ESTADO DE SANTA CATARINA

SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

SUPERINTENDENCIA DE ATENCAO A SAUDE

DIRETORIA DE ATENCAO ESPECIALIZADA

GERENCIA DE HABILITACOES E REDES DE ATENCAO
COORDENACAO ESTADUAL DO SERVICO DE DOENCAS RARAS

Informagao Ne 155/2024/SES/GEHAR Floriandpolis, 24 de julho de 2024.

Em resposta ao processo Legislativo PIC/0151/2024, solicitando ao secretario de
Estado da Saude, informagdes acerca do Protocolo de Atendimento as pessoas com Sindrome
de Ehlers-Danlos no estado de Santa Catarina, informamos que:

Em Santa Catarina, 8.752 pacientes estdo cadastrados como portadores de alguma doenca
rara. Devido a complexidade do atendimento a esses pacientes, o Estado possui uma Linha de
Cuidado para Pacientes com Doengas Raras com atuagédo nos 295 municipios.

O Estado possui dois servigcos habilitados de atencéo aos pacientes: a Clinica Renal Vida, em
Blumenau, que é servigco de atencao especializada em doengas raras adultos para erros inatos
do metabolismo; e o Hospital Infantil Joana de Gusmao, em Floriandpolis, que é o servigco de
referéncia estadual em doencgas raras para pacientes pediatricos. Além disto, o Hospital
Universitario Polydoro Ernani de Santiago — HU/UFSC, apesar de ndo estar habilitado como
Servico de referéncia pelo Ministério da Saude em Doengas raras, € uma referéncia para
ambulatério de genética.

A Secretaria de Estado da Saude de Santa Catarina, por meio da Superintendéncia de Servigos
Especializados e Regulacdo (SUR) e coordenado pela Area Técnica da Saude da Pessoa com
Deficiéncia (ATPCD) desenvolveu em 2022 as Diretrizes de Ateng&o as Pessoas com Doengas
Raras em Santa Catarina. Estas Diretrizes apresentam obijetivos, fluxos e metas, configurando-
se como um instrumento para execug¢ao, monitoramento e avaliacdo das acdes da Saude da
Pessoa com Doenca Rara no SUS em Santa Catarina, com base nas legislagbes atualmente
vigentes.

O publico-alvo inclui todas as pessoas residentes no Estado de Santa Catarina, sejam
neonatos, lactentes, criancas, jovens, adultos e idosos com Doengas Raras suspeita ou
comprovada, genéticas ou nao genéticas, para diagnéstico, tratamento ou reabilitacdo e que
apresentem quaisquer das doengas inicialmente elencadas pelo servico de Doencas Raras do
Estado. Foram selecionadas 22 Doen¢as Raras de acordo com o a prevaléncia e existéncia de
Protocolo Clinico e Diretriz Terapéutica (PCDT) do Ministério da Saude. Este publico deve estar
cadastrado no Servigco Estadual de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencgas Raras na
Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia em Santa Catarina.

As Doencas Raras inicialmente selecionadas sao:
- Acromegalia e Gigantismo;

- Angioedema Hereditario;
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- Atrofia Muscular Espinhal;

- Deficiéncia de Biotinidase;

- Doenca Falciforme;

- Doenca de Crohn;

- Doenca de Gaucher;

- Doenca de Pompe;

- Epidermdlise Bolhosa,;

- Esclerose Lateral Amiotréfica;

- Esclerose Mdltipla;

- Esclerose Sistémica;

- Fenilcetonuria;

- Fibrose Cistica;

- Hiperplasia Adrenal Congénita;
- Hipertensao Arterial Pulmonar;
- Hipotireoidismo Congénito;

- Ictioses Hereditarias;

- Mucopolissacaridoses;

- Osteogénese Imperfeita;

- Purpura Trombocitopénica Idiopatica;
- Sindrome de Turner.

Os hospitais do estado possuem protocolos de atendimento a pessoas com doengas raras mas
nao especificamente para a sindrome de Ehlers-Danlos. Os protocolos estdo descritos na
Deliberacdo 121/CIB/2022 que aprova as “Diretrizes para Ateng¢ao a Salude das Pessoas
com Doencgas Raras do Estado de Santa Catarina”.

As praticas adotadas para diagndstico precoce e o tratamento adequado dos pacientes com
Sindrome de Ehlers-Danlos sao as mesmas para as demais doencgas raras, como avaliacao
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clinica e com exames complementares se for necessario. Nao existe nenhum programa
especifico para esta sindrome tanto no que se refere ao rastreamento, acolhimento, avaliagao,
tratamento, quanto para a capacitagao de profissionais de saude. Todos os atendimentos séo
realizados no dmbito geral das doencas raras.

Colocamo-nos a disposicao para eventuais esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Atenciosamente,

Janaina Cecconi
SES/SAS/DAES/GEHAR/ATPCD

(assinado digitalmente)

De acordo,

Jaqueline Reginatto
Gerente de Habilitacbes e Redes de Atencao
SES/SAS/DAES/GEHAR

(assinado digitalmente)

Marcus Aurélio Guckert
Diretor da Atencao Especializada
SES/DAES

(assinado digitalmente)
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OFICIO N° 1386/2024/SES/GABS Floriandpolis, 25 de julho de 2024.

Senhor Secretario,

Em atencdo ao Oficio n°® 1517/SCC-DIAL-GEAPI, que encaminha cépia do Pedido de
Informagéo n° 0151/2024, subscrito pelo Deputado Estadual Sergio Motta, por meio do qual solicita
informagdes acerca do protocolo de atendimento as pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos no
Estado de Santa Catarina, encaminhamos manifestacdo da Superintendéncia de Atencao a Saude
(Informagao N°. 155/2024/SES/GEHAR), prestando os esclarecimentos pertinentes.

Atenciosamente,

Diogo Demarchi Silva
Secretario de Estado da Saude
(assinado digitalmente)

Ao Senhor

MARCELO MENDES

Secretario Adjunto

Secretaria de Estado da Casa Civil - SCC
Florian6polis — SC

Red. GABS/YGS (AD)

Rua Esteves Junior, 160 — 7° andar. Centro — Florian6polis / SC - 88.015-130
Telefones: (48) 3664-8847 /3664 8848
E-mail: apoiogabs@saude.sc.gov.br
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ESTADO DE SANTA CATARINA

¥ DIRETORIA DE ASSUNTOS LEGISLATIVOS

Oficio n® 1551/SCC-DIAL-GEAPI Florianopolis, 26 de julho de 2024.

Senhor Presidente,

De ordem do senhor Governador, em resposta ao Pedido de Informacéo n° 0151/2024,
de autoria do Deputado Sergio Motta, encaminho o Oficio n° 1386/2024/SES/GABS, da
Secretaria de Estado da Saude, que remete documento contendo informagdes a respeito do
protocolo de atendimento as pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos no Estado.

Respeitosamente,

Marcelo Mendes
Secretario de Estado da Casa Civil, designado*

Excelentissimo Senhor Deputado

MAURO DE NADAL

Presidente da Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina
Nesta

*Ato 43/2024 — DOE 22.185

Centro Administrativo do Governo do Estado de Santa Catarina
Rod. SC-401, n° 4.600, Km 15 - Saco Grande - CEP 88032-900 - Florianépolis/SC
Fone: (48) 3665-2073 - e-mail: geapi@casacivil.sc.gov.br
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