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Sorocaba, 03 de junho de 2024

Senhor Presidente,

Em atenção  ao  requerimento  nº  1039/2024,  de  autoria  do  nobre  vereador

Fernando  Alves  Lisboa  Dini  e  aprovado  por  esse  Legislativo,  no  qual  requer  informações

detalhadas sobre as atividades realizadas e sobre a produtividade das seções de doenças raras e

do acervo histórico, encaminhamos a Vossa Excelência respostas exaradas pelas Secretarias da

Saúde e da Cultura.

Sendo  só  para  o  momento,  subscrevemo-nos  renovando  os  protestos  de

elevada estima e distinta consideração. 

              Atenciosamente,                                           

LUIZ HENRIQUE GALVÃO
Secretário de Relações Institucionais e Metropolitanas

Excelentíssimo Senhor
VEREADOR GERVINO CLÁUDIO GONÇALVES
Digníssimo Presidente da Câmara Municipal
SOROCABA - SP

Gabinete do Prefeito



Secretaria da Saúde

Sorocaba, 28 de maio de 2024.

Ofício SES/GS nº 859/2024

Á Divisão de Expediente

Secretaria de Governo

ASSUNTO: Requerimento nº 1039/2024 – Vereador Fernando Dini

“Solicita  ao  Excelentíssimo  Senhor  Prefeito  que  preste  informações  detalhadas  sobre  as

atividades  realizadas  e  sobre  a  produtividade  das  Seções  de  Doenças  Raras  e  do  Acervo

Histórico.”

Em resposta ao requerimento supracitado, ao que compete a esta secretaria, temos

a informar o que segue:

2. Quais  as  atividades  realizadas  e qual  a produtividade da Seção de Doenças

Raras nos últimos 36 (trinta e seis) meses? Favor apresentar informações detalhadas, com

relatório  de atividades,  de  produtividade  e  do plano  de  trabalho  para  o  ano  de 2024

(incluindo  a  previsão de aplicação  dos  recursos  destinados  pela  emenda  impositiva nº

429/2024, de minha autoria), indicando, ainda, quem são os funcionários lotados na seção

e os seus respectivos cargos.

A Seção de Doenças  Raras  continua fazendo pesquisas  e  dando  acolhimento as
novas famílias e pessoas que tem diagnóstico de doenças raras.

A  Unidade  disponibilizou  8  vagas  para  atendimento  com  Geneticista  em
Agosto/2023.  Em  Setembro/2023  retomou  os  atendimentos,  sendo  agendados  mais  21
pacientes.

Pacientes com diagnóstico ou suspeita de doenças raras foram agendados através
da demanda de Genética Infantil do município, sendo orientdo pelo Serviço de Regulação
quanto a solicitação de exames e procedimentos disponibilizados para o município.

Cumpre salientar que pra o seguimento deste projeto é necessários uma avaliação
da situação dos pacientes, manter um alinhamento com atenção básica, especialidades e
serviços de referência do país, para a implantação do serviço de forma eficaz.
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Secretaria da Saúde

Atualmente  a  Seção  de  Doenças  Raras  está  funcionando  intrinsecamente  aos

programas de Pré-natal de Alto Risco e Recém nascido de Alto risco, além dos atendimentos

nas especialidades de Neurologia,Endocrinologia e Genética. Através destes atendimentos,

casos selecionados são articulados através da Chefia de Seção local  com a CREDAC para

busca de recursos específicos e especializados.

Para 2024, como plano de trabalho, propõem-se otimização desse fluxo instituído 

com ampliação dos cuidados e diagnósticos específicos de acordo com a Portaria do 

Ministério da Saúde, nº 199 de 30 de janeiro de 2014.

O setor conta com a Chefia de Seção: Simone de Fátima Nunes Santos.
NACI – Núcleo de Apoio à Pesquisa de Cistinose e Doenças Raras 2024:
A  Secretaria  de  Saúde  está  atualmente  em  processo  de  realização  dos

procedimentos administrativos necessários para homologar o convênio com NAPCD, que foi
viabilizado por meio da emenda impositiva nº 429/2024 de autoria do nobre vereador. 

a) Caso as atividades ainda não tenham sido reiniciadas, qual a previsão do Poder

Executivo para a sua efetiva retomada? Favor informar a data prevista (dia, mês e ano),

bem como o respectivo plano de trabalho para o ano de 2023, de forma detalhada.

Não se aplica.

Sendo o que se apresenta no momento, aproveitamos a oportunidade para renovar

elevados votos de apreço e consideração.

Atenciosamente,

Dr. Cláudio Pompeo Chagas Dias
Secretário de Saúde
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