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PLANO DE TRABALHO 2025

PLANO DE TRABALHO PARA A EXECUCAO DE CONSULTAS COM
ACONSELHAMENTO GENETICO E DIAGNOSTICO AOS PACIENTES COM
DOENCAS RARAS NO MUNICIPIO DE SOROCABA.

PROPONENTE: NUCLEO DE APOIO A PESQUISA DA CISTINOSE E DOENCAS
RARAS (NACI RARAS).
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1) IDENTIFICACAO DA ORGANIZACAO SOCIAL

Nome da Instituicdo: Nucleo de Apoio a Pesquisa de Cistinose € Doengas Raras

Data de Constituicao: 16/04/2013

CNPJ: 18.104.688/0001-15 Data de Inscricao no CNPJ: 16/04/2013
Enderego: Rua Monsenhor Jodo Soares 75 sala 210

Cidade/UF: Sorocaba-SP CEP:18040-323

Telefone: 15 9997716739 E-mail: jhtomazela@gmail.com

Horario de Funcionamento: 09:00 as 17:30

Dias da Semana: segunda a sexta

1.1) INSCRICOES E REGISTROS

Inscricao no CMAS N°
Registro no CMDCA N°
Inscricao no CNAS N°

Inscri¢ao no CMI N°
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CNES N° 0034150
Utilidade Publica () Federal () Estadual (X)Municipal N°31/2018
Outros:

1.2) COMPOSICAO DA ATUAL DIRETORIA ESTATUTARIA

Presidente ou Representante legal da instituicdo: José Henrique Tomazela
Cargo: Diretor Profissdo: Diretor comercial
crr I Data de nascimento: 14/09/1983
Orgio Expedidor:SP
Vigéncia do mandato da diretoria atual de 07/02/2023 até 31/10/2027
1.3) DIRIGENTES

MNome do Diretor: Eduardo Martorell Marchetti

Cargo: Tesouraria Profissdo: Auxiliar Administrativo

CPF:_ RG:_ Orgao Expedidor:SP

Nome do Diretor: José Ricardo Tomazela

Cargo: Secretario Profissdo: Vendedor

crr: I rRG: | Orgao Expedidor:SP
2) AREA DA ATIVIDADE
Preponderante:

() Assisténcia Social (X) Saude () Educagao () Outro, especificar

Secundaria, quando houver: (pode assinalar mais de 1)
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(X) Assisténcia Social () Saude () Educagdo () Outro, especificar

2.1 NATUREZA DA ORGANIZACAO SOCIAL

(X) Atendimento (X) Assessoramento () Defesa e garantia de direitos

3) IDENTIFICACAO DO SERVICO POR ATENCAO
() Basica (X) Média Complexidade () Alta Complexidade

4) TIPO DE SERVICO A SER OFERTADO

O presente plano de trabalho refere-se a execucdo de acdes preventivas e auxiliares relacionadas as
doencas raras em criangas, jovens e adultos portadores de tais moléstias, através de consultas de
aconselhamento genético com biomédico e laudo de médica geneticista. Realizar o
encaminhamento desses pacientes ao CETAD, (Centro de referéncia e tratamento de pacientes com
doengas raras) situado na Policliniea de Sorocaba.

4.1) JUSTIFICATIVA DO OBJETO

Atendimento da demanda reprimida de pacientes com dificil diagnostico que necessitam de
consultas com médica geneticista € que também necessitam de aconselhamento genético com
especialista, possibilitando um diagnostico mais eficaz e precoce para doencas raras. A Naci raras
disponibilizara 75 vagas para consultas de aconselhamento genético com biomédico e de 75
vagas para consultas com médica geneticista, cada paciente passara por 3 consultas: 1
consulta com médica geneticista, 1 consulta com biomédico e 1 consulta com médica
geneticista para emissdo relatorio médico, sendo no total 3 consultas por paciente,
propiciando maiores chances de tratamento, diminuindo sequelas e maiores complicacoes das
doencas sem diagnéstico ou tratamento e reduzindo a mortalidade desses individuos.

O aconselhamento genético ocorre através de investigacdo clinica por biomédico especialista em
genética humana, que faz uma avaliagdo completa sobre a realidade pessoal e familiar. Nesse
sentido, o objetivo € realizar o mapeamento genético para determinar os riscos e probabilidades do
desenvolvimento de alguma doenga genética. Além disso, € importante avaliar também as chances
de transmitir as patologias aos descendentes. O atendimento ¢ direcionado para individuos afetados
por doencas genéticas, portadores de malformagdes congénitas e seus familiares, também o
aconselhamento genético € dirigido para pessoas sem historico familiar de doenga genética, mas que
possuam risco aumentado de que seus descendentes apresentem alguma dessas doencas.

Etapas do aconselhamento genético:
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e [evantamento de histdrico pessoal e familiar, avaliagdo dos exames clinicos e genéticos ja
realizados e indicagdo de outros exames, se necessario;

e Analise dos dados, visando diagnosticar, confirmar ou excluir uma condi¢cdo genética
conhecida;

e Fornecimento de informagdes acerca da natureza da doenga genética identificada e de suas
implicagdes para a saude fisica ou mental do individuo.

e Esclarecimento sobre o mecanismo de heranca e calculo de risco de doengas raras
e QOcorréncia ou recorréncia em irmaos ou filhos de um individuo;
e Identificagcdo de familiares assintomaticos — que ndo apresentam sintomas.

e Identificagdo de portadores de alteracdo genética — e dos riscos desses familiares
desenvolverem a doenga ou transmiti-la para seus filhos;

e Orientacdo pré-natal para casais ou gestantes com risco de ocorréncia ou recorréncia de
doengas genéticas em seus descendentes.

e Laudo médico de diagnostico por geneticista que compde a equipe de aconselhamento
genético.

e A avaliacdo clinica serd feita pela médica geneticista, diagndstico e tratamento.

e O diretor administrativo ira elaborar o planejamento de atividades, calculo de despesas,
controle de atividades da Naci raras, escalas dos prestadores, agendamento de consultas.

4.2) PUBLICO ALVO

O publico-alvo deste projeto sdo os municipes de Sorocaba regulados pela Central de Regulacao de
Vagas do municipio. Serdo 75 novos pacientes atendidos dentro do escopo deste plano de
trabalho.

4.3) IDENTIFICACAO DO TERRITORIO PARA EXECUCAO DO SERVICO
Municipio de Sorocaba, situado na rua Monsenhor Jodo Soares n° 75 Centro Sorocaba-SP.
4.4) METODOLOGIA.

A Naci raras disponibilizara a central de regulagdo municipal 75 vagas com biomédico para
aconselhamento genético e 75 vagas para médica geneticista. O intuito ¢ disponibilizar 3 vagas de
profissionais (médica geneticista e biomédico) para cada paciente, minimizando o tempo de
suspeita e diagnodstico de doencas raras. Atendendo 15 pacientes por més.

A Naci raras disponibilizara equipe de profissionais para diagndstico de doengas raras, essa equipe
estd composta de médica geneticista para diagnosticar os pacientes e biomédico para atuar no
aconselhamento genético e encaminhard esses pacientes em que os exames se mostram positivos
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Para doencas raras/genéticas para o CETAD. O intuito ¢ fornecer a esses pacientes uma rede integral
de diagnoéstico na tentativa de minimizar a demora nesses diagndsticos e o acompanhamento dos
resultados das consultas realizadas, os pacientes que tiverem resultados positivos serdo encaminhados
ao (CETAD Centro de tratamento e diagnostico de doengas raras) e iniciardo o acompanhamento com
médicos especialista, respeitando o fluxo de consultas e outros exames definidos pela Policlinica de
Sorocaba.

Realizara organizacao interna de historico de pacientes, selecionando e avaliando as necessidades
individuais de cada usuario, direcionando para atendimento, avaliacdo e acompanhamento com as
demais categorias profissionais, conforme necessario e pactuagdo com fluxo municipal.

Protocolo de Acompanhamento

Os pacientes serao avaliados e, caso apresentem resultado positivo, serdo encaminhados ao CETAD
para seguimento especializado, conforme as diretrizes da rede municipal de satde.

A NACI Raras atuara no suporte complementar por meio das seguintes agoes:

1. Acolhimento e Orientacao — Contato inicial com os pacientes e familiares para
fornecer informacdes sobre o diagnostico, tratamento e fluxos de atendimento.

2. Encaminhamento e Monitoramento — Apoio no direcionamento ao CETAD e
acompanhamento da adesdo ao tratamento, garantindo que o paciente siga todas
as etapas recomendadas.

Esse protocolo visa garantir que todos os pacientes recebam um atendimento completo e integrado,
otimizando os resultados do tratamento e a qualidade de vida dos envolvidos.

Garantir o fluxo de referéncia dos casos graves, com interlocu¢do com a UBS para encaminhar a
outros servigos (seguir protocolos e fluxos da Central de Regulacdo Municipal Ambulatorial)
conforme protocolos, fluxos e vigilancias compartilhadas pactuadas.

Garantir atualizados os registros documenta¢do que comprove a formacdo técnica, necessaria ao
atendimento do objeto, de todos os colaboradores envolvidos, inclusive especializagdes, titulos de
especialistas e comprovagao de experiéncia.

Prover o CNES (Cadastro Nacional de Estabelecimento de Satde) e a Licenga Sanitaria para a
execug¢do do servigo estardo atualizados.

Fica sob responsabilidade do Nucleo de doengas raras comunicar qualquer necessidade de amplo
acesso a rede de saude municipal.

Atenderemos a demanda regulada, sem discriminacdo de qualquer natureza.
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Respeito e sigilo absoluto dos casos em conformidade com Lei Geral de Prote¢do de Dados
(LPGD), nao podendo divulgar sob forma nenhuma, cadastros e arquivos referentes as unidades
publicas, aos profissionais da Rede Municipal de Satide e aos usudrios do SUS a que vierem a ter
acesso.

Referenciar para os demais servigos de atenc¢do integrantes da Rede Publica Municipal, sempre que
a gravidade/complexidade dos casos ultrapassarem a capacidade técnica de atendimento do servigo,
proporcionando continuidade ao tratamento com impacto positivo no quadro de saiude individual e
coletivo. Recebendo demandas (reclamagdes, consultas, sugestdes e elogios) relativas ao
desempenho das diversas areas que compdem os servicos prestados, recomendamos agdes que
promovam a qualidade e a eficiéncia do servigo.

O Nucleo deverd, quando do fornecimento do relatorio de atendimento prestado, colher a assinatura
do paciente, ou do seu representante legal, na segunda via do documento, que devera ser arquivado
no prontudrio.

A Conveniada ndo podera cobrar do paciente, ou seu acompanhante, qualquer complementacao aos
valores pagos pelos servigos prestados nos termos conveniados.

4.5) INDICADORES DE METAS QUANTITATIVAS E QUALITATIVAS
A SEREM ATINGIDAS

Metas Quantitativas:

Disponibilizar estrutura e equipe assistencial especializada para realizagdo de consultas, exames,
procedimentos e terapias.
Atendimento de 100% da agenda proposta pelo presente objeto, no total de 15 pacientes/més.

O nao atendimento da meta quantitativa acarretard glosa do valor correspondente ao numero de
consultas, exames, procedimentos e terapias nao realizadas.

Metas Qualitativas;

Prestar servigo humanizado, acolhedor e livre de qualquer discriminagdo, disponibilizando o acesso
ordenado e organizado, oferecendo atendimentos qualificados, resolutivos com eficiéncia e eficacia,
respeitando o paciente, seus valores e seus direitos.

Ag¢des para alcance das

Metas Humanizagao (100%)

Educagao Permanente (100%)

Pesquisa de Satisfacdo do Usuario (100%)

Estruturar e disponibilizar os servigos e os equipamentos necessarios (100%)
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INDICADORES

Quantitativos
Relagao nominal dos pacientes agendados;

Numero de Fichas de Atendimento individualizada por profissional.

Qualitativos

Humanizagdo: devera ser elaborado relatério mensal descrevendo as agdes realizadas visando
garantir um ambiente humanizado para os pacientes e familiares, como, acolhimento, acesso a
informacgao, ouvidoria, etc.

A Pesquisa de Satisfagdo do Usudrio: devera ser realizada com resultado minimo de 80% do total de
pacientes/acompanhantes atendidos com resultado bom ou 6timo. Este ato se destina a avaliacdo da
percepcdo de qualidade do servico. A conveniada deverd realizar a aplicacdo rotineira de
questionario especifico, tabular os dados mensalmente e encaminhar os relatérios junto com a
prestacao de contas a Secretaria de Saide do Municipio de Sorocaba.

Desde que a Instituicdo apresente motivos, o ndo atendimento da meta qualitativa /acarretara a
aplicacdo da pena de adverténcia e se reincidente, acarretard a aplicagdo da pena de multa no valor de
1/60 do repasse mensal

4.6) DESCRICAO DA REALIDADE

E sabido que tais doengas, além de dificil diagndstico, quando diagnosticadas imergem os pacientes
e sua familia numa situagdo de desespero em razdo de sua gravidade potencial, da falta de
tratamento curativo, do alto custo de medicamentacdo paliativa e da exigéncia de cuidados
constantes e sistematicos, resultando em outros contextos de vulnerabilidade social, principalmente
financeira e psicologica. Além da dificuldade de um diagnoéstico eficiente, percebem-se os entraves
em outros casos parecidos no Sistema Unico de Saude, e da falta de politicas publicas que visem a
garantia de direitos destes cidaddos para um diagndstico e um tratamento adequado e gratuito, a
disponibilizacdo do Naci raras dessas consultas, viabilizara o fluxo da demanda reprimida de 16
pacientes na fila da genética, e ira acelerar as taxas de diagnosticos das doencgas raras no Municipio
de Sorocaba.
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4.7) CRONOGRAMA DE DESEMBOLSO
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| CRONOGRAMA 1 MES 2 MES 3 MES 4 MES 5 MES
CONSULTA COM MEDICO
GENETICISTA RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00
(Diagndstico)
CONSULTA COM
BIOMEDICO
RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00
(Aconcelhamento
genético)
CONSULTA COM MEDICO
GENETICISTA RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00
(Avaliagdo continuada)
ADMINISTRADOR
. RS 5.300,00 | RS 5.300,00 | RS 5.300,00 | RS 5.300,00 | RS 5.300,00
SALARIO + IMPOSTOS 3 . 3 ’ > . > ! > .
AUXILIAR
ADMINISTRATIVO RS 3.200,00 | RS 3.200,00 | RS 3.200,00 | RS 3.200,00 | RS 3.200,00
SALARIO + IMPOSTOS
RECPCIONISTA SALARIO +
e nyserd RS 3.088,76 | RS 3.088,76 | RS 3.088,76 | RS 3.088,76 | RS 3.088,76
ALUGUEL + IPTU RS 2.000,00 | RS 2.000,00 | RS 2.000,00 | RS 2.000,00 | RS 2.000,00
AGUA RS 4458 | RS 44,58 | RS 44,58 | RS 44,58 | RS 44,58
ENERGIA ELERICA RS 366,66 | RS 366,66 | RS 366,66 | RS 366,66 | RS 366,66
RS 205.000,00 | RS 41.000,00 | RS 41.000,00 | RS 41.000,00 | RS 41.000,00 | RS 41.000,00
TOTAL RS 205.000,00

Valor mensal de R$41.000,00 incluso médica geneticista, biomédico, administrativo,
recepcionista, administrador e despesas com aluguel, agua e energia elétrica.

5) PLANO DE APLICACAO DOS RECURSOS FINANCEIROS

Os recursos recebidos por meio desta parceria serdo aplicados em sua parcialidade no custeio de
consultas para fins de estudo de problemas genéticos através de analises metabodlicas e consultas de
aconselhamento genético com biomédico e laudo médico de diagnodstico com médica geneticista, ja
outra parcela desse recurso sera aplicada na contratacdo de profissionais para colaborar com as
demandas administrativas, operacionais e estruturais do convénio.
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PROJETO 1 MEs 2 MEs 3 MEs 4 MES 5 MES

MEDICO GENETICISTA VALOR POR
CONSULTA (RS 600,00) - 15 CONSULTAS | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00
(Diagnostico)

BIOMEDICO VALOR POR CONSULTA (RS
600,00) - 15 CONSULTAS RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00
(Aconcelhamento genético)

MEDICO GENETICISTA VALOR POR
COMNSULTA (RS 600,00) - 15 CONSULTAS | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00 | RS 9.000,00
(Avaliagdo continuada)

ADMINISTRADOR SALARIO + IMPOSTOS | RS 5.300,00 | RS 5.300,00 | RS 5.300,00 | RS 5.300,00 | RS 5.300,00

AUXILIAR ADMINISTRATIVO SALARIO +

R 3.200,00 | R5 3.200,00 | R5 3.200,00 | RS 3.200,00 | RS 3.200,00
IMPOSTOS > > 3 > >

RECPCIONISTA SALARIO + ENCARGOS | RS 3.088,76 | RS 3.088,76 | RS 3.088,76 | RS 3.088,76 | RS 3.088,76

ALUGUEL RS 2.000,00 | RS 2.000,00 | RS 2.000,00 | RS 2.000,00 | RS 2.000,00
AGUA RS 4458 [ RS 4458 | RS 44,58 | RS 44,58 | RS 44,58
ENERGIA ELERICA RS 366,66 | RS 366,66 | RS 366,66 | RS 366,66 | RS 366,66
TOTAL MES RS 41.000,00
TOTAL PROJETO RS 205.000,00

Valor de R$27.000,00 15 consultas més, 3 consultas por paciente com 2 especialistas.

5.1) OBJETIVO ESPECIFICO

Disponibilizar aos usuarios sem diagndstico de doenga rara, que se encontram na demanda
reprimida do municipio de Sorocaba, consultas de aconselhamento genético para doencgas raras sem
diagnodstico e demais meios necessarios para sua constatacdo. Através de exames laboratoriais
(exames de sangue), genéticos (caridtipos e biologia molecular) e de imagem (Tomografia
Computadorizada, Ressonancia Magnética entre outros) e encaminhamentos para outros
profissionais. Disponibilizar também consulta de acompanhamento continuado, visto que
pacientes com doengas raras precisam de acompanhamento constante para monitorar evolugao
clinica, resposta a tratamentos e efeitos colaterais; oferecendo revisdo detalhada dos sintomas
atuais, avaliacdo de adesdo ao tratamento, reforco de orientagdes sobre medicamentos e estilo de
vida, encaminhamento para outros especialistas, se necessario e atualizagdo do prontudario e plano
terapéutico.
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5.2) VOLUME DE ATENDIMENTO

Ké!}lﬁclco

PROJETO 1 més 2 més 3 més 4 més 5 més
Vagas com médico geneticista (Diagnostico) 15 vagas| 15 vagas | 15 vagas| 15 vagas| 15 vagas
“agas com Biomédico especialista (Aconcelhamento genético) | 15 vagas| 15 vagas| 15 vagas| 15 vagas | 15 vagas
Vagas com médico geneticista (Avaliagdo continuada) 15 vagas| 15 vagas| 15 vagas| 15 vagas| 15 vagas

O ntimero total de pacientes sera de 15 por més. Cada paciente terd 3 atendimentos, sendo um com

biomédico e outro com médico geneticista.

5.3) PREVISAO DE INiCIO E FIM DA EXECUCAO DO OBJETO

O 1inicio esta previsto para 23/11/2025 até 23/03/2026 com 5 meses para execucdo do projeto a partir

da assinatura do convénio.

5.4) AS ETAPAS E CRONOGRAMA DE EXECUCAO

Agie M

1 Mes 2

Mes 5

Recebimento do recurso

X

Disponibulacio da apenda a CRM

Acolhimento da eguipe Maci

Encaminhameno para a CETAD

Elaboragio relatério de atividades

AL AR R A R )]

Prestagio de contas

| | | el | e

3|3 | | | |2 | B

2 | e | e e | |2 |

|| e | et |

5.5) ESPECIALIDADES MEDICAS OFERTADAS.

Consultas com biomédico especializado na identificagdo de doengas raras e diagnostico de médico

geneticista.

5.6) RECURSOS HUMANOS

Os recursos humanos na execu¢do do objeto serdo ofertados através dos seguintes profissionais

Cargos:

A) 01 Administrader R$5.300,00 Contratagdo - Honorarios por servi¢os técnicos. (Superior

administracao de empresas)

- Jornada Semanal = Segunda a Sexta das 9:00 as 17:00 Horas.

- Horas Semanais = 40 horas.

- Horas Mensais = 200 horas
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- Atividade : Gestdo administrativa e operacional, organizagdo de recursos e sustentabilidade
financeira, planejamento e execucao de projetos.

B) 01 Médico Especialista — Superior Completo R$ 9.000 Contratagdo PJ (Geneticista).

- Jornada Semanal = Entre Segunda a Sexta das 9:00 as 17:00 Horas.
- Horas Semanais = 8 horas.
- Horas Mensais = 40 horas

- Atividade : Diagnostico e tratamento de pacientes com condi¢des raras, acompanhamento clinico,
aconselhamento genético e suporte aos familiares, educacdo médica continuada e laudo
diagndstico sobre doengas raras.

C) 01 Biomédico Especialista — Superior Completo R$ 9.000 Contratagdo PJ (Doutorado em
aconselhamento genético)

- Jornada Semanal = Entre Segunda a Sexta das 9:00 as 17:00 Horas.
- Horas Semanais = 8 horas.
- Horas Mensais = 20 horas

- Atividade : Aconselhamento genético e orientagdo aos pacientes e familiares, pela interpretagao de
exames laboratoriais e biomoleculares, colaboragdo com médico especialista para auxilio no
diagnostico.

D) 01 Médico Especialista — Superior Completo R$ 9.000 Contratacdo PJ (Geneticista).
- Jornada Semanal = Entre Segunda a Sexta das 9:00 as 17:00 Horas.

- Horas Semanais = 8 horas.

- Horas Mensais = 40 horas

- Atividade : Consulta de acompanhamento continuado para os pacientes com doencas raras que
necessitam de acompanhamento constante. Monitorar evolugdo clinica, resposta a tratamentos e
efeitos colaterais, revisdo detalhada dos sintomas atuais, avaliacdo de adesdo ao tratamento,
reforco de orientacdes sobre medicamentos e estilo de vida, encaminhamento para outros
especialistas, e atualizagdo do prontudrio e plano terapéutico.

E) 01 Auxiliar administrativo -- Superior Completo R$ 3.200,00 Contratagao PJ

- Jornada Semanal = Segunda a Sexta das 9:00 as 17:00 Horas.
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- Horas Semanais = 40 horas.
- Horas Mensais = 200 horas

- Atividade : Apoio nas atividades burocraticas e organizacionais, auxilio nas atividades
administrativas financeiras, pagamentos de pessoal, envios e recebimentos de notas fiscais,
controle de pagamento de encargos e impostos e prestacao de contas.

F) Recepcionista — Superior Completo R$ 3.088,76 contratagdo CLT
- Jornada Semanal = Segunda a Sexta das 9:00 as 17:00 Horas.

- Horas Semanais = 40 horas.

- Horas Mensais = 200 horas

- Atividade : atendimento e comunicagdo com os pacientes, incluindo recepcionar e orientar
visitantes, voluntarios e beneficidrios, atender chamadas telefonicas, responder e-mails
institucionais, controle de agenda, envios de agenda ao credac e pesquisa de satisfagao.

5.7y METODOLOGIA DOS TRABALHOS
A execugdo das atividades sera realizada sob a responsabilidade do Nucleo de Atenc¢do as Condi¢des
Incomuns (NACI Raras), que atuara no gerenciamento, coordenagao e fiscalizagdo dos servigos
ofertados, assegurando a qualidade e a efetividade dos atendimentos.

A metodologia adotada contemplara:

Planejamento e acompanhamento das agendas de consultas com os profissionais biomédico e médica
geneticista;

Controle e monitoramento dos atendimentos realizados, por meio de planilhas especificas e relatdrios
mensais;

Gestao de escalas médicas e verificacdo do cumprimento das cargas horarias;

Supervisdo técnica e administrativa das consultas, garantindo que os protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas sejam devidamente seguidos;

Analise e consolidacdo de relatorios de procedimentos e exames, assegurando a rastreabilidade e a
integridade das informagdes;

Avaliagao periodica de desempenho e satisfagdo dos usudrios, com base em indicadores quantitativos
e qualitativos;
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Reunides de supervisdo e feedback técnico, visando a melhoria continua da assisténcia prestada e a
integragdo da equipe multiprofissional.

Essa metodologia busca garantir um processo assistencial integrado, seguro e resolutivo, alinhado as
politicas publicas de atengao as doengas raras e as normativas vigentes do Ministério da Saude e da
Secretaria Municipal de Saude.

5.8) INFRAESTRUTURA, INSUMOS E MATERIAIS.

O O Nucleo de Doengas Raras (NACI Raras) dispde de instalagdes fisicas proprias, devidamente
vistoriadas e aprovadas pela Vigilancia Sanitaria, em conformidade com a legisla¢do vigente. O
local apresenta estrutura acessivel, segura e funcional, adequada a realizag¢ao das atividades
assistenciais, administrativas e de apoio técnico.

A infraestrutura inclui:

Ambientes climatizados e acessiveis, com rampas, corrimaos, sanitarios adaptados e mobiliario
ergondmico, em conformidade com a NBR 9050/2020;

Consultérios equipados para atendimento biomédico e médico-genético;

Sala de coleta e sala de procedimentos com equipamentos € insumos compativeis com a natureza
das atividades;

Area administrativa destinada ao registro, armazenamento e organizagao dos dados e prontudrios;
Equipamentos de informatica e sistemas de gestdo para registro e controle de atendimentos;

Insumos e materiais permanentes e de consumo necessarios para o pleno desenvolvimento das agdes
previstas no projeto.

O Nucleo apresentara Licenca Sanitaria vigente do estabelecimento executor, garantindo condi¢des
adequadas de funcionamento, biosseguranga e acessibilidade para pessoas com deficiéncia ou
mobilidade reduzida, assegurando, assim, a seguranga, o conforto e a qualidade no atendimento aos
usuarios.

5.9) DA EQUIPE

Para prestacdo de servicos de saude descritos neste instrumento, o estabelecimento contara com
equipe de 1 coordenador para planejar, organizar e controlar as atividades, planos e programas das
areas administrativas, 1 auxiliar administrativo para servigos administrativos, 1 recepcionista para
atendimento ao publico e controle de agendas, acompanhar tratamentos e exames, e intermediar
servicos de saude, 1 profissional biomédico especialista em genética humana e 1 profissional
médico geneticista. Através da analise clinica e das respostas de exames, esses profissionais se
empenhardo em trazer o diagnostico de forma assertiva e eficaz para que a Naci raras possa
encaminhar esses pacientes para outras especialidades médicas competentes para cada caso
diagnosticado.
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6) RESPONSABILIDADES QUANTO AS EQUIPES.

O Nucleo de doengas raras ird contratar a equipe de acordo com os requisitos minimos, garantindo
devido registro nos respectivos Conselhos de Classe, quando couber, do Estado de Sdo Paulo
conforme legislacdo, em quantidade e qualificagdo compativeis, necessarios a perfeita execucao das
acoes, sendo estes de sua responsabilidade exclusiva e integral, incluidos os encargos trabalhistas,
previdencidrios, sociais, fiscais e comerciais resultantes de vinculo empregaticio ou de penalidades
contratuais.

A prestacdo de servigos nao gera vinculo empregaticio, nem exclusividade de colaboragdo entre o
prestador de servicos € a conveniada e a utilizacdo de pessoal para execucdo do objeto deste
Instrumento, seus 6nus e obrigacdes em nenhuma hipdtese poderdo ser transferidos para a Prefeitura
Municipal de Sorocaba.

Cumprir todas as normas, regras e leis aplicaveis a execu¢ao do objeto do convénio, sobretudo as
determinagdes e normas dos conselhos de classe de cada categoria de profissionais e dos acordos
coletivos firmados com os respectivos Sindicatos.

A remuneracdo dos profissionais deverda ser de acordo com sindicato da categoria, conforme
convengdo coletiva de trabalho ou demais normas vigentes.

A Naci raras se responsabiliza por eventuais paralisagdes dos servigos por parte dos seus
empregados, sem repasse de qualquer 6nus ao Nucleo, para que nao haja interrup¢do dos servigos
prestados.

Atender de imediato as solicitacdes da SES quanto as substitui¢des de empregados ndo qualificados
ou entendidos como inadequados para a prestagdo dos servigos, no prazo maximo de 24 horas apos
a notificacdo. Avaliar as ocorréncias recorrentes: ouvidorias, ndo conformidades ou registro de
ocorréncias, para as devidas providéncias.

Promover a adesdo de compromisso de todos os colaboradores com os principios e diretrizes do SUS.

Fazer cumprir as normas de seguranca do trabalho para empresas terceirizadas conforme exposto
no site da prefeitura, disponivel no

link https://www.sorocaba.sp.gov.br/servicos/empresas-vida-da-empresa/#norma-de seguranca-do-
trabalho-para-empresas-terceirizadas.

Fornecer identificacdo, EPI'S necessarios sem Onus a Convenente, seguindo as legislagcdes
pertinentes, bem como normas da ANVISA e Protocolos da Secretaria da Satide em relagdo aos e
surtos, epidemias e pandemias.

Estabelecer programas de educacao permanente para todos os colaboradores, oferecendo cursos de
capacita¢dao e atualizacdo. As capacitagdes devem ser registradas contendo, data, horério, carga
horéaria, contetido ministrado, nome e a formacdo ou capacitacdo profissional do instrutor e dos
trabalhadores envolvidos.

Garantir o cumprimento dos protocolos e fluxos por todos da equipe.


http://www.sorocaba.sp.gov.br/servicos/empresas-vida-da-empresa/#norma-de
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Apresentar a Secretaria de Satde a relacdo dos profissionais responsaveis pela prestacao dos
servigos, incluindo sua formacao e titulagao, e, mensalmente, suas alteracoes.

6.1) REGULACAO DAS VAGAS

O acesso para o atendimento sera exclusivamente pela demanda da Central de Regulagdao Municipal
de Vagas e Nucleo de Doengas Raras do Municipio de Sorocaba.

6.2) O FATURAMENTO E CADASTRAMENTO DA SECRETARIA DA SAUDE (CNES)

De acordo com o cronograma enviado previamente pela Secdo de Faturas e Cadastramento da
Secretaria da Saude, a Naci raras enviara por meio eletronico (até o 5° dia util do més subsequente)
os arquivos dos Sistemas de Informa¢do do Ministério da Satde, BPA (aplicativo de captacdo do
atendimento ambulatorial que permitem ao prestador de servico vinculado ao SUS registrar o
atendimento realizado no estabelecimento de satde, em regime ambulatorial).

6.3) CADASTRO NACIONAL DE ESTABELECIMENTOS DE SAUDE (CNES)

De acordo com o cronograma enviado previamente pela Secao de Faturas e Cadastramento da
Secretaria da Saude, forneceremos todas as informacdes necessarias para atualizacdo do Cadastro
Nacional de Estabelecimento de Saide (CNES), enviar por meio eletronico (até o 4° dia util) as fichas
com as inclusdes e/ou alteragdes ocorridas na Unidade prestadora dos servigos, através do e-mail:
ches(@sorocaba.sp.gov.br.

6.4) TRANSPARENCIA

Sdo obrigagdes de transparéncia do Naci raras manter em seu sitio eletrdnico www.naciraras.org na
internet, copias dos documentos a seguir:

a) Estatuto social atualizado;
b) Cdpia dos contratos/termos firmados, respectivos Planos de Trabalho e valores recebidos; c)
Relag¢do nominal dos dirigentes;

d) Lista de prestadores de servigcos (pessoas fisicas e juridicas) e os respectivos vencimentos;

e) Remuneracdo individualizada dos dirigentes e colaboradores, com os respectivos nomes, cargos
ou fungdes que atuem no objeto pactuado;

f) Balangos, demonstracdes contabeis e relatorios fisico-financeiros de acompanhamento;

g) Regulamento de compras e de contratagdao de pessoal.


http://www.naciraras.org/
mailto:cnes@sorocaba.sp.gov.br
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6.5) PRONTUARIO

O Servico de Atencao a Saude deve possuir prontudrio Unico para cada paciente, que inclua todos os
tipos de atendimento a ele referentes, contendo as informagdes completas do quadro clinico e sua
evolucdo, todas devidamente escritas, de forma clara e precisa, datadas e assinadas pelo profissional
responsavel pelo atendimento. Os prontuarios deverdo estar devidamente ordenados no Servigo de
Arquivo.

Informacdes indispensaveis e minimas do prontudrio:
a) Identificacdo do paciente;
b) Historico clinico e multidisciplinar;
¢) Exame clinico/fisico.
d) Exames complementares;
e) Diagnostico e prognostico;
f) Plano Terapéutico e Projeto Terapéutico Singular (PTS);

g) Evolucdo da condi¢do de satide, do acompanhamento realizado em cada atendimento e das
eventuais intercorréncias.

h) Identificacdo do profissional que prestou a assisténcia.

7) INSTRUMENTO DE PACTUACAO
Termo de convénio, por Emenda Impositiva Municipal.
7.1) FISCALIZACAO DO OBJETO DA PARCERIA

O Municipio devera monitorar ¢ avaliar o cumprimento do objeto do convénio bem como os
atendimentos realizados pela Naci raras, por meio de visitas in loco, solicitagdo de documentos,
analise dos relatorios de atendimento e atividades e demais diligéncias a critério da Administragao
Publica.

7.2) VALOR ESTIMADO E INFORMACAO SOBRE A PROGRAMACAO
ORCAMENTARIA, MENSURACAO DOS CUSTOS E VIGENCIA DO CONVENIO

A Secretaria da Saude repassara através deste instrumento o valor total de R$ 205.000,00 (duzentos
e cinquenta mil reais), ndo havera adicdo de novos valores, esse valor serd gasto em 05 meses de
convénio para a execugdo dos servigos acima declarados
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7.3) RESULTADOS/IMPACTOS ESPERADOS

- Maior rapidez no diagndstico de doencas raras, possibilitando tratamento mais
precoce, reduzindo o risco de estabelecimento de sequelas.
- Acesso a consultas para pessoas portadoras de doengas raras no municipio de Sorocaba.

- Facilitar acesso a consultas para pessoas portadoras de doengas raras, contribuindo para
a qualidade e viabilidade nos tratamentos no municipio de Sorocaba.

- Apoio aos familiares para que se obtenha uma rede de atengao a essas familias e pacientes
e contribua para as orientagdes sobre doengas raras.

7.4) INDICADORES DE MONITORAMENTO E AVALIACAO

1. Cadastro e Acompanhamento dos Pacientes
o Registro detalhado de todos os pacientes atendidos, com informagdes

completas sobre o diagndstico e tratamento, garantindo o acompanhamento
continuo.

o Histdrico digitalizado da jornada do paciente, com acesso facilitado para andlise e
monitoramento da evolucdo do tratamento.

2. Probabilidade de Diagnostico de Doencas Raras

o Espera-se que, com base na probabilidade de 52%, aproximadamente 42 pacientes dos
75 atendimentos recebam diagnoéstico de doengas raras.

3. Pesquisa de Satisfacao e Qualidade do Servico

o Realizacao de pesquisas de satisfagao com pacientes e familiares para avaliar a
qualidade do atendimento.

o Coleta e andlise dos dados para promover melhorias continuas no servigo prestado.
4. Transparéncia e Divulgacio

o Producgao de relatorios periodicos sobre os resultados alcangados, com énfase na
quantidade de diagnésticos e encaminhamentos.

o Publicagdo de fotos e materiais informativos nas midias, sempre cumprindo com a
LGPD e a protecdo de dados pessoais dos pacientes.
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8) IDENTIFICACAO DAS INSTALACOES FiSICAS PARA EXECUCAO DO SERVICO
A Institui¢ao possui neste momento espago fisico/ntcleo(s) de atendimento para a execucao
do Servigo? (X) Sim () Nao

Se a resposta for SIM, descrever:

Nucleo 1/ Endereco:
Locado (X) Proprio () Cedido () Condicdes
de acessibilidade:

Sim (X)Parcialmente () Nao possui ()

Nucleo 1/ Endereco:
Locado (X) Proprio () Cedido ()

De scricao e quantificacio Equipamento/maéveis eriais de consumo
dos ambientes Mat disponiveis para disponiveis
disponiveis o desenvolvimento do parao
servigo desenvolvimento do servico
s ala para atendimento Mesas/cadeiras
2 banheiros com Telefones/
acessibilidade computadores

9) IDENTIFICACAO DO COORDENADOR TECNICO DO SERVICO

Ngme: José Henrique Tomazela

Formacao: Gestdo de empresas

Nymero de registro profissional:
Tellefone para contato: 15 997716739

[E-mail: jhtomazela@gmail.com

Sorocaba, 14 de novembro de 2025.
José Henrique Tomazela Representante

Do umentIv assinado digitalmente
Ji % IQUE TOMAZELA

g “b Data: 17/11/2025 16:50:21-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br
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