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Ata de III Reunido Ordinaria do Grupo Técnico de Trabalho de Cuidado
Farmacéutico em Doencas Raras do CRF-SP
12/03/2025

As dezoito horas e trinta minutos do décimo segundo dia do més de marco do ano de dois mil
e vinte e cinco, deu-se inicio a IIT 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.
Participagoes registradas presencialmente: Ndo houve.
Participacdoes registradas on-line: Dra. Ana Tarina Alvarez Lopes, Dr. Andre Luiz de
Godoi, Dra. Beatriz Edith Torrico Bautista, Dra. Claudia Yukimi Tarumoto, Dr. Dirceu Aparecido
Gongalves de Souza, Dra. Flavia Araujo Pires Silveira, Dra. Glaucia Boli, Dra. Gisele
Mantovani, Dra. Kely Eliete Barral, Dr. Raphael Fernando Boiati, Dra. Rosimeire Pereira do
13 Nascimento Belintani, Dra. Thays Campanelli Santos.
14 1. INFORMES
15 1.1. Semana das Doencas Raras em Numeros. Apresenta os dados obtidos por meio das
16  visualizacdes e engajamento durante os dias 24/02/2025 a 01/03/2025, onde foram
17  compartilhados desde videos e posts nas redes sociais, a transmissdo de webinar, em
18 plataforma de streaming tratando de assuntos sobre doengas raras. Grupo ciente.
19 1.2. Matéria na Revista do Farmacéutico sobre o Lancamento da Cartilha e sobre
20 Teste do Pezinho. Informa que o tema entrard na edicdo n°® 158 que estd em fase de
21  elaboragdo, visto que ndo houve tempo habil para a publicacdo na edicdo n® 157. Grupo
22 ciente.
23 1.3. Evento dia 15/02/2025 - SMPED - Sampa nos Bairros — Perus - Niamero de
24  atendimentos e
25 proximos eventos. Dr. Raphael 1) solicita a Dra. Flavia Aradjo e a Dra. Rosimeire Belantini
26  que falem um pouco de suas percepcbes sobre o evento. 2) comunica que foram efetuados
27  aproximadamente 120 atendimentos durante o dia e que havera outras edigdes do Sampa nos
28  Bairros onde possivelmente o CRF/SP sera convidado a participar. Grupo ciente.
29 1.4. Seminario Paulista de Doencas Raras 2025 - Dr. Raphael Boiati foi convidado a
30 participar do evento na Camara Municipal de Sao Paulo, no dia 27/02/2025, representando o
31  Conselho Regional de Farmacia do Estado de Sao Paulo. Grupo ciente.
32 1.5. Resolucdao de Doencas Raras - Datep informa que a proposta de resolucdo esta em
33 analise pela Comissdo de Legislagdo e Regulamentacdo do CFF. O Datep estda acompanhado
34  pelo Sistema Eletronico de InformacGes. Grupo ciente.
35 2. ASSUNTOS PARA DISCUSSAO
36 2.1. Andamento da Cartilha de Doencas Raras - Volume 02 - Palavra com Dr.
37 Raphael. Comunica ao grupo que ja iniciou a revisdao e estd realizando alguns ajustes. A
38 introducdo serd elaborada apds os ajustes do conteddo em parceria com a Dra. Flavia
39 Arauljo. Encaminhamento: ao Datep repautar.
40 2.2. Andamento do Manual de Doencas Raras - Volume 03 (DEF) - Palavra com a Dra.
41 Flavia. Compartilha o escopo do documento. Ressalta que a maior preocupagdo neste
42 momento é atualizagdo constantes sobre doencas raras. Grupo debate sobre a possibilidade de
43 informar a periodicidade da atualizacdo do conteldo e decidem que é importante inserir este
44  dado no manual. Dr. Raphael solicita que os membros insiram suas consideragdes para as
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45  proximas edigdes até o dia 28/03, no arquivo em word ja disponibilizado aos
46 membros. Encaminhamento: ao Datep repautar.

47 2.3. Confeccao Folder Doencas Raras. Compartilha o folder que foi desenvolvido para
48  disponibilizagdo ao publico. Solicita que os participantes acessem o onedrive e fagam sugestées
49 de melhoria no material, até o dia 19/03. Encaminhamento: ao grupo inserir suas
50 colaboragGes até a data limite.

51 2.4. Aprovacao para solicitacdo de gravacao de Podcast no CRFSP. Dr. Raphael solicita
52  sugestdo de temas para a agdo, assim como possiveis entrevistados. Encaminhamento: ao
53  grupo enviar sugestdes antes da proxima reunido.

54  2.5. Abertura da palavra aos participantes. Ndo houve manifestacdo.

55 3. ENCERRAMENTO/PROXIMA REUNIAO - Concluidos os assuntos em pauta as vinte horas
56 e vinte e cinco minutos, Dr. Raphael Fernando Boiati encerra a reunido da qual foi lavrada
57 a presente ata, que apods lida e aprovada, sera assinada eletronicamente pelos presentes nesta
58  reunido. Proxima reunido dia 09/04/2025 as 18h30 sera agendada. Ata redigida por Saulo
59 Alves Barbosa Lima.
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