Smlaﬁi"u que conpromete o planejamento, a qualidade
ﬁ atencio e asslsté{ilﬂﬁa em doencas raras, além de dificultar o aprimoramento e a qualidade
5 servicos prestados.

Art. 2°Q1?1:3] a SES/DF revogue a Portaria SES/DF n® 237, de 04 de dezembro de 2014, em
face da sua incompatibilidade com a manutencdo do objetivo de proximidade da clinica com
0 sistema laboratornial, além da uada fentativa de juncdo de atividades técnicas la-
boratoriais, por subordinacio, ao nucleo de toxicologia, que por obvio tem escopo de
ama%-m__ técnica e formacdo distinta. ) _ )
Art 3° Que a SES/DF, sob onentagdo e registro especifico do Nucleo de Genética do GDFE,
determine em e:-;pf:dieme_};xm&gin a implementacio imediata da Notificacdo Compulsonia das
Doencas Raras, no ambito DF. dada a necessidade de controle de dados e para con-
substanciar estudos. planejamentos e agoes menftes. o
Art. 4° Fica declarada a importancia de atencio. por parte das instifuicdes de atencio e
assisténcia a Saude publica e privada, e dos res vos profissionals que atmam nestas
institicdes. guardadas as respectivas responsabilidades diretas e indiretas. em funcio da
tipicidade, quando em casos de assisténcia a sande, f:sg(q‘:m]meme a&wch_ alerta ou comunicado
feito pelos pacientes ou familiares. na forma de laragio antecipada de vontade, de
testamento vital. ou _de oufra forma de manifestacdo. especificamente para pacientes por-
tadores de Doencas Raras, 1_‘guﬂ exigem cuidados especificos ou em caso de nio se deverem
realizar tratamentos especificos, que em oufros casos seriam recomendados, mas que em
decorréncia da doenca rara que acomete ofs) paciente(s) a serem atendidos pode ser motivo
de agravamento ou risco i condicio clinica ou a4 vida. )
Art. 5% A Secretaria de Saude do DF e fodas as demais institnigdes privadas de Sande do DF
devem. em carater de urgéncia, fazer incluir em seus sistemas de informacio e nos pron-
tudrios dos pacientes, inclusive nos eletrdnicos ¢quando existirem, alerta destacado, com facil
visualizacio, de que todo e qualquer paciente em atendimento identificado como portador de
doencas raras, devendo ainda constar todo e qualquer cuidado ou restricio especial para este
paciente gue i3 tenha sido informada.




Art. 6° "a SES/DF promova agdes de informacdo, omentagio, formacio e educacio
continuada, para fins de garantit que os profissionais da Saude do GDF. em todos os niveis
de atencio e assisténcia. possuam condigdes mimmas de atender todos os pacienfes por-
detadﬂr_ es de demz ilfl raras em atencio ao definido no art. 7 da Portaria GM/MS n® 199, de 30
aneiro .
Art 7% Que a SES/DF garanta o matriciamento, para o atendimento de pacientes portadores
gn; doencgas raras, de modo a permitir a conhiomidade do segmenfo clinico na atengdo
dsica.
Art 87 Que a SES/DF inclua nos sitios eletronicos de acesso a informacio, no prazo maximo
de 90 dias, em atencdo a lei de acesso 3 informacio. a Cartilha do C 0 e ao inciso VIL
do art. 11. da Portaria GMMS n® 199, de 300012014, o fluxo de atendimento 3 satde de
portadores de doencas raras. .
HEIVECIO FERRFIRA DA SITVA
Presidente do Conselho de Sande do DF )
Homeologo a Resolucio CSDFE n °451, de 10 de novembro de 2015, nos termos da Lei n°
4.604 de 15 de julho de 2011.
FABIO GONDIM PERFIRA DA COSTA
Secretario de Estado de Sande do DF



