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Estrutura da Apresentacao a‘}"iﬂﬁ;&'
* Sobre Doencas Raras
e Politicas Publicas e Direitos
* Desafios para prover os Direitos
* Desafios para os Pacientes e familiares
* A experiéncia do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar: Direitos a
Cuidados de Saude
» Acesso
Qualidade
Assisténcia Especializada
Pesquisa Translacional
Pesquisa Clinica
Experiéncia do Usuario
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HCB | CONCEITO DOENCAS RARAS worios 6
CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Art. 3° Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada
100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras (PRT MS/GM
199/2014).

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | SOBRE DOENCAS RARAS wosemu ot &

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Afetam 13 milhdes de pessoas no Brasil.

Destas, 70 % sao criancas.

8.000 doengas raras; 300 novas descritas por ano.

80% decorrem de fatores genéticos;

30% das pessoas com doenca rara morrem < 5 anos

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | DIREITOS DAS PESSOAS QUE VIVEM COM DOENCAS RARAS CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

As pessoas com doencas raras tém direito a cuidados de saude, educacao,
assisténcia social, isencéo de impostos e outros beneficios.

Saude

= Diagndstico precoce

= Tratamento adequado

=  Atendimento por profissionais especializados

= Acesso a medicamentos, dispositivos médicos e tecnologias pelo SUS
= Cuidado integral, nas suas necessidades fisicas e biopsicossociais.

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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United Nations

A

g’@ General Assembly Distr.: General
M 5 Tanuary 2022
A\ 4

Seventy-sixth session
Agenda item 28
Social development

Resolution adopted by the General Assembly
on 16 December 2021

[on the report of the Third Committee (A/76/454, para. 51)]

76/132, Addressing the challenges of persons living with a rare disease and

their families

HCB | DOENCAS RARAS ONU | Resolugao ONU 2021 sosomu s

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Reconhece:

« anecessidade de promover e proteger os
direitos humanos de todas as pessoas,
incluindo os cerca de 300 milhdes de
Pessoas que Vivem com uma Doencga
Rara em todo o mundo;

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | BRASIL - Direitos das pessoas com doencas raras dihea?

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

 Portaria N2 199 de 30 de janeiro de 2014 — Institui a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras e aprova respectivas diretrizes
para o SUS

Sistema
Unico

3
m-. >
‘ de Saude

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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; ; ; Hosemon o
Desafios para prover os direitos CRIANCAT
DE BRASILIA JOSE ALENCAR
Doencas raras sao Invisibilidade. Devido a baixa prevaléncia Opcoes de tratamento Fardo psicossocial para a
dgengaNS com risco de Faltam registros de de sada doe,nf;a,.o limitada: apenas 5% tém familia — falté cuidado
vida. S3o complexas, doencas raras conhecimento é limitado, tratamento coordenado e integrado;
causam deficiéncia e sdo o expertise médico é impactos financeiros e
doengas cronicas €5Casso, 0 acesso a sociais.
debilitantes . cuidados adequados é

insuficiente e hd poucos
esforgos de pesquisa.

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



Desafios do Sistema de Saude

A porta de entrada no
sistema ndo esta
preparada para a

suspeita diagndstica.

v

Diagnéstico tardio
resulta no
agravamento dos
sintomas.

Numero limitado de
especialistas para
fazer o diagndstico e o

tratamento;

J

&

HOSPITAL DA <

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Caréncia de centros
de referéncia
multidisciplinares
geograficamente
distribuidos.

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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Desafios para os pacientes e familiares CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Nao ha clareza quanto ao itinerario a ser percorrido para buscar aten¢do no sistema de
saude.

Para muitos pacientes, sua condicao clinica, aspectos financeiros e outros fatores
dificultam ou impossibilitam a viagem para consultar o especialista qualificado.

Falta de informacdo e conhecimento sobre sua condicao.

N3ao existem organizagdes de apoio para todos os pacientes com doengas raras.

HOSPITAL
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A prética leva a perfeicéo dihea?

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Centros de exceléncia que concentram elevado Curva de aprendizagem das equipes:
numero de casos - hospitais especializados - levam a

o Conhecimento e experiéncia
melhores desfechos clinicos. (Knopps, et al, 2013)

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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Assegurando Direitos as Criangas

‘ Com Doencgas Raras

-
|
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HCB | Centro Pediatrico de Exceléncia — Doengas Raras woomios €

210 Leitos, 56 UTI Pediatrica

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Propdsito

Acesso as criangas com doengas
raras ao diagnostico em tempo
oportuno e, a terapias adequadas
em centro especializado, buscando a
exceléncia na investigacao
diagndstica e no tratamento, que é
organizado em linhas de cuidado,
empregando as melhores evidéncias
e primando pelo cuidado centrado na
crianca e na familia.

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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SUS

Sistema
Unico
de Saude

CLIMA
ORGANIZACIONAL
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HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA

foi avaliado(a) pela Instituido Acreditadora Credenciada Instituto Brasileiro d
Exceléncia em Saide - IBES, de acordo com o manual Brasileiro de
Acreditagdo - Versdo 2022, Norma de Servigos Hospitalares sendo-lhe
conferido(a) Certificado de

Ertknbn kA

Q)

abramge

Crtfiends NITR01640) | Valblade 112006

A Organizagio Nacional de Acreditagdo certifica o/a

JOSE ALENCAR
CNPJ: 10.942.995/0001-63

ACREDITADO COM EXCELENCIA

Siio Paulo, 27 de Novembro de 2023
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.;cnsmde .,,'I‘?H- ,;....2.«4. cga OSBAC m
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HCB | Governanga | Reconhecimento IBROSS

I MELHORES
HOSPITAIS PUBLICOS
BRASIL 2022

&G =) o

' OPAS
#IBRCSS  2PAS |

.PEQ
S

HOSPITAIS PUBLICOS
BRASIL 2022

[E | I. I . l MELHORES

O Instituto Brasileiro das Organiza¢des Sociais de Saide,
com apoio da Organizagdo Pan-americana de Satde, do Instituto Etica Satide e da
Organizagdo Nacional de Acreditagdo, confere ao

HOSPITAL DA CRIANGA DE BRASILIA JOSE ALENCAR

o Prémio de 11° LUGAR dentre os
MELHORES HOSPITAIS PUBLICOS DO BRASIL 2022,
em reconhecimento 3 eficiéncia, 3 boa avaliago pelos usuérios e
por oferecer qualidade e seguranga aos seus pacientes do Sistema Unico de Satide.

Brasilia, 8 de novembro de 2022

o O e btknde
v *
Fldvio Deulefeu
Presidente do Ibross

RAITACAD ATCID INSTITUCIONAL

SIRDIRG oPAs A &) ONA Y



II Governancga | Reconhecimento OMS

I "Sem qualquer exagero, este Hospital
poderia facilmente servir de modelo para
outros paises e para o mundo.

Hoje, como diretor-geral da OMS, eu
examinarei as formas de usar o0 modelo que
existe aqui para influenciar outros hospitais.

VOCES DEVEM SE ORGULHAR
DESTA EXPERIENCIA”

Tedros Adhanom Ghebreyesus
Diretor-geral da Organizacao Mundial da Saude (OMS)

7%

/ N\
&”J)v
Rt U
S

Organizacao
Mundial da Satde




HCB | Acesso

Admissao em programas HCB
Triagem neonatal DF

&

HOSPITAL DA <

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Acesso as especialidades pediatricas
Ambulatdrio ou internacao,

pela regulacao CRDF

ou “vaga zero”

Sistema de Regulacao

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR




HCB | Premissas

&

rospraon

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Atencao centrada na crianga e na
familia;

Atencado baseada na melhor
evidéncia cientifica, com o
protocolos clinicos, plano

terapéutico individualizado e

cuidado interdisciplinar;

Pesquisa como instrumento de
qualificacao da assisténcia;

Investigacao de doencas de dificil
diagnéstico, visando compreender
0 mecanismo da doencga a partir
da identificacdo de fatores
genéticos, ambientais e do
desenvolvimento;

Favorecer acesso a medicamentos
e terapias inovadoras, seguindo
regulamentos da Anvisa, CONEP e
Ministério da Saude;

Cooperacao interinstitucional
visando o avanc¢o do
conhecimento e o melhor
diagnostico disponivel;

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR




HCB | 27 ESPECIALIDADES PEDIATRICAS

ESPECIALIDADES
MATRICIAIS
Alergia | Imunologia
Cardiologia
Cirurgia Pediatrica
Endocrinologia
Gastrohepatologia
Nefrologia
Neurologia
Neurocirugia
Oncohematologia
Pneumologia
Reumatologia
Urologia

Cardiologia

ESPECIALIDADES

MATRICIAIS

AV

ESPECIALIDADES
DE APOIO

ASSISTENCIA
COMPLEMENTAR
ESSENCIAL

Enfermagem | Fisioterapia | Fonoaudiologia | Terapeuta Ocupacional

Musicoterapia | Odontologia | Psicologia | Servico Social

x

HOSPITAL DA '.
CRIANCAT

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

ESPECIALIDADES DE
APOIO

Anestesiologia
Dermatologia
Genética
Ginecologia
Infectologia
Psiquiatria
Hemoterapia
Ortopedia oncologica
Cirurgia oncologica
Cirurgia Toracica
Radiologia
Otorrino

Cirurgia Vascukar

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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Quais doencas RARAS
sao atendidas no HCB?

HCB | PRATICAMENTE
100%
—

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR




HCB | TRIAGEM NEONATAL

2024
HIPOTIREOIDISMO CONGENITO

22 pacientes novos (confirmado)

2024
FIBROSE CISTICA
2 pacientes novos (confirmado)
2024
SCID

1 paciente novo (confirmado)

2024
DOENCA FALCIFORME

16 pacientes novos (confirmado)

2024
ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL
. pacientes n

o 3

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



HCB | TRIAGEM NEONATAL
DOENCA FALCIFORME

N° de pacientes acompanhados

1000 -
800 - z 885
762 814
400 1 Transplante de Medua Ossea - 5
200 - Alogénico
0 T T T I T T . AdmissGes Triagem Neonatal -

2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2022

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | Eixo | - Doenca Rara de Origem Genéetica | Atendimentos CRIANCAT
ambulatoriais | 2024

3. Erro Inato de Metabolismo (EIM) _ 1414
2. Deficiéncia intelectual associada a Doencas Raras - 797

0 500 1000 1500 2000 2500 3000 3500 4000 4500

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR




HCB | TRATAMENTOS DOENCAS RARAS

r -
16.680

INFUSOES UTE | 2024
> -

Ed

202 REPOSICAO ENZIMA
MUCOPOLISSACARIDOSE
em regime de hospital dia

3.699
SESSOES DE QT
em regime de hospital dia

T

1.493 858 infusodes \\\

SESSOES TRANSFUSOES DIl | DOENCA CHRON
em regime de hospital dia em regime de hospital dia

Doenca falciforme Infliximabe | Adalimumabe | MTX

5P

929 infusfes G RN
IMUNODEFICENCIA GRAVE |

em regime de hospital dia ‘

S: -\\ .‘ ,.h‘ . p
Doencas reumatolégicas . 1 gwa 2 5 '
Imunoglobulina ; \3 A }‘. LN

G RSN

Artrite | LES
L5 ; [ The

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR

486
SESSOES PULSOTERAPIAS

.
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Laboratorio de pesquisa translacional
HOSPITAL DA ?
CRIANCA
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Por qué?

Citologijg

“Realizar Pesquisa
Translacional e Diagnostico
com foco na medicina de
precisao.”

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR




Citologjg
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Biologia Citogenética Citometria de Citologia Biobanco
Molecular Fluxo

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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Sequenciador de Nova Geragdao / abril de 2024 cﬁ”fﬂ”ﬁ?ﬁ
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Dra. Cristiane Salviano
Gerente
Pesquisadora

Dra. Valdenize Tiziani
Diretora Executiva
Diretora de Ensino e
Pesq.

Dra. Isis Magalhaes
Diretora Técnica
Pesquisadora

Dr. José Cordoba
Médico
Pesquisador

Ricardo
Camargo

Coordenador do
Laboratério de
Pesquisa
Translacional
Mestre e Doutor
em Biologia
Molecular

‘\\ Agenor de Castro

Bruna Guido Larissa Lemos HOSPITAL DA %
Responsavel Técnico | Biologa L\ Biologa RIAN Af
e \‘ Mestre e Doutora \Mestre em ( g

Mosire & Poutor em lem Patologia 4 Ciencias DE BRASILIA JOSE ALENCAR
Patologia Molecular Molecular; EEEEDE

Especialista em
Terapia Celular

Biotecnologia

¢\ Robéria Mendonca

v Anna Carolina
Farmacéutica

Lucas Souza Marina Ribeiro

! Biogquimica Dias Gl Biomédica
‘Mesire > BRI i . Farmacéutica ‘ M.estre em Elomenaas e Pos-graduada
o Bioquimica Biotecnologia em Hematologia
Ciéncias;

Especialista em
Hematologia Clinica e
Banco de Sangue

e Banco de
Sangue

Especialista em
Imuno-hematologia

Micael Rozério
Técnico de
laboratério

Suzany Almeida
Técnica de

laboratério

Stefany Leal
Técnica de
laboratério

Rebeca Lima
Assistente
. Administrativo

Brenno Henrique
Bioinformata
Especialista em Analises
| Clinicas e em Gestdo e
Anélise de Dados

Caroliny Victoria
Enfermeira de Pesquisa/
» Mestre em Cuidado,

Gestéo e Tecnologia em
Salde e em Enfermagem

\

\ Gabrielly Lopes
Estagiaria de
sEnfermagem

P O Doutores ¢ Mestres

. Enfermagem

5 Especialistas

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | Assisténcia as criangas com Erros Inatos da Imunidade - Ell cﬁﬁﬁiﬁr

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

e Diagnostico empregando imunofenotipagem e
biologia molecular

* Programa de infusdo de imunoglobulina (Diretrizes
Ministério da Saude) - > de 70 pacientes em regime
regular de reposicao de Imunoglobulina

e Cura: transplante de células tronco hematopoiéticas

* Atendimento de pacientes com Imunodeficiéncias secunddrias
(pds transplante, quimioterapia, imunossupressores) Menino da “bolha”- Década de 1970

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



HCB | Caso real

Primeiro
Transplante de Células Tronco
Hematopoiéticas
em portador de
Erro Inato da Imunidade
no Distrito Federal

https://www.correiobraziliense.com.br/cidades-df/2020/09/4877766-ato-de-amor-em-cirurgia-extraordinaria.html

x

HOSPITAL DA '.
CRIANCAT

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

CoRREIO BRAZILIENSE

Mae de Jozo, l'ranciele, 38; e airma dele Ana Clara. Com 100% de compatibilidade, :

jovemtoi a cozdora

o

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



HCB | Caso real

Nascimento

Teste do pezinho

alterado

Governo do Distrito Federal - GDF
Secretaria de Estado de Salde - SES/DF
Hospital de Apoio de Brasilia - HAB
N Unidade de Genética - UGEN
Laboratério Especializado em Triagem Neonatal

procomn o A
[

Paciente : SHEMEENAREMRSRARRAA

Mie. . .. .: IR

Data de Nascimente: 21/08/2023 Sexo: MASCULINO Peso: 3180

Gemelar.: Ndo Prematuro: Nd0 Emissac: 24/07/2024 as19:13 Pég. 10 de

AGAMAGLOBULINEMIA LIGADA AO X (XLA)

RESULTADO: - cépias de KREC/10® células

Valor de referéncia:

NORMAL: superior a 484 cbpias de KREC/10% células

*0s valores do nimero de cépias de KREC/10® células devem ser correlacionados &s informagbes clinicas e interpretados pelo
(a) médico(a) assistente.

* Recém-nascidos pré-termo (abaixo de 37 semanas) e/ou de baixo peso (abaixo de 2500g) devem seguir o cronograma de
recoletas previstos no EDTN.

Material:
Sangue em papel filtro

IMUNODEFICIENCIA COMBINADA GRAVE (SCID)

RESULTADO: ® copias de TREC/10° células

Valor de referéncia:
NORMAL: superior a 242 cépias de TREC/10° células

*0 ntmero de cépias de TREC/10° células deve ser correlacionado s informagdes clinicas e interpretados pelo(a) médico(a)
assistente.

*+Recém-nascidos pré-termo (menor que 37 semanas) efou de baixo peso (inferior a 2500g) devem seguir o cronograma de
recoletas previstas no PDIN.

Material:

Sangue em papel filtro

Método:

Utilizou-se kit comercial de diagnéstico in vitro por ECR em tempo real (gPCR) multiplex contendo sonda especifica para
amplificacdo de TREC (circulo de excisdo do receptor de células T) e do gene RPP30 (controle de amplificagio internc para
a qualidade/quantidade de DNA) a partir do material genético extraido do sangue coletado no papel filtro do Teste do
Pezinho.

HOSPITAL DA <

CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Identificacdo: RN, masculino,
a termo (39+1 semanas),
3180g

Encaminhado por: alteracdo
no exame de triagem
neonatal (TREC)

Hipoétese Diagnostica:
Imunodeficiéncia combinada
grave

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | Caso real rosemon O
CRIANCAT

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

29 dias

 ——

Nascimento 12 consulta

Identificagdo: RN, masculino, a termo (39+1 semanas), 3180g
Encaminhado por: alteracdo no exame de triagem neonatal (TREC)
Hipétese Diagndstica: Imunodeficiéncia combinada grave

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



HCB | Caso real

29 dias .
_ _2_d.|as_.

Nascimento 12 consulta

Count

Brdu

MK Comparimant s
2 NKTcells 1

Ecels

1w’

CDE FITC 488-530/30-A

0?
]
!

RSNEY_P_20_E_200_1_1000_7_0.5
2
z
W

2
2 xuf
1

o o 10" 'S
NK11 PE Cy7 567-TBIVED-A. 23 0 0 50
WSNE X P 20 £ 200 | 2000 T 05

Testes
confirmatorios

Identificagdo: RN, masculino, a termo (39+1 semanas), 3180g
Encaminhado por: alteracdo no exame de triagem neonatal (TREC)
Hipétese Diagndstica: Imunodeficiéncia combinada grave

IL2RG

Homozygote
p.W246" | c.738G>A

© ChrX:71109247-C-T | NM_000206.3

x

HOSPITAL DA '.
CRIANCAT

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Citometria
de
fluxo

NGS

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



HCB | Caso real

29 dias 2 dias 61 dias
—_— _ _—
Nascimento 12 consulta Testes’ . Transplante
confirmatorio de células
s tronco
hemato-
poiéticas

Identificagdo: RN, masculino, a termo (39+1 semanas), 3180g
Encaminhado por: alteracdo no exame de triagem neonatal (TREC)
Hipétese Diagndstica: Imunodeficiéncia combinada grave

x

HOSPITAL DA '.
CRIANCAT

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

21/12/2023 as 19¢

HCB comemora sucesso de transplante de
medula em crianca diagnosticada com sindrome
grave no Teste do Pezinho

Crianga reage bem ao procedimento feito aos trés meses de vida apds
diagndstico precoce

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | Incorporacao de novos exames J—
CRIANGA
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« Imunofenotipagem para SCID

* Imunofenotipagem para linfocito T DNT

 Quimerismo Global ]

» Quimerismo Global com separagéo (Linfécito T, 'y UYnico centro do SUS arealizar
Linfocito B e Linhagem mieldide) este exame (em ate 7 dias)

« PCR em tempo real, carga viral de CMV

« PCR em tempo real, carga viral de EBV

« PCR em tempo real, carga viral de HHV6

« PCR em tempo real, carga viral de ADV

* FISH para doencas onco-hematoldgicas

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



Nucleo de Pesquisa Clinica

HOSPITAL DA

e
CRIANCAT
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Indicadores CRIANCAT

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

Area dos estudos Estudos ativos - NPC
“LIBELULA: Debio 4326-301- Estudo de fase 3, aberto, multicéntrico,
de grupo unico, sobre a eficacia, a seguranga e a farmacocinética de

- Debio 4326, uma formulagdo de triptorrelina de 12 meses, em

Estudo de medicamento em
uso compassivo

participantes pediatricos que estejam recebendo tratamento com
agonista do hormonio liberador de gonadotrofina para puberdade

Estudo encerrado 3 Endocrinologia precoce central

(o]

'—

E Estudo de fase 3, randomizado, duplo-cego, controlado por placebo,
<§( para avaliar a eficdcia, seguranca e tolerabilidade de valbenazina
'g_:) 6 Nl para o tratamento de discinesia devido a paralisia cerebral.

g Estudo em andamento — Estudo de Fase 1b/2 de carfilzomibe em combinacio com
=

quimioterapia de indugdo em criangas com leucemia linfobl3stica
Oncohematologia aguda recidivada ou refrataria

"Avaliagcdo da seguranca de longo prazo em pacientes pediatricos

com leucemia linfoblastica aguda (LLA) precursora B que foram

tratados com blinatumomabe ou quimioterapia seguido por
Oncohematologia transplante"

REBRAG: Registro Brasileiro de Asma Grave - Registro multicéntrico

l 1
d d i ] e prospectivo para caracterizar o perfil demogréfico e clinico de
Estudos em de analise de pacientes com asma grave acompanhados nas unidades de salde
5

Estudos em fase regulatdria

viabilidade Pneumologia em todo o Brasil
Pneumologia “Registro Brasileiro de Fibrose Cistica - REBRAFC”
—
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Nucleo de Gerenciamento de Dados
HOSPITAL DA ?
CRIANCA

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

k HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR




HOSPITAL DA ?

18 Bancos de Dados Monitorados CRIANCA T
Registro de Cancer (6.149 variaveis) Triagem Neonatal (3.418 variaveis)

e RHC e Fibrose Cistica

 GBTLI-2021 e Hipotireoidismo Congénito

e GBTR-2016 * Hemoglobinopatias

 LHBRA-2015 e Agamaglobulinemia XLA

e TCG-2017 e Atrogia Muscular Espinhal AME

* CISPER - Retinoblastoma e LASID — RegistronlLatino Americano de Ell
 GATA-1 e Imunodeficiéncia Combinada Grave - SCID
| Miclodiena
 Mielodisplasia

« GELMAI

e Meduloblastoma

2024: 226 casos novos/confirmados




&

Parcerias e
/&\, . | St. Jude Global
St.Jude Children’s
Research Hospital

a SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

- = 1~ |Centre for
SICkKIdS Global Child Health
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HCB | REABILITACAO - 2024

FISIOTERAPIA
6.848 AMBULATORIO
, 10.895 INTERNAGAO

FONOAUDIOLOGIA
1.726 AMBULATORIO
5.524 INTERNACAO

TERAPIA
OCUPACIONAL
2.933 AMBULATORIO
7.000 INTERNACAO

MUSICOTERAPIA
403 AMBULATORIO 12%
129 INTERNAGAO J_ 148%

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR
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HCB | REABILITACAO - FISIOTERAPIA | 2024 e
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HCB | REABILITACAO — FONOAUDIOLOGIA | 2024 e
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HCB | REABILITAGAO — TERAPIA OCUPACIONAL | 2024 diies®

DE BRASILIA IUSE ALENCAR
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HCB | REABILITACAO — MUSICOTERAPIA| 2024 diiien?

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



x

HCB | REABILITACAO — MUSICOTERAPIA| 2024 diiien?

DE BRASILIA JOSE ALENCAR

HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR



) o | HCB | OUTRAS INICIATIVAS
GARANTIA DOS DIREITOS

= Fluxo acionamento de intérpretes para
surdos/mudos

» Escola: classe hospitalar + pedagogia

= Relatorios para isencéo de impostos 8.172

= Relatorios medicamentos alto custo

= Farmacia ambulatorial HCB

= Programa Nutricdo Ambulatorial HCB

= Projeto Nutricdo Parenteral Domiciliar

= Telesalude

= Parceriacoma AMRACE

acoes de assisténcia social

)0
w.h ' 3 )
HOSPITAL DA CRIANCA DE BRASILIA JOSE ALENCAR






HCB | Experiéncia do Paciente

HUMANOS

€30 de pessoal

ARGEITIRO

Administrag
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HCB | Experiéncia do Paciente

sos forem realizados

Marque um “x” conforme 0s pas

A equipe me explicou o O médico me mostrou
que vai acontecer e tirou c::::: ;rl:loral :a onde sera a minha
as minhas duvidas. rg'a. + cirurgia.
\_ J \_
// \ = !
)
Pediram para tirar
Perguntaram se eu Estou indo para a
brincos, anéis, piercings 1
tenho alergias. ‘( e aparelhios. A cirurgia daqui a pouco!
T A BN \. : ‘
\ - o \
\ A\
&N \
A equipe me orientou A equipe perguntou se \
a ndo comer e nem tenho dente mole e olhou \
beber nada. a minha boca.

J

R
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HCB | Experiéncia do Paciente | Ambiéncia
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Experiéncia | Satisfacao

Satisfacao dos
% acompanhantes/familiares

Satisfacao dos
pacientes ;O




"As pessoas
esquecerao o que
vocé disse, as pessoas
esquecerao o que
vocé fez, mas as
pessoas nunca
esquecerao como
voceé as fez sentir." —
Maya Angelou
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