ANEXO Il — Plano de Trabalho

PLANO DE TRABALHO

1 - IDENTIFICAGCAO DA EMENDA PARLAMENTAR

Origem do Recurso: Emenda Parlamentar
Vereador(a): Fernanda Barth

NuUmero da emenda:

Ano da emenda: 2024

Valor da emenda: R$ 100.000,00

- Corrente/Custeio: R$ 0,0

- Capital/Investimento: R$ 100.000,00

2 - DADOS CADASTRAIS - PROPONENTE

Proponente/CNPJ

Casa dos Raros — Centro de Atencdo Integral e Treinamento em Doengas Raras. CNPJ: 28.616.272/0001-30

55019907-X — SSP/SP

Endereco: Rua S&o Manoel, 722 E-mail: fabrizio.barbosa@cdr.org.br
Cidade: UF: CEP: DDD/TELEFONE
Porto Alegre RS 90610-261 51 -3455 0000
Conta Corrente: Banco: Agéncia:
26496-2 Banco do Brasil 0010
Nome do Representante Legal: Antoine Souheil Daher
IDENTIDADE/ORGAO CPF: 215.663.798-90 DDD/TELEFONE:
EXPEDIDOR: 11 - 99237 9519

Endereco:
Av. Ibirapuera, 2033 / 121 - Moema, S&o Paulo - SP, 04029-901

E-mail:
antoine.daher@cdr.org.br

Nome do Responsavel Técnico pelo projeto:
Dr. Roberto Giugliani

Rua S0 Manoel, 722, Porto Alegre / RS

IDENTIDADE/ORGAO CPF: 121.554.380-87 DDD/TELEFONE:
EXPEDIDOR: 51 3455-0000
9008114556
Endereco: E-mail:

roberto.giugliani@cdr.org.br
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3 APRESENTACAO E HISTORICO DA PROPONENTE

o Ano de fundac¢do:2017
Experiéncia:

A Casa dos Raros é um centro de atendimento integral e treinamento dedicado as doencas raras. O objetivo é a promogao
de assisténcia integral e multidisciplinar aos pacientes e familiares a partir de diagnéstico rapido e preciso, de tratamentos
avancados, de pesquisas clinicas voltadas para doengas genéticas raras, e do treinamento e capacitagdo de profissionais
de saude para atuar na area. O Paciente, a sua Familia e a Ciéncia sempre no centro de nossas atengdes e como a razéo
de nosso existir.

Foco de Atuacéo:

A Casa dos Raros realiza atividades de:

1. Assisténcia integral aos pacientes com doencas raras, presencial e por telemedicina
2. Laboratério diagnéstico altamente especializado;

3. Pesquisas cientificas e clinicas;

4. Treinamento e formacdo multiprofissional especializada;

5. Informagcéo e Educagdo para o publico
Quantidade de profissionais:

A Casa dos Raros tem a atualmente 45 (quarenta e cinco) colaboradores.
Espaco fisico (leitos, ambientes)

Com 2.200 metros quadrados, o empreendimento possui duas torres com quatro pavimentos e estrutura para consultorios,
laboratorios (um para diagnéstico e outro para produgéo de terapias avangadas), salas para tratamentos, além de espaco para
eventos e treinamento de profissionais.

Entre outros equipamentos, o laboratério da Casa dos Raros conta com um espectrometro de massas em tandem capaz de
identificar moléculas que os exames convencionais ndo conseguem captar e que permite diagnosticar dezenas de doencas raras.
As avaliagOes especializadas, os diagndsticos e os tratamentos também contam com o que ha de mais avangado. Profissionais
de vérias disciplinas, altamente capacitados, atenderdo os pacientes presencialmentena Casa dos Raros e/ou se conectardo aos
pacientes em locais remotos por meio do teleatendimento.

Quantidade de produgéo:

De 2023 até setembro de 2024, a Casa dos Raros acolheu 695 pacientes com idade média de 20,5 anos (faixa: 0-89 anos), com
leve predominancia masculina (52,6%). Em relacéo ao diagndstico, 44,7% dos pacientes ja tinham um diagnéstico clinico ou
laboratorial confirmado, 20% tinham um diagnéstico suspeito e 35,3% néo tinham diagnéstico confirmado ou suspeito.
Considerando os pacientes sem diagndstico, o tempo médio entre o primeiro contato com nossa equipe e o diagndstico foi de 89
dias. Clinicamente, a maioria dos pacientes apresentou atraso no neurodesenvolvimento (52,4%) e/ou atraso na fala (50,7%).
Mais de 45 novos diagndsticos de doengas raras foram entregues nesse periodo.
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4 - DESCRICAO DO PROJETO/ATIVIDADE

Identificacdo do Objeto Periodo de Execucdo™

O objeto do projeto é ampliar a capacidade de investigagdo
diagnéstica da Casa dos Raros. INiCIO FIM

A partir do
recebimento do
recurso

Doze meses a partir da
assinatura do contrato

Justificar:

O projeto estd pautado em duas legislagdes basicas ao tema:

1. Portaria MS n° 199, de 30 de janeiro de 2014, que institui a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras;

I1. Lei n®15.353, de 30 de outubro de 2019, que instituiu a Politica Estadual de Atencao, Diagndstico e Tratamento as Pessoas
com Doengas Raras.

Estimativas internacionais indicam que existem cerca de 350 milhdes de pessoas no mundo com doenga rara, incluindo 13 milhdes
de brasileiros.

Séo aproximadamente 690.000 pessoas no Estado do Rio Grande do Sul, acometidas por uma das mais de 9.000 doencas raras
descritas na literatura (Dados do IBGE 2021 (https://www.ibge.gov.br/cidades-e-estados/rs.html), considerando 11.500.000
milhdes de pessoas no estado, e 6% da populacéo acometida por uma doenca rara, conforme preconiza o Ministério da Salde).

No nosso estado temos, segundo a Secretaria Estadual de Satde, temos mais de 2000 pessoas aguardando no Sistema Unico de
Saude (SUS) por um atendimento especializado nas areas de genética médica, genética em pediatria e oncogenética. Destaca-se
que os servicos de genética médica encontram-se no municipio de Porto Alegre, sendo a regulagdo do acesso de responsabilidade
da Secretaria Municipal de Satde de Porto Alegre.

Vale ressaltar que, de acordo com os dados da Secretaria de Atencdo a Saude (CNESNet) do Ministério da Saide, temos 33
médicos geneticistas no estado, e no Municipio de Porto Alegre 28 profissionais com essa especialidade. Vale ressaltar que g
numero refere-se ao total de profissionais tanto de servicos publicos quanto privados de saulde
(http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Profissional_com CBO.asp - Consulta em 21/06/2023 as 17h38).

Estamos abordando somente os médicos geneticistas, mas sabemos que as doencgas raras sdo progressivas, degenerativas e
multissistémicas, o que significa que diversas outras especialidades médicas, bem como diversos outros profissionais de sadde saqg
necessarios, e um atendimento multiprofissional especializado com formagéo em doencas raras é necessario.

Vérios sdo os profissionais envolvidos, como neurologistas, pediatras, oftalmologistas, cardiologistas, nefrologistas
hematologistas, pneumologistas, imunologistas, ortopedistas, dermatologistas, além de nutricionistas, psic6logos, psicopedagogos
assistentes sociais, farmacéuticos, enfermeiros, dentistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais dentre outros a depender do tipa
de doenca rara do paciente.

Diante do cenario exposto, e considerando que a Casa dos Raros trabalha em parceria com o Sistema Unico de Satde, por meio
da Secretaria Estadual de Saude do Rio Grande do Sul, apresentamos o presente projeto que oferece atendimento especializado n3
especialidade de Genética Médica, oferece atendimento ambulatorial multiprofissional e investigacdo diagnéstica por meio de
exames laboratoriais e de imagem conforme a necessidade individual do paciente.

Descricdo da realidade que sera objeto da parceria, devendo ser demonstrado 0 nexo entre essa
realidade e as atividades ou projetos e metas a serem atingidas:

Atendimento &gil com o Médico Geneticista para encurtar a jornada diagnostica ao menor tempo possivel.

Atendimento multiprofissional, contando com até dez diferentes profissionais evitando a peregrinacdo ao qual o paciente é
submetido.

Realizacdo de exames laboratoriais e de imagem que auxiliardo no diagndstico, acompanhamento e manejo do paciente em
investigacdo.

Forma de execucdo das atividades ou dos projetos e de cumprimento das metas a eles atreladas:
Prestacdo de servigos de terceiros para ampliar a capacidade de investigacdo diagnostica da Casa dos Raros através de
servicos ndo realizados internamente.
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5 — Metas a serem atingidas

METAS A SEREM ATINGIDAS:

INDICADORES DE

AFERICAO DE
CUMPRIMENTO  DAS
METAS

MEIOSDE
VERIFICACAO

biologicas;

bioldgicas;

- 1 Ultra freezer -80°C para armazenamento de
amostras biolégicas;
- 1 Freezer -40°C para armazenamento de amostras

- 1 Freezer -25°C para armazenamento de amostras

Ocupacéo média dos freezers em um
ano.

Sistema de Informacéo de registro
de amostras armazenadas.

6 — Forma de Execucdo da Atividade/Projeto

6.1 — Cronograma de Atividades Propostas

O investimento permitira a manutengdo de amostras bioldgicas de pacientes que necessitam diagnostico ao longo de anos, o que devera gerar
aumento do nimero de diagndsticos e diminui¢do do tempo de diagndstico para os pacientes do SUS.

Ativ Descricédo da atividade Més| Més| Més| Més| Més| Més| Més| Més| Meés| Més| Meés| Més
01 02 03 04 05 06 07 08 09 10 11 12
1 Ultra freezer -80°C X
2 Freezer -40°C X
3 Freezer -25°C X

7 —-RESULTADOS ESPERADOS:

Com os recursos solicitados, conseguiremos aumentar o nimero de exames realizados e por consequencia, 0 nimero de paciente
diagnosticados e reduzir o tempo de espera para o diagndstico.

- PLANO DE APLICACAO (previsdo das despesas a serem realizadas na execugiodas atividades)

NAT. DESPESA

ESPECIFICACAO

VALOR (EM R$ 1,00)

SUBTOTAL POR NATUREZA DE
GASTO (EM R$ 1,00)

Recursos Humanos e encargos (funcionarios)

Recursos Humanos (PJ, Autbnomo/RPP, etc)

CI(D)IIE?S;IEEI\SJ¢ES Material de Consumo
Servigos de Terceiro — PJ
Reforma (Adequagdo/Melhorias)
Subtotal por Categoria Econdmica
Construgédo
Ampliacdo
DECSXEISTA:LDE Equipamento e Material Permanente R$ 100.000,00 R$ 100.000,00
Subtotal por Categoria Economica
TOTAL R$ 100.000,00
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8 - CRONOGRAMA DE DESEMBOLSO

ESPECIFICACAO MES 01 MES 02 MES 03 MES 04 MES 05 MES 06

Recursos Humanos

Servigos de Terceiros

Equipamentos R$ 100.000,00
m Etc
<
2
= [ESPECIFICAGAO MES 07 MES 08 MES 09 MES 10 MES 11 MES 12
§ Recursos Humanos

Equipamentos

Etc

Etc

TOTAL ACUMULADO DE RECURSOS (EM R$ 1,00) R$ 100.000,00

9 _DECLARACAO

Na qualidade de representante legal da Casa dos Raros proponente, declaro, sob as penas da lei, que a entidade
apresentou as prestacdes de contas de valores repassados em exercicios anteriores pela Administracdo publica municipal
direta e indireta, que foram devidamente aprovadas, ndo havendo nada a regularizar ou valor a ressarcir.

CASA DOS RAROS - Assinado de forma digital por ANTOINE

CASA DOS RAROS - CENTRO Assinado de forma d

CENTRO DE ATENCAO DE ATENCAO INTEGRAL E SOUHEIL por ANTOINE SOUH|
: DAHER:2156637989)
Porto Alegre, 11 novembro de 2024 INTEGRAL E Dndosaora 1111155617 DAHER:21566379 Dados: 2024111
TRE:28616272000130 _y3:0¢ 890 15:58:31 -03'00"
Local e Data Proponente

(Representante legal)

10 - APROVACAO PELA SECRETARIA MUNICIPAL DE PORTO ALEGRE
Nao preencher (reservado a Secretaria Municipal DE Saude de Porto Alegre)

igital
IL

Aprovado

Local e Data Secretario ou responsavel




LEI N° 13.668, DE 17 DE OUTUBRO DE 2023.

Declara de utilidade publica a Casa dos Raros -
Centro de Atencdo Integral e Treinamento em
Doencas Raras.

O PREFEITO MUNICIPAL DE PORTO ALEGRE

Faco saber que a Camara Municipal aprovou e eu, no uso das atribui¢fes que me
confere o inciso Il do artigo 94 da Lei Organica do Municipio, sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica declarada de utilidade pablica a Casa dos Raros - Centro de Atencéo
Integral e Treinamento em Doencas Raras, com sede e foro nesta Capital, nos termos da Lei n°
2.926, de 12 de julho de 1966, e alteracOes posteriores.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

PREFEITURA MUNICIPAL DE PORTO ALEGRE, 17 de outubro de 2023.

Sebastido Melo,
Prefeito de Porto Alegre.

Registre-se e publigue-se.

Roberto Silva da Rocha,
Procurador-Geral do Municipio.
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REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL

CADASTRO NACIONAL DA PESSOA JURIDICA

NOMERO DE INSCRICAO COMPROVANTE DE INSCRICAO E DE SITUAGAQ | DA DEASERTURA
28.616.272/0001- 26/07/201
M8A gsr R6IZ7 /0001-30 CADASTRAL 6/07/2017

NOME EMPRESARIAL
CASA DOS RAROS - CENTRO DE ATENCAO INTEGRAL E TREINAMENTO EM DOENCAS RARAS

TITULO DO ESTABELECIMENTO (NOME DE FANTASIA) PORTE
CASA DOS RAROS DEMAIS

CODIGO E DESCRIGAO DAATIVIDADE ECONOMICA PRINCIPAL
94.99-5-00 - Atividades associativas nao especificadas anteriormente

CODIGO E DESCRIGAO DAS ATIVIDADES ECONOMICAS SECUNDARIAS

72.10-0-00 - Pesquisa e desenvolvimento experimental em ciéncias fisicas e naturais (Dispensada *)
82.30-0-01 - Servigos de organizagao de feiras, congressos, exposi¢oes e festas

86.30-5-01 - Atividade médica ambulatorial com recursos para realizagdao de procedimentos cirurgicos
86.30-5-04 - Atividade odontolégica

86.30-5-06 - Servigos de vacinagao e imunizagdo humana

86.40-2-02 - Laboratérios clinicos

86.60-7-00 - Atividades de apoio a gestao de saude (Dispensada *)

CODIGO E DESCRIGAO DA NATUREZA JURIDICA
399-9 - Associagao Privada

LOGRADOURO NUMERO COMPLEMENTO

R SAO MANOEL 722 ek

CEP BAIRRO/DISTRITO MUNICIPIO UF
90.620-110 RIO BRANCO PORTO ALEGRE RS
ENDERECO ELETRONICO TELEFONE

FBARBOSA@IGPT.ORG.BR (41) 9178-3103

ENTE FEDERATIVO RESPONSAVEL (EFR)

Fkkkk

SITUAGAO CADASTRAL DATA DA SITUAGAO CADASTRAL
ATIVA 26/07/2017

MOTIVO DE SITUAGAO CADASTRAL

SITUAGAO ESPECIAL DATA DA SITUAGAO ESPECIAL

Fekdkkkkkd Fkkdkkkk

(*) A dispensa de alvaras e licengas é direito do empreendedor que atende aos requisitos constantes na Resolugdo CGSIM n° 51, de 11 de
Jjunho de 2019, ou da legislagdo propria encaminhada ao CGSIM pelos entes federativos, ndo tendo a Receita Federal qualquer
responsabilidade quanto as atividades dispensadas.

Aprovado pela Instrugdo Normativa RFB n° 2.119, de 06 de dezembro de 2022.
Emitido no dia 03/11/2023 as 17:31:43 (data e hora de Brasilia). Pagina: 11
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