Prefeitura Municipal da Estancia Turistica de Paraguagu Paulista
Estado de Sao Paulo

Oficio n°. 215/2017-GAP

Paraguacu Paulista-SP, 5 de abril de 2017.

.A Sua Exceléncia o Senhor
lan Francisco Zanirato Salomio
Presidente da Camara Municipal
Rua Guerino Mateus, 205, Centro
19700-000 Paraguacgu Paulista-SP

Assunto: Requerimento n° 011/2017-SO, de autoria da Vereadora Luciana
Moraes dos Santos.

Senhor Presidente:

Em atengéo ao requerimento supracitado, encaminhamos copia anexa do
Memorando Interno n°® 247/2017, do Departamento Municipal de Sa(ide, contendo as
informagdes solicitadas.

Certos da atencgéo de Vossa Exceléncia, apresentamos nossos protestos
de alta estima e distinta consideragao.

Atenciosamente.
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Estancia Turistica de Paraguacu Paulista

Departamento Municipal de Sauide
Estado de Sao Paulo

Memorando Interno n°® 247/2017

Em 04 de abril de 2017.

Ao Sr.
Vivaldo Anténio Francischetti
Chefe de Gabinete- Prefeitura Municipal

Assunto: Requerimento da Camara Municipal- Doencas raras

Em resposta ao requerimento n°. 011/2017 Camara Municipal e memorando
n°. 009/2017- CGAP informamos que, apés varias tentativas em pesquisa nos sites do
Governo Federal, ndo foi possivel encontrar extratificado o nimero de portadores de
doengas raras em nosso municipio, bem como algum caminho nos referidos sites que
nos levasse a informagdes mais objetivas.

Frente a isso, entramos em contato com a DRS9 (Divisdo Regional de
Saude) de Marilia a qual nos informou estar sendo tramitado toda linha de cuidado em
doencas raras e que na SES (Secretaria Estadual de Salde) poderia nos esclarecer
com mais precisao.

Apenas 03/04/2017 foi possivel contato na SES, com a Assistente da Dra.
Carnelas Grindher que na ocasido me solicitou enviar email e obter esclarecimentos
dos caminhos que estdo. sendo feitos para elaboracdo da linha de cuidados em
doencas raras. | ‘

No mais, informamos também, que este Departamento de Salide dispde de
transporte, agendamentos e cuidados aos portadores dessas doencgas que necessitam
realizar em municipios de referéncia. Enviamos anexo, copia do email e lista de
doencas raras preconizadas até o momento.

Certos de contar com vossa colaboracgédo, elevamos os votos de estima e

consideracao.
Atenciosamente, i
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Cristiane Bomfim de Gomes N o

Diretora do Departamento de Saude

Rua Maria Paula Gambier Costa, 819 — Centro — Paraguagu Paulista — SP.

CEP: 19.700-000 Fone/Fax: (18) 3361-9910 E-mail: secretariasaude@eparaguacu.sp.qov.br



DOENCAS RARAS - INFORMACAO PARAGUACU
PTA. SAUDE

De Catia C. A. Leite Lourencetti <catia.leite@eparaguacu.sp.gov.br>

Para cgrindler(@saude.sp.gov.br

Data  Seg. 08:43
Prioridade Alta
Mensagem 2 de 91 <>

o (Camara Municipal - Vereadora.pdf

Bom dia Dra. Carnela, sou Enfermeira Catia Leite Coordenadora em Saude
de Paraguagu Paulista e venho lhe pedir algumas orientacdes quanto a
Doencas Raras. v

Apds entrar em contato com a DRS 9 obtive informacdes do seu contato
para maiores esclarecimentos. Entdo na sexta-feira, conversei neste
local com a Caroline e me informou enviar este email a vc.

Temos uma vereadora no municipio que no momento solicita ao
Departamento de Saude quanto de n° de portadores de DOENCAS RARAS
neste, bem como o que o municipio desenvolve em acdes no cuidado
desses casos.

Pegco sua orientagdo no que for possivel, pois entrei em varios sites
do governo e ndo obtive informa¢des claras e selecdo por municipio, a
fim de extrair quantitativos dos casos que o municipio tem. Acredito
ser algo novo que esta sendo tratado em linha de cuidado, pois a cada
dia surgem mais casos de Doencas Raras, nio & mesmo?

Envio anexo, a solicitacdo da Vereadora.

Muito agradecida e estou certa de que podera nos esclarecer gquanto ao
pedido.

Atenciosamente,

Cétia Cristina A. Leite Lourencetti
Coordenacgdo de Estratégias Saude da Familia
Departamento de Salde - Paraguacu Paulista
(18)3361-9910 Ramal: 9912

E-mail: catia.leite@eparaguacu.sp.
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assunto RES: DOENGCAS RARAS - INFORMACAO PARAGUACU PTA. SAUDE

De Carmela Maggiuzzu Grindler <cgrindier@saude.sp.gov.br>

Para Catia C. A. Leite Lourencetti <catia.leite@eparaguacu.sp.gov.br>
Copia Caroline Thamie Yshida <ctyshida@saude.sp.gov.br>

Data 2017-04-03 09:14

e Lista CID por Ddengas Raras (2).docx (28 KB)

Sra. Catia, bom dia!

Estima-se que, cerca de 5% da populacdo de qualquer territério tem uma Doenca Raras,
considerando de todas as doengas raras juntas. Se na sua cidade habitam cerca de
45.000 pessoas, entdo no total 2250 pessoas tem uma DR, sendo que 80% dessas doenga
sdo de origem genética (Eixo 1 - Portaria 199). .

As fontes de referéncias para subsidiar essas nossas considerac¢des foram: Portaria
MS-SAS 199 janeiro de 2014 e 985 maio de 2014- Politica Nacional de Doenga raras e o
parecer da CONITEC, que pode ser consultado no seguinte endereco eletrdénico
conitec.gov.br/images/.../Relatrio_ PCDT_DoenasRaras CP_FINAL 142 2015.pdf

Carmela Maggiuzzo Grindler - Coordenadora estadual do Programa Nacional de Triagem
Neonatal e Coordenadora do Projeto de Implantacdo da Politica Nacional de Assisténcia
Integral & Pessoa com Doenca Rara do estado de Sdo Paulo / Rua Dr. Enéas de Carvalho
Aguiar, n°188/8° Andar - sala 802 - S&o Paulo - CEP05403-000 - fone (11)3066-8001/
cel. (11) 99230-5541 -~ cgrindler@saude.sp.gov.br

————— Mensagem original-----

De: Cétia C. A. Leite Lourencetti [mailto:catia.leiteleparaguacu.sp.gov.br]
Enviada em: segunda-feira, 3 de abril de 2017 08:43

Para: Carmela Maggiuzzu Grindler

Assunto: DOENCAS RARAS - INFORMACAO PARAGUACU PTA. SAUDE

Prioridade: Alta

Bom dia Dra. Carnela, sou Enfermeira Catia Leite Coordenadora em Saude de Paraguacu
Paulista e venho lhe pedir algumas orientacdes quanto a Doencas Raras.

Apbs entrar em contato com a DRS 9 obtive informacdes do seu contato para maiores
esclarecimentos. Entdo na sexta-feira, conversei neste local com a Caroline e me
informou enviar este email a vc. '

Temos uma vereadora no municipio ela é especial e no momento solicita ao Departamento
de Saude quanto de n°® de portadores de DOENCAS RARAS neste, bem como o que o municipio
desenvolve em ag¢des no cuidado desses casos. ’

Peco sua orientacdo no que for possivel, pois entrei em varios sites do governo e né&o
obtive informacdes claras e selegdo por municipio, a fim de extrair quantitativos dos
casos que o municipio tem. Acredito ser algo novo que estd sendo tratado em linha de
cuidado, pois a cada dia surgem mais casos de Doencas Raras, ndo € mesmo?

Envio anexo, a solicitacgdo da Vereadora.

Muito agradecida e estou certa de que poderd nos esclarecer quanto ao pedido.

Atenciosamente,

Catia Cristinma A. Leite Lourencetti

Coordenacdo de Estratégias Saude da Familia Departamento de Saude - Paraguacu Paulista
(18)3361-9910 Ramal: 9912

E-mail: catia.leite@eparaguacu.sp.gov.br




TABELA DO CODIGO INTERNACIONAL DE DOENCAS

DEFICIENCIAS COGNITIVAS INTELECTUAIS

F70 Retardo Mental Leve
F70.0 Retardo mental leve — meng¢do de auséncia de ou de comprometimento minimo do comportamento
F70.1 Retardo mental leve — comprometimento significativo do comportamento, requerendo vigilancia ou
tratamento :
F70.8 Retardo mental leve — outros comprometimentos' do comportamento
F70.9 Retardo mental leve — sem mencdo de comprometimento do comportamento
F71 Retardo mental moderado
F71.0 Retardo mental moderado — mengdo de auséncia de ou de comprometimento minimo kdo
comportamento
F71.1 Retardo mental moderado — comprometimento significativo do comportamento, requerendo vigilancia
ou tratamento
F71.8 Retardo mental moderado — outros comprometimentos do comportamento
F71.9 Retardo mental moderado — sem menc¢do de comprometimento do comportamento
F72 Retardo mental grave
F72.0 Retardo mental grave — mengdo de.auséncia de ou de comprometimento minimo do comportamento
F72.1 Retardo mental grave — comprometimento significativo do comportamento, requerendo vigilancia ou
tratamento
F72.8 Retardo mental grave — outros comprometimentos do comportamento




F72.9 Retardo mental grave — sem meng¢do de comprometimento do comportamento
F73 Retardo mental profundo
F73.0 Retardo mental profundo — men¢do de auséncia de ou de comprometimento minimo do
comportamento
F73.1 Retardo mental profundo — comprometimento significativo do comportamento, requerendo vigilancia
ou tratamento ‘
F73.8 Retardo mental profundo — outros comprometimentos do comportamenfo
F73.9 Retardo mental profundo — sem meng¢do de comprometimento do comportamento
F78 Outro retardo mental
F78.0 Outro retardo mental — menc¢3o de éuséncia dé ou de comprohetimento minimo do comporta'mehto
F78.1 Outro retardo mental ~ comprometimento significativo do comportamento, requerendo vigilancia ou
tratamento ’
F78.8 QOutro retardo rﬁenta! - outros comprometimentos do comportamento
F78.9 Outro retardo mental — sem meng¢do de comprometimento do comportamento
F79 Retardo mental ndo especificado
F79.1 Retardo mental ndo especificado — comprometimento significativo do comportamento, requerendo
vigilancia ou tratamento
F79.8 Retardo mental n3o especificado — outros comprometimento; do comportamento
F79.9 Retardo mental n3o especificado — sem meng3o de comprometimento do comportamento

DOENCAS NEUROMIODEGENERATIVAS

F84.2

Sindrome de Rett




G10 Doenga de Huntington
G12 Atrofia muscular espinal e sindromes correlatas
G12.0 Atrofia muscular espinal infantil tipo | (Werdnig-Hoffman)
Gl2.1 Outras atrofias musculares espinais hereditarias
G12.2 Dpenga do neurdnio motor
G12.8 Outras atrofias musculares espinais e sindromes musculares correlatas
G12.9 Atrofia muscular espinal n3o especificada
G37.0 Esclerose difusa
G37.1 Desmielinizagdo central do corpo caloso
G37.2 Mielindlise central da ponte
G37.3 Mielite transversa aguda em doengas'desmielinizantes do sistema nervoso celntral
G37.4 Mielite subaguda necrética
G37.5 Esclerose concéntrica (Bald)
G37.8 Outras doengas desmielinizantes especificadas do sistema nervoso central
G37.9 Doenga desmielinizante do sistema nervoso central, ndo especificada
G71 Transtornos primarios dos musculos

G71.0

Distrofia muscular




G71.1 | Transtornos miotonicos
G71.2 Miopatias congénitas
G71.3 Miopatia mitocondrial ndo classificada em outra parte
G71.8 Outros transtornos primarios dos musculos
G71.9 Transtorno muscular primario ndo especificado
G72 | Outras miopatias
G72.0 Miopatia induzida por drogas
G72.1 Miopatia alcodlica
G72.2 Miopatia devida a outros agentes téxicos
G72.3 Paralisia periddica
G72.4 Miopatia inflamatéria n3o classificada em outra parte
G72.8 Outras miopatias especificadas
G72.9 Miopatia ndo especificada
Q85.0 Neurofibromatose ndo maligna
Q85.1 | Esclerose tuberosa
Q85.8 Outras facomatoses ndo cIassi-fica,das em outra parte
Q85.9 Facomatose ndo especificada

DISTROFIAS HEREDITARIAS DA RETINA




H35.5 Distrofias hereditarias da retina

DOENGAS OSTEOARTICULARES GENETICAS

Q78 Outras osteocondrodisplasias

Q78.0 Osteogénese imperfeita

Q79.6 Sindrome de Ehlers-Danlos

DERMATOPATIAS GENETICAS - GENODERMATOSES

Q81 Epidermdlise bolhosa

na1 N EnidarmAlica halhnca cimnlac

Q81.2 Epidermdlise bolhosa distréfica

Q81.8 QOutras epidermdlises bolhosas

Q81.9 Epidermélise bolhosa ndo especificada

Qs82.1 Xeroderma pigmentoso

DISTURBIOS DA DIFERENCIACAO SEXUAL

Q96 Sindrome de Turner

Q96.0 Caridtipo 45, X

Q96.1 | Caridtipo 46, X iso (Xq)

Q96.2 Caridtipo 46, X com cromossomo sexual anormal, salvo iso (Xq)




Q96.3 Mosaicismo cromossémico, 45, X/46, XX ou XY
Q96.4 Mosaicismo cromossdmico, 45, X/outra(s) linhagem(ns) celular(es) com cromossomo sexual anormal
Q96.8 | Outras variantes da Sindrome de Turner
Q96.9 Sindrome de Turner n3o especificada
Q97 Outras anomalias dos cromossomos sexuais, fendtipo feminino, ndo classificadas em outra parte
Q97.0 Cariétipo 47, XXX
Q97.1 Mulher com mais de trés cromossomos X
Q97.2 Mosaicismo crbmossémico, linhagens com diversos nimeros de cromossomos X
Q97.3 Mulher com cariétipo 46, XY
Q97.8 Outras anomalias especificadas dos cromossbmos sexuais, fendtipo feminino
Q97.9 Anomalias ndo especificadas‘dos cromossomos sexuais, fenoétipo feminino
Q98 Outras anomalias dos cromossomos sexuais, fenétipo masculino, ndo classificadas em outra parte
Q98.0 Sindrome de Klinefelter, caridtipo 47, XXY -
Q98.1 Sindrome de Klinefelter, homem com mais de dois cromossomos X
Q98.2 Sindrome de Klinefelter, homem com cariétipo 46, XX
Q98.3 Outro homem com cari6tipo 46, XX
Q98.4 | Sindrome de Klinefelter ndo especiﬁca‘da




Q98.5 | Caridtipo 47, XYY
Q98.6 Homem com cromossomos sexuais de estrutura anormal
Q98.7 Homem com mosaicismo dos cromossomos sexuais
Q98.8 Outras anomalias especificadas dos cromossomos sexuais, fenétipo masculino
Q98.9 Anomalias ndo especificadas dos cromossomos sexuais, fenoétipo masculino

Q99 QOutras gnomalias dos cromossomos, ndo classificadas em ogtra parte
Q99.0 Quimera 46, XX/46, XY
Q99.1 Herméfrodita verdadeiro 46, XX
Q99.2 Cromossomo X fragil
Q9.9.8 Outras anomalias cromossOmicas especificadas
Q99.9 Anomalia cromossémica ndo especificada

IMU_NODEFICENCIAS PRIMARIAS
b82.0 Sindrome de Wiskott-Aldrich
D82.1 Sindrome de Dj George
ERROS INATOS DO METABOLISMO

El6.1 Outra hipoglicemia

E70 Disturbios do metabolismo de aminodcidos érométicos
E70.0 Fenilcetondaria classica




E€70.1 Outras hiperfenilalaninemias
E70;2 Disturbios do metabolismo da tirosina
E70.3 | Albinismo
E70.8 Outros disturbios do metaboli;mo de aminoacidos aromaticos
E70.9 Distﬁrt;io nao especifi;ado do metabolismo de aminoacidos aromaticos
E71 Disturbios do metabolismo de aminodacidos de cadeia ramifiéadg e do metabolismo dos acidos graxos
E71.0 Doenga da urina em xarope do bordo (Maple-syrup urine disease)
E71.1 Outros distﬁrbi‘os do metabolismo de aminoacidos de cadeia ramificada
E71.2 Disturbio ndo especificado do metabolismo de aminodcidos de cadeia ramificada
E71.3 Disturbios do metabolismo de acidos graxos
E72 Outros disturbios do metabolismo de aminoacidos
E72.0A Disturbios do fransporte de aminoacidos
E72.1 Disturbios do metabolismo dos aminoacidos que contém enxofre
E72.2 Disturbios do meta‘bolismo do ciclo da uréia
E72.3 Disturbios do metabolismo da lisina e da hidroxilisina
E72.4 Disturbios do metabolismo da ornitina
E72.5 Disturbios do metabolismo da glicina
E72.8 Outros disturbios especificados do metabolismo dos aminodcidos




E72.9 Disturbio ndo especificado do metabolismo dos aminodacidos
E74 Outros disturbios do metabolismo de carboidratos
E74.0 Doenca de depdsito de glicogénio
E74.1 Disturbios do metabolismo da frutose
£74.2 Disturbios do metabolismo da galactose
£74.3 Outros disturbios da absorc3o intestinal de carboidratos
E74.4 Distarbios do metabolismo do piruvato e da gliconeogénesé
£74.8 Qutros disturbios especificados do metabolismo de carboidrafos
E74.9 Disturbio ndo especificado do metabolisrﬁo de carboidratos
E75 Disturbios do metabolismo de esfingolipides e outros disturbios de depdsito de‘lipides -
E£75.0 Gangliosidose GM2
£75.1 Qutras gangliosidoses
E75.2 Outras esfingolipidoses
E75.3 Esfingolipidose ndo especificada
E75.4 Lipofuscinose neuronal cerdide
E75.5 Outros~dist0rbios do depdsito de lipides
E75.6 Disturbio ndo especificado do depdsito de lipides - Hipercolesterolemia Familiar
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E76 Disturbios do metabolismo do gljcosaminoglicano

E76.0 Mucopolissacaridose do tipo |

E76.1 | Mucopolissacaridose do tipo Il .

E76.2 Outras mucopolissacaridoses

E76.3 Mucopolissacaridose ndo especificada

E76.8 Outros disturbios do metabolismo do glicosaminoglicano
E77 Disttirbios do metabolismo de glicoproteinas

E77.0 Defeitos na modificacdo pds-translacional de enzimas lisossdémicas

E77.1 Defeitos na degradagao das incoproteinas

E?7.8 Outros disthbios do metabolismo de glicoproteinas

E77.9 Distdrbio ndo especificado do metabolismo de glicoproteinas
ESO Distdrbios do metabolismo da porfiria e da bilirrubina

E80.0 Porfiria hereditaria eritropoética

E80.1 Porfiria cutanea tardia

E80.2 Outras porfirias

E80.3 Defeitos da catalase e da peroxidase

E80.4 Sindrome de Gilbert

E80.5 Sindrome de Crigler-Najjar
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E80.6 Outros disturbios do metabolismo da bilirrubina

E80.7 Distdrbio n3o especificado do metabolismo da bilirrubina

E83 Disturbios do metabolismo de minerais

E83.0 Disturbios do metabolismo do cobre

E83.1 Disturbios do metabolismo do ferro

E83.2 Disturbios do metabolismo do zinco

E83.3 Disturbios do metabolismo do fésforo

E83.4 Disturbios do metaboli;mo do magnésio

E83.5 Distdrbios do metabdlismo do calcio

E83.8 Outros disturbios do metabolismo mineral

E83.9 DistOrSio n3o especificado do metabolismo mineral

MALFORMACOES CONGENITAS

QOO0 Anencefalia e'malformagﬁes similares
QO00.0 | Anecefalia
QO0O0.1 | Craniorraquisquise
Q00.2 | Iniencefalia

Q87 Outras sindromes com malformagdes congénitas que acometem multiplos sistemas
Q87.0 . | Sindromes com malformacdes congénitas afetando predominantemente o aspecto da face
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Sindromes com malformagdes congénitas associadas predominantemente com nanismo

Q871
Q87.2 Sindromes com malformagées'congé nitas afetando predominantemente os membros
Q87.3 Sindromes com malformagdes congénitas com hibercrescimento precoce
Q87.4 Sidrome de Marfan
Q87.5 Qutras sindromes com mah;ormagﬁes congénitas com outras alteragbes do esqueleto
Q87.8 Outras sindromes com malformag&es congénitas especificadas, ndo classificadas em outra parte
CROMOSSOMOPATIAS
Q92.2 Trissomia parcial major
Q92.3 Trissomia parcial minor
Q92.6 Cromossomos marcadores suplementares
Q92.8 Outras trissomias especificadas e trissomias parciais dos autossomos
Q92.9 Trissomia e trissomia parcial ndo especificada dos autossomos
Q93.3 Dele¢do do brago curto do cromossomo 4
Q93.5 | Outras deleg¢des parciais de cromossomo
Q93.9 Delecﬁes ndo especificadas dos autossomos
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