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Nosso compromisso é com politicas publicas de
saude assertivas, inovacao, sustentabilidade e
tecnologia, adotando uma abordagem técnica,
disruptiva e suprapartidaria.

Temos como missao envolver lideres e a
sociedade civil em iniciativas voltadas para o

bem do Brasil, promovendo debates que
contribuam para a construcao de um ambiente
com seguranca juridica fortalecida que
Impulsione a ciéncia, a iInovacao e a qualidade
de vida da populacao.



Cenario atual - Agenesia de membros

- Prevaléncia (mundo): #4,4 por 10.000 nascidos vivos (LRD) globalmente (1970-2016).

- Américas/Brasil (OPAS/PAHQO): anomalias congénitas mais prevalente no Brasil: 26
por 10.000 nascidos vivos (2010-2022, Sinasc).

. Referéncia EUA (CDC): = 1/2.100 nascimentos (5/10.000).

- Estima-se qgue a incidéncia da Sindrome da Brida Amnidtica varie entre 1 em cada
1.200 a 1 em cada 15.000 nascimentos.

Fonte:l) Epidemiology of limb reduction defects as registered in the Medical Birth Registry of Norway, 1970-2016: Population based

study
2) Congenital anomalies in Brazil, 2010 to 2022 (OPAS)
3) Limb reduction defects (CDC)




Desafios atuais - Agenesia de membros

1. Acesso desigual a servicos de reabilitacdo e Orteses, Proteses e Materiais Especiais (OPM)
entre estados/municipios.

2. Compras e manutencdo de OPM fragmentadas; falhas na reposicdo/adaptacao.

3. Baixa integracao de vigilancia de anomalias congénitas com a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia (RCPD) - (perde-se chance de captar/encaminhar cedo).

4. Dados clinicos dispersos (prontudrio/registro funcional), o que dificulta gestdo por
resultado.

5. Informacéao/apoio a familia insuficientes para navegacdo do SUS (ouvidoria, fluxos, direitos
LBI - Inclusao).



https://www.google.com/search?sca_esv=4e5aa3d412f255e2&rlz=1C1GCEA_enBR959BR959&cs=0&q=Lei+Brasileira+de+Inclus%C3%A3o&sa=X&ved=2ahUKEwjmh5vc0LGQAxUNGrkGHVtxFUUQxccNegQIAhAB&mstk=AUtExfDG2977pfx3XiwSN4teuqlPzSL5BY05kJY4FFBPx7Qu2mRb9VxUQNbgvpGqiDnvy2_2doM_UzA-kIyV7j_Q-iv2ep4EWR1WHuGlv4B9DpfkVlnrqxzUN0KdicjjOym2vaBvCYmk1PlLyDrCNiewxLxuJ4-_EsXGIao2mNfdR1bia-tmhg1U4KaXGlB-AD6NcYa7&csui=3
https://www.google.com/search?sca_esv=4e5aa3d412f255e2&rlz=1C1GCEA_enBR959BR959&cs=0&q=Lei+Brasileira+de+Inclus%C3%A3o&sa=X&ved=2ahUKEwjmh5vc0LGQAxUNGrkGHVtxFUUQxccNegQIAhAB&mstk=AUtExfDG2977pfx3XiwSN4teuqlPzSL5BY05kJY4FFBPx7Qu2mRb9VxUQNbgvpGqiDnvy2_2doM_UzA-kIyV7j_Q-iv2ep4EWR1WHuGlv4B9DpfkVlnrqxzUN0KdicjjOym2vaBvCYmk1PlLyDrCNiewxLxuJ4-_EsXGIao2mNfdR1bia-tmhg1U4KaXGlB-AD6NcYa7&csui=3

Direitos e marcos legais (federal/estadal)

. Lei Brasileira de Inclusdo — LBI (13.146/2015): atencdo integral a salde da pessoa com deficiéncia
pelo SUS; acessibilidade aos servicos; reabilitacdo e acesso a OPM/tecnologias assistivas.

Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) - (Portaria 793/2012): define
responsabilidades de Unido/Estados/Municipios, grupos condutores e metas.

. Leis estaduais (exemplo): PR Lei 19.927/2019 | DF Lei 6918/2021 — Dia da Conscientizacdo da
Agenesia de Membros (30/9).

- LEI N® 13.685, DE 25 DE JUNHO DE 2018. Estabelece a notificacao compulsoria de malformacoes
congénitas.

. Iniciativas legislativas federais: ex. PL 3.506/2020 (conscientizacao sobre agenesia de
membros). Senado avaliou a politica de OPME no SUS (Relatério CAS/2023).



http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.685-2018?OpenDocument

ACOES - Assisténcia a Saude

(i) Definir protocolos e servicos da RCPD (ii) Equipe Multidisciplinar

Pediatria/ortopedia/medicina fisica e
reabilitacdo, fisioterapia/terapia
ocupacional, enfermagem, farmacia,
nutricdo, psicologia/servico social, fono,
engenharia clinica/biomédica para OPM,
educacao fisica adaptada; interface com
assisténcia social e educacao.

APS: Diagndstico precoce e referéncia;
CR: Reabilitacao fisica e psicossocial;
Fornecimento de orteses e proteses;

Acompanhamento Integral.




ACOES - Assisténcia a Saude

(iii) Financiamento e Compras (OPM) (iv) Indicadores de Resultados

Tempo: nascimento » RCPD (dias);
Cobertura: % pacientes com OPM adeqguada
por faixa etaria.

Qualidade: taxa de ajuste/ manutencdo em
12 meses; escalas de funcao.

Equidade: variacdo entre regides/municipios.
* Atualizar tabela SIGTAP Satisfacdo: familia/usuario (Quvidoria 136).

« Adotar Catalogo com especificacoes
nacionais anexo ao Protocolo
(adaptacao + manutencao +
assisténcia).




O SUS precisa dar certo.




OBRIGADA!
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