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Declaracao de conflito de interesse

Prestador de Servico - Médico Externo
GeneOne da DASA

Coordenacao do Nucleo de Assessoria Médica
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Escutar a experiéncia do municipio de
Sao Paulo na ampliacao local do PNTN

com seus desafios, status atual e cases;

SU s ‘:‘ CID§DE

SAO PAULO
SAUDE




TRIAGEM NEONATAL

d SUS N

DOENCAS RARA : " |SAUDE DA CRIANCA

Preferencialmente acometem criancas,
qguadros graves que levam a incapacidade,
deficiéncia e alto risco de morte.
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DIAGNOSTICO SINTOMATICO

DIAGNOSTICO ASSINTOMATICO

SINAIS E SINTOMAS

.

DIAGNOSTICO CLINICO

8-

Triagem Neonatal

¥

Introducao da Terapéutica com
0 paciente assintomatico

INTRODUCAO DA TERAPEUTICA COM
PACIENTE SINTOMATICO

Reducao da
Morbimortalidade da
Crianca
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EURORDIS

Rare Diseases Europe

eBook Kindle

THE

Rare Disease Day:
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Ministério da Saide b ; 1 o otidas
Gabinete do Ministro ?
PORTARIA N2 822, DE 06 DE JUNHO DE 2001

PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM Manual Técnico
NEONATAL 538

. ® 1 CAMINHADA
% DOENGAS RARAS 3 ®
Brevereio 2010 \ A~

=2 Gmn =@,

PLANO MUNICIPAL PELA PRIMEIRA INFANCIA

Ministério da Saide B
Gabinete do Ministro
PORTARIA Ne 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014
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1JC > Home > Teste do Pezinho > Junho Lilas

Junho Lilas

Teste do Pezinho [

5 Resultados de Exames

4* edigéo do Junho Lilas reforg¢a a importancia
PLANO MUNICIPAL PELA PRIMEIRA INFANCIA > Junho Lilds . .
5 Pecines . de se ampliar o Teste do Pezinho
2018 - 2060
3 Profissionis de Saide + em meio 4 pandemia de COVID-19
—— > Clientes +

%5 PREFEITURA DE
“’ SAO PAULO

Reduc¢ao da Morbimortalidade da
Crianca
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LEI N° 17.083, DE 14 DE MAIO DE 2019
(PROJETO DE LEIN° 197/07, DOS VEREADORES GILBERTO NATALINI — PV E RINALDI DIGILIO - PRB)

Institui, no ambito do Municipio de Sdo Paulo, o Programa de Apoio as
Pessoas com Doencas Raras, e seus familiares, de acordo com a Politica
Municipal de Pessoas com Doencas Raras.

Programa Cuidando das Pessoas com Doencas Raras e Apoio aos

Familiares

Doengas raras na Atengdo basica

10:10 15012021 Q [ £ Facevook | w Tt |
O documento ( [+ das P com Doengas Raras e Apoio aos Familiares da SMS - Sio Paulo tem por objetive

contextualizar as doencas raras, a conceftuacdo tednca da alengdo basica como ordenadora € coordenadera ¢o cuidado, o Rinerario
terapéutico — linhas de cuidado - o trabaiho multidiscipinar — e a composicdo do culdados através das habilidades e conhecimentos
das diversas dreas de SMS, a participacdo e controle soctal e, as relagdes Interinstitucionals. Portanto, o documento ndo tem 2
pretensdo de criar inhas de cuidados especificas e sim mostrar 0s caminhos para a construcdo delas

Diretrizes Cuidando das Pessoas com Doengas Raras e Apolo aos Familiares da SMS - Sao Paulo
Politica Nacional 199 de 30 de janeiro de 2014 - Revisada
Diretrizes para Atengdo Integral 3s Pessoas com Doengas Raras e Seus Familiares no Sistema Unico de Salde - SUS 2014

Lel municipal 17.083 - Institul ¢ Programa de Apolo as Pessoas com Doencas Raras € seus familiares, de acordo com a Politica
Municipal de Pessoas com Donecas Raras

Cuidando das Pessoas com

Doencas Raras

e seus familiares

Il - promover o exame para o diagndstico e o tratamento o
mais precoce possivel em todas as unidades da Rede
Publica Municipal de Saude
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ORGANIZAGAQ
Quem & quem
Coordenzdorias de Saude
Supervisdes de Salde

Estabelecimentos e Servigos de
Saude

AGENDA DO SECRETARIO
OUVIDORIA

ATAS DE REGISTRO DE PREGO
ATENGAO BASICA

ATENGAO ESPECIALIZADA
AUTARQUIA HOSPITALAR
BIBLIOTECA DE SAUDE

ESCOLA MUNICIPAL DE SAUDE -
EMS

CADASTRO NACIONAL DE
ESTABELECIMENTO DE SAUDE
(CNES)

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
COM SERES HUMANOS

CONSELHO MUNICIPAL DE
SAUDE

COORDENADORIA DE
CONTROLE INTERNO

INFECCOES SEXUALMENTE
TRANSMISSIVEIS -IST/AIDS

EDITAIS / CONSULTA PUBLICA
EMERGENCIA 192

EPIDEMIOLOGIA E INFORMACAO
- CEINFO

GESTAO DE PESSOAS

I CIDADE QUE ACREDITA NA CIENCIA E NA VIDA.

Prefeitura amplia Teste do Pezinho para mais de 50 doencas verificadas

O diagnéstico precoce detecta doengss genéticas, congénitas, infecciosas, erros inatos do metabolismo e da
imunioade em bebés

09:30 18/12/2020 Q ===

51 doencas

Ampliagio do Teste do Pezinho vai proporci o 6stico precoce de doeng jud a3 prevenir cdes e Ghitos
(Foto: Pedro Francs / Agéncia Senado)

O Teste do Pezinho foi ampliado na cidade de S0 Paulo. A partr da segunda quinzena de dezembro, o nimero de doengas detectadas
no teste feto em bebss nascidos nos hospitais @ maternidades piblicos da capital passara de 50. O diagndstico precoce & capaz de

descobrir doengas genéticas, 4 i erros inatos do metabolismo e da imunidade e assim evitar danos relscionados

ao d imento P! otor, sequelas, :n'.e.—ragées & mortss,

Mensalmente, 3 capital registra em médiz o nascimento de 3.700 bebés pelo Sistema Unico de Saide (SUS). Para que wodos passem
pelz Triagem Neonatal Ampliads — o nome téenico do Teste do Pezinho -, 3 Prefetura realizard cerca de 52.200 exames por més. Os
testes s3o reslizados em parcena com o Instituto J6 Clements (IJC), referéncia nesse tipo de exame

O Instituto JG Clemente & responsavel pela capacitag3o técnica para realizagio dos exames, coleta & logistica de envie da amostra;
analise clinica e liberac3o do lsudo: exames confirmatdrios: aooio meédico 305 resultados de exames e sconsslhamento osnético dos
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DESAFIOS

EUA - NEWBORN SCREENING:
TOWARD A UNIFORM SCREENING PANEL AND SYSTEM
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Abdominal aortic aneurysm
Bowel Cancer

Breast

Cervical

Diabetic eye

Fetal Anomaly

Infectious Diseases

Newborn and Infant Physical
Examination

e
e
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Prostate cancer
e

Newborn Blood Spot

Tags:

Education and Training for the Newborn Blood Spot
Programme

The newborn blood spot screening programme's overall objective is the
assurance of high quality screening services for babies and their parents. All
babes in England are offered screening for:

« sickle cell disease (SCD)

« cystic fibrosis (CF)

« congenital hypothyroidism (CHT)

« six inherited metabolic diseases (IMDs) - phenylketonuria (PKU), medium-
chain acyl-CoA dehydrogenase deficiency (MCADD), maple syrup urine
disease (MSUD), isovaleric acidaemia (IVA), glutaric aciduria type 1 (GA1)
and homocystinuria (pyridoxine unresponsive) (HCU)

Resources include:

« Health Professional Handbook
« Interactive Blood Spot Card

+ Blood spot sampling film

« Improving avoidable repeat rate film
+ Blood Spot Sampling Guidelines

In addition, there are some key message slides which highlight key facts and
fiaures about all the screenina oroarammes and can be used 1o facilitate a short

Links
Q NBS information on GOV.UK

NBS information on NHS.
Choices
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ABORDAGEM GLOBAL

ESTRUTURACAO DA LINHA

DE CUIDADO REDES E REGULACAO

\ ATENCAO BASICA ‘
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ATENGAO ESPECIALIZADA

‘ ATENGAO DOMICILIAR
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Instituto JO Clemente - Aditivo do Convénio

Logistica da coleta,
Analise técnica e laboratorial da amostra,
Busca Ativa/Reconvocacao,

Capacitacao Técnica
— 8 horas de aulas em EaD
* 6 Aulas para Equipe Médica
* 1 Aula para Equipe de Enfermagem
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Custeio “quase” exclusivo do Tesouro Municipal
— Fundo da 12 Infancia

502.02.03.023-7 IMUNOFENOTIPAGEM
- HEMOPATIAS MALIGNAS (POR MARCADOR)

Consultoria Médica Especializada

Exames Confirmatorios

unofenotipagem /Hioquimicos Especializados
Painéis de Genes para Ell § Painéis de Genes para EIM

PORTARIANZ? 5, de 30 de janeiro de 2014 - Torna publica a

decisdo de incorporar a avaliagdo diagnédstica, procedimentos

| ACO nse I ha mento Ge nétiCO laboratoriais e aconselhamento genético para doencas raras,
observando as diretrizes estruturais, organizacionais e

operacionais da politica nacional de atengdo integral as pessoas

com doengas raras na rede de atengdo a salde no ambito do
Sistema Unico de Satde - SUS.

Justificativa: Reducao da morbimortalidade promovendo o
exame para o diagnodstico e o tratamento o mais precoce
possivel em especial de criancas com doencas raras

SAO PAULO
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Conclusao das pactuacoes - Tratamento

Ell

| Imunoglobulina Humana

Anemia Hemolitica Autoimune (D59.0, D59.1)
Aplasia Pura Adquirida Crénica da Série Vermelha (D60. 0)
Dermatomiosite e Polimiosite (M33.0, M33.1, M33.2)

Doengca pelo HIV resultando em outras doencas (B20.0, B20.1, B20.2, B20.3, B20.4, B20.5, B20.6, B20.7, B20.8, B20.9, B22.0, B22.1, B22.2, B22.7,

B23.0, B23.1, B23.2, B23.8, B24)
Imunodeficiéncia primaria com predomindncia de defeitos de anticorpos (D80.0, D80.1, D80.3, D80.5, D80.6, D80.7, D80.8, D81.0, D81.1, D81.2,
D81.3, D81.4, D81.5, D81.6, D81.7, D81.8, D82.0, D82.1, D83.0, D83.2, D83.8)
Miastenia gravis (G70.0)
Purpura Trombocitopénica Idiopatica (D69.3)
Sindrome de Guillain-Barré (G61.0)
Simdrome Inflamatéria Multissistémica Pediatrica associada a Covid-19 (B34.2)

40 no Ti Renal (T86.1, Z94.0)

TMO

EIM

EIXO I - Erros inatos do

metabolismo

\Aminoacidopatias (Incluindo os neurotransmissores
diagnosticados em conjunto com as
hiperfenilalaninemias)

Erros inatos do metabolismo com manifestacéio
aguda (Incluindo: Intolerdncias a aciicares; Defeitos
de 3-oxidagdo dos dcidos graxos; Distirbios do ciclo
da Uréia; Glicogenoses; Acidurias Orgénicas)

\Adrenoleucodistrofia ligada ao Cromossomo X e
Doencas Peroxissomais

Disturbio do metabolismo dos metais e Porfirias

Em 2016 - Ministério da Saude langa protocolos clinicos para 12 doengas raras

Até o final deste ano, pacientes de 12 doencas raras contardo com Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) organizados pelo Ministério da Saude. O objetivo é reduzir a
mortalidade e contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes de doengas raras,
com a incorporacdo de novas tecnologias no Sistema Unico de Satude (SUS). Esta é a primeira
fase da agcdo que tem como objetivo langar 47 PCDT para doengas raras até 2018.

910 Leucemia infoblastica aguda.
920 Leucemia mieloide aguda
21 Leucemia mieldide cronica
€931 Leucemia monocitica crénica
caas Mielofibrose aguda
96.1 Histiocitose maligna
046.2 Anemia refrataria com excesso de blastos
0463 Anemia refrataria com excesso de blastos com transformag3o
0595 noturna heli]
0600 Aplasia pura adquirida cronica da série vermelna
061.0 Anemia aplstica constitucional
D61.1 Anemia apléstica induzida por drogas
061.2 Anemia aplastica devida a outros agentes externos
0613 Anemia aplistica idiopatica
070 Agranulocitose
o71 Transtornos funcionais dos neutrofilos polimorfonucleares
076.1 Linfohistiocitose hemofagocitica
080.0 Hipogamaglobulinemia hereditéria
080.1 Hipogamaglobulinemia n3o familiar
0802 Deficiéncia seletiva de imunoglobulina A [IGA]
080.3 de G1G6)
0804 Deficiéncia seletiva de imunoglobulina M [IGM]
0805 M [IGM]
080.6 d
com hiperimunoglobulinemia
081.0 SCID] com disgenesia reticular
D81.1 {SCI0) com nd baixos de
céiulasTe8
D812 [sCI0] com b
normais de células 8 :
0813 Deficiéncia de adenosina-deaminase (ADA]
D814 Sln'd;:m de nezelof — PCDT para
0815 Deficiéncia de purina-nucieosideo fosforilase [pnp] 2 22 - o
0816 classe ! Homocistindria
0817 Deficié classe 1 Classica

0818 Outras deficiéncias imunitarias combinadas
0819 .

Transplante Hepatico
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Erros Inatos do Metabolismo

* Acesso aos componentes que nao estao
contemplados no componente especializado da
assisténcia farmacéutica, mas que ja tenham

aprovacao da ANVISA

N

ACESSA SUS

MANIPULADOS

N

Custeio do Municipio

|
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Conclusao das pactuacoes

Redes de Atencao e Publicacao dos Protocolos e Linhas de Cuidado

* SMS-SP

— Instituto J6 Clemente

— Hospital Menino Jesus
 SES-SP

— Raras/ TN

— DRS1

— USP — Hospital das Clinicas

75 REUNIOES — UNIFESP — Hospital S50 Paulo
* Hospital Pequeno Principe
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STATUS ATUAL

AMPLIACAO POR FASES

* Toxoplasmose, G6PD, Galactosemia —14/12/20
 SCID/AGAMA -05/03/21

 Fase 1 do Tandem —14/05/2021 22 ano da Leli
* Fase 2 do Tandem

* Fase 3 do Tandem
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CASES —14/12/2020a 31/10/2021

78.964 RNs Triados

e G6PD-116

e Toxoplasmose Congénita - 30

EIM

* Galactosemias - 07

* Tirosinemia - 01

 Acidemia Isovalerica - 01

» Deficiéncia de acil-CoA Desidrogenase de Cadeia Média (MCAD) - 01
Ell

« SCIDs-02

* SCID/ADAs em investigacdao (TANDEM) - 02
 Leucemia Neonatal - 01
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C3ncer pode ser assintomatico

Folha ne

3 zla oﬂei n? 17.083 Je 14 Je maio Je 2019

14/05/2021 as 19:51

Art. 8° Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagio.
PREFEITURA DO MUNICIPIO DE SAO PAULO, aos 14

SMPED - Secretaria Municipal da
g Pessoa com Deficiéncia

4 de junho de 2019 - Instagram - @
O prefeito Bruno Covas participou hoje de uma
reunido com o secretario municipal da Pessoa
com Deficiéncia, Cid Torquato, as Secretarias
Municipais de Salde, Educagéo e Licenciamento,
e a delegagdo representativa de Doengas Raras,
para discussao sobre a nova Lei Municipal
17.083/19 que institui, no &mbito do Municipio
de Sdo Paulo, o Programa de Apoio as Pessoas
com Doengas Raras e seus familiares, de acordo
com a Politica Municipal de Pessoas com

[y s ey

e

Compartilhe: f ’ in B I=

Ouvir noticia

»o 0:00

Boletim médico divulgado na noite desta sexta-feira (14) afirma que o quadro clinico do
prefeito licenciado de Sao Paulo, Bruno Covas (PSDB), € “irreversivel”. Covas esta
internado no Hospital Sirio-Libanés, recebendo analgesicos e sedativos.

O boletim € assinado pelos médicos Luiz Francisco Cardoso e Angelo Fernandez,
diretores do hospital. Bruno Covas esta acompanhado da equipe médica e dos seus
familiares. Em mensagem a analista de politica da CNN Renata Agostini, o secretario
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Obrigado

carlosfernandez@prefeitura.sp.gov.br
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