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CONSELHO REGIONAL
DE FARMACIA

DO BSTADD DE 5A0 PAULD

Ata da VI Reuniao Ordinaria do Grupo Técnico de Trabalho de Cuidado Farmacéutico
em Doencas Raras do CRF-SP

. 19/06/2024

As dezoito horas e trinta minutos do décimo nono dia do més de junho do ano de dois mil e

vinte e quatro, deu-se inicio a V Reunidao Ordinaria do Grupo Técnico de Trabalho no

Cuidado Farmacéutico em Doencas Raras do Conselho Regional de Farmacia do

Estado de Sao Paulo, coordenada por Dr. Raphael Fernando Boiati.

Participacodes registradas presencialmente: Nao houve.

Participacoes registradas on-line: Dra. Andre Luiz de Godoi, Dra. Beatriz Edith Torrico

Bautista, Dra. Claudia Yukimi Tarumoto, Dra. Fabiana Gatti de Menezes, Dra. Flavia Araudjo

Pires Silveira, Dra. Kely Eliete Barral, Dra. Myrian Kazumi Sano, Dr. Raphael Fernando

Boiati, Dra. Rosimeire Pereira do Nascimento.

Apresentacao de novos participantes: Ndo houve.

1. INFORMES

1.1. Encaminhamento da Cartilha Volume 01 ao Datep em 16/05/2024. Datep informa

ao grupo que o material estd sendo revisado e tdo logo havera um retorno ao Dr. Raphael com

as devidas consideragdes. Grupo ciente.

1.2. Temas solicitados pelo Datep. Enviados em 05/06/2024. Esta solicitacdao tem o

objetivo

de criar um banco de dados para desenvolvimento futuro de materiais técnicos, tendo em

vista que o desenvolvimento de materiais esta previsto no plano de acdo. Temas enviados:

1.2.1) A jornada do paciente com doenca rara desde o diagndstico até o tratamento; 1.2.2) A

importancia do Plano terapéutico singular ao longo da linha de cuidado; 1.2.3) Acesso aos

métodos de tratamentos para doencgas raras; 1.2.4) A judicializacdo e as doengas raras;

1.2.5) Doencgas raras na salde publica e suplementar. Ainda, temos mais duas opgdes caso

necessitem. Deixo abaixo também por ordem de

prioridade: 1.2.6). Monitoramento da navegacdo do paciente com doenca rara na linha de

cuidado;

1.2.7) Impacto fisico, emocional e financeiro no paciente com doenca rara e sua familia. Grupo

ciente.

1.3. Nota do GTT sobre cancelamento de planos de salide para pacientes com Doencgas

Raras.

Em andamento; Informa que estd em andamento. A Dra. Fabiana Gatti elaborou o texto para

a nota, porém o grupo revisara o contetdo. Ainda sobre o assunto o Dr. Raphael em conversa

com o Dr. Marcelo Polacow comunica que a publicacdo devera aguardar respaldo da Diretoria

do CRF-SP assim como pelo Dep. Juridico do Conselho. Grupo ciente.

1.4. Material para divulgar Esclerose Miltipla dia 30/05/2024. Material publicado na

respectiva data de comemoragao nas redes sociais do CRF-SP. Grupo ciente.

1.5. Material para divulgar Doenga Falciforme em 19/06/2024. Material publicado nas

redes sociais do CRF-SP. Grupo ciente.

2. ASSUNTOS PARA DISCUSSAO

2.1. Calendario de datas e desenvolvimento de textos. Dr. Boiati 1) solicita colaboracdo

para que, a partir de julho, identificar o que sera publicado. 2) criar documento com os textos

de cada uma das doencas raras. 3) o ideal é fazer uma a duas publicacdes por més. Objetivo
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é divulgar o maximo de informagoes possivel. 4) Voluntarias Dra. Fabiana Gatti, Dra. Flavia
Pires, Dra. Myrian Sano. Encaminhamento: 1) as voluntdrias enviar suas respectivas
colaboragdes. 2) Datep repautar.

2.2. Andamento da Cartilha de Doencas Raras — Volume 02. Em pleito do grupo, durante
a reunido a Dra. Flavia Pires foi escolhida como a coordenadora da elaboracao da segunda
edicdo da cartilha. Dra. Flavia aceitou a tarefa. Grupo estara a disposicao para colaboracdo o
desenvolvimento do material. Encaminhamento: ao Datep repautar.

2.3. Andamento da Resolucdo para Area de Atuacdo do Farmacéutico em Doencas
Raras; Em votacdo a Dra. Fabiana Gatti foi escolhida para coordenar a elaboracdo da
Resolucdo. Dra. Fabiana Gatti aceita a responsabilidade. O grupo se mantem a disposicao para
colaboragao da confeccao do documento. Encaminhamento: ao Datep repautar.

2.4. Abertura da palavra aos participantes. Nao houve.

3. ENCERRAMENTO/PROXIMA REUNIAO - Concluidos os assuntos em pauta as dezenove
horas e trinta minutos, Dr. Raphael Fernando Boiati encerra a reunidao da qual foi lavrada
a presente ata, que apos lida e aprovada, sera assinada eletronicamente pelos presentes nesta
reunido. Préxima reunido dia 10/07/2024 as 18h30 serd agendada. Ata redigida por Saulo
Alves Barbosa Lima.




