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S3o Paulo, 23 de setembro de 2016.

OFICIO G.S. n.° 4.767/2016
SISRAD n° 163982/2016 : .
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Presidente

Senhor Presidente, 2_ 06 1ot

Ao cumprimenté-lo cordialmente, confirmamos o recebimento
do Oficio PR/DL n°® 490/2016, datado de 23/08/16. por meio do qual Vossa Exceléncia
encaminha copia da Mocao n°® 390/2016, de autoria do Vereador José Carlos Ferreira
Dias, solicitando apoio ao Senado Federal pela aprovagdo dos Projetos de Lei n* 1.606 ¢
2.669/2011, respectivamente dos Deputados Margal Filho e Jean Wyllys, que criam a
Politica Nacional para Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude, e que
dispdem sobre a obrigagdo da Unido, através do Ministério da Saude, fornecer
medicamentos.

Servimo-nos do presente para levar ao conhecimento de
Vossa Senhoria que a solicitacdo em apreco foi submetida a apreciagdo da Coordenagao
Estadual do Projeto de Implantacdo do Programa de Atencdo Integral a Pessoa com
Doenca Rara, do Grupo Técnico de Agdes Estratégicas, da Coordenadoria de
Planeamento em Saude, 6rgdo desta Pasta, o qual se manifestou através da Informacao
CPS/GTAE n° 274/2016, cuja cOpia anexamos.

Sendo o que se apresenta para 0 momento, aproveitamos a
oportunidade para renovar protestos de estima e distinta consideracao.

AP I S
NILSON FERRAZ PASCHOA
Chefe de Gabinete

Ao Excelentissimo Senhor
Vereador MARCELO GASTALDO
DD. Presidente da Camara Municipal de Saude de Jundiai
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SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
COORDENADORIA DE PLANEJAMENTO EM SAUDE
GRUPO TECNICO DE ACOES ESTRATEGICAS — GTAE

Coordenagdo Estadual do Projeto de Implantagdo do Programa de Atencdo Integral &

Pessoa com Doenc¢a Rara de Sdo Paulo

Sao Paulo, 20 de setembro de 2016.

Informacgdo CPS/GTAE: n° 274/2016
SISRAD: 163.982/2016

Interessado: Camara Municipal de Jundiai
Assunto: Mocgao de Apelo

Em referéncia a mogdo da Camara Municipal de Jundiai, esta area técnica tem as
seguintes consideragdes a fazer:

1)

2)

3)

Em relacdo a criacdo da Politica Nacional das Doencas Raras no SUS —

Informamos que em 30 de janeiro de 2014, a PORTARIA GM/MS N2 199, D.O.U.
—23/05/14 — Secdo 1, p. 77, o Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS) e instituiu incentivos financeiros de custeio para a implantacido
da politica;

Desde fevereiro de 2011, a Secretaria de Estado da Saude de S3o Paulo-SES,
através da Coordenadoria Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal
de S3ao Paulo, em parceria com os professores universitarios e médicos
especialistas dos Hospitais Universitarios e de Ensino do estado de Sdao Paulo,
esta organizando o Programa de Assisténcia a Pessoa com Doenca Rara (DR) de
Sdo Paulo e denominamos esse grupo de profissionais de GT — Rede DORA SP;

Desde 2014, os trabalhos para a organiza¢do do Programa de Assisténcia a
Pessoa com Doenga Rara (DR) de Sao Paulo, passaram a ser norteados pelas
Diretrizes da Politica de Atengdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS);

Para atendermos as demandas da Politica Nacional e de todos os protagonistas
dessa agdo, publicamos a Resolugdo SS n2 76, D.O.E. de 23/06/14, que designa
representantes para compor o Grupo de Trabalho para implantacdo do
Programa de Atengdo as Pessoas com Doencas Raras no Estado de S3o Paulo.

Hoje, 80% do atendimento eletivo realizado nos Servicos Ambulatoriais de
Pediatria dos Hospitais Universitarios e de Ensino de Sdo Paulo sio para
criangas e adolescentes com Doencas Raras (DR). S3o descritas na literatura
cientifica, entre 6.000 a 8.000 tipos diferentes de DR. Essas patologias sdo
agrupadas para assisténcia em satde, de acordo com o seguimento corporal de
maior comprometimento causado pela DR. Essas pessoas sdo atendidas por



A SES/Area Técnica responsavel pela implantacio do Programa esta apoiando e
orientando outros candidatos ao credenciamento de SERVICO DE REFERENCIA EM
DOENCAS RARAS, como a Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto — Hospital
de Base e a Faculdade de Medicina de Presidente Prudente(Unoeste) — Hospital
Regional, HC UNICAMP, Hospital Sdo Paulo — UNIFESP e HC UNESP de Botucatu.

Finalizando, é de fundamental importancia que todos os Municipios do estado de

Sao Paulo, que tenham mais de 300.000 habitantes, organizem seus SERVICOS DE
ATENCAO ESPECIALIZADA EM DOENCAS RARAS, para prestarem assisténcia a esses

doentes, como previsto na Politica de Atencdo Integral & Pessoa com Doenca Rara.

Ao GS para o que couber.
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Coordenadora Estadual do Projeto de Implantagéo do Programa Estadual de Atencédo Integral
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