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Política Municipal em Doenças Raras 

Perspectivas, Caminhos e Desafios
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Art. 1º Fica instituído, no âmbito do Município de São Paulo, o Programa de 

Apoio às Pessoas com Doenças Raras, e seus familiares, de acordo com a 

Política Municipal de Pessoas com Doenças Raras.

Art. 2º O programa instituído no art. 1º desta lei será desenvolvido no 

âmbito da Rede Pública Municipal de Saúde, com apoio de especialistas e de 

representantes de associações de pessoas com doença rara e de familiares, e 

terá como objetivo:
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I - elaborar a linha de cuidados às 
pessoas com doenças raras;
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O documento "Diretrizes Cuidando das Pessoas com Doenças Raras e Apoio 

aos Familiares da SMS - São Paulo" tem por objetivo contextualizar as 

doenças raras, a conceituação teórica da atenção básica como ordenadora e 

coordenadora do cuidado, o itinerário terapêutico – linhas de cuidado – o 

trabalho multidisciplinar – e a composição dos cuidados através das 

habilidades e conhecimentos das diversas áreas de SMS, a participação e 

controle social e, as relações interinstitucionais. Portanto, o documento não 

tem a pretensão de criar linhas de cuidados específicas e sim mostrar os 

caminhos para a construção delas.
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II - promover o exame para o diagnóstico 
e o tratamento o mais precoce possível 
em todas as unidades da Rede Pública 
Municipal de Saúde, respeitadas as 
instâncias dos entes federativos e suas 
respectivas competências;
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COMEÇAR POR ONDE???
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Binômio Materno-Infantil
Triagem Ampliada Neonatal
(Teste do Pezinho Ampliado)
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51 doenças 
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• Capacitação Técnica, Logística da coleta, Análise técnica e 
laboratorial da amostra, 

• Busca Ativa/Reconvocação, 

• Consultoria médica especializada, 

• Realização de análises confirmatórias para as Doenças

– Testes Bioquímicos específicos

– Testes Genéticos – Painel de Genes

• Sistema de Gestão de Qualidade e 

• Aconselhamento Genético

Instituto Jô Clemente - Aditivo do Convênio
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• Toxoplasmose, G6PD, Galactosemia – 14/12/20

• SCID/AGAMA – 05/03/21

• Fase 1 do Tandem – 14/05/2021 

• Fase 2 do Tandem

• Fase 3 do Tandem 

AMPLIAÇÃO POR FASES

2º ano da Lei
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• Equipe Técnicas da SMS 

• Equipe Técnica do IJC

• Equipes Técnicas e de Gestão  do HMJ, 
HCFMUSP, UNIFESP, HPP

• Equipe Técnica da SES e DRS1 

75 REUNIÕES



Secretaria Municipal da Saúde - SMS

Pendentes na Triagem Neonatal Ampliada

• Conclusão das Redes de Atenção

• Conclusão das pactuações para o acesso aos 
insumos sem PCDT com aprovação da ANVISA

• Publicação dos Protocolos e Linhas de Cuidado
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III - utilizar os sistemas de informações e de 
acompanhamento pelo Poder Público de 
todos que tenham diagnóstico de doença 
rara, para a elaboração de um cadastro 
específico dessas pessoas;
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IV - instituir no Plano Municipal de Educação 
Permanente (PLAMEP) cursos de qualificação 
para os profissionais da rede pública e 
programas de estágios em serviços 
especializados destinados às doenças raras;
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V - estabelecer uma rede de apoio psicológico 
aos pacientes e aos seus familiares;
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VI - otimizar as relações entre as áreas técnicas 
públicas e privadas de modo a possibilitar a mais 
ampla troca de informações dos profissionais de 
saúde entre si, com os pacientes, familiares e 
representantes de associações de pessoas com 
doenças raras;
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Live - Doenças Raras
15/01/2021

Acompanhe a nossa Live sobre o tema das Doenças Raras, que abordará 
aspectos gerais, as políticas públicas e as linhas de cuidado.
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II Seminário de Doenças Raras e Apoio aos Familiares 
da CMS e SMS de São Paulo – 26/02/2021
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VII - desenvolver campanhas de 
esclarecimento da população sobre 
doenças raras, especialmente sobre 
os sintomas, tratamento e sobre os 
locais de atendimento para 
informação e encaminhamento.
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Art. 3º As campanhas de esclarecimento poderão ser empreendidas através 

das seguintes iniciativas, dentre outras possíveis:

I - elaboração de cadernos técnicos para profissionais da rede pública de 

educação e saúde;

II - criação de cartilhas e folhetos explicativos para a população em geral;

III - campanhas em locais públicos de grande circulação ou campanhas 

focadas em públicos específicos;

IV - divulgação dos endereços das unidades de atendimento para 

informação, encaminhamento e tratamento.



Secretaria Municipal da Saúde - SMS



Secretaria Municipal da Saúde - SMS



Secretaria Municipal da Saúde - SMS

Art. 4º No desenvolvimento do programa de que trata esta lei, serão 

observados os protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas preconizadas pelo 

Ministério da Saúde.

Art. 5º O Poder Público poderá buscar apoio em outras instituições para 

desenvolver a Política Municipal de Atenção Integral às Pessoas com 

Doenças Raras no Município de São Paulo.

Art. 6º As despesas decorrentes da execução desta Lei correrão por conta de 

dotações orçamentárias próprias, suplementadas, se necessário.

Art. 7º O Poder Executivo regulamentará esta Lei, no que couber, no prazo 

máximo de 60 (sessenta) dias.

Art. 8º Esta Lei entrará em vigor na data de sua publicação.
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• Estabelecimento de Linhas de Cuidado por Grupos de Doenças Raras nas 
dimensões: Auxílio Diagnóstico, Serviço de Referência, Apoio em Rede.

• Disponibilização de Ações Educacionais e Informativas disponibilizadas por 
Grupo de Doenças Raras: Qualificação da Rede, Campanhas de Divulgação 
para População, Fóruns de Discussão Multiprofissional

• Elaboração de um cadastro específico por Grupos de Doenças Raras com 
utilização das seguintes ferramentas: prontuário eletrônico do cidadão, 
dados do cadastro individual e domiciliar do e-SUS AB, Coordenadoria de 
Epidemiologia e Informação (dados de morbidade e mortalidade, SINASC 
anomalias congênitas), banco de dados do Instituto Jô Clemente, 
Geoprocessamento dos dados.

PLANO MUNICIPAL 2022-2025
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Obrigado

carlosfernandez@prefeitura.sp.gov.br


