ERRATA

Brasilia, 13 de outubro de 2014.

Errata da Consulta Publica n°20 - Relatorio sobre a proposta de priorizacdo do elenco
de doencas raras para elaboracdo de PCDT para atencdo integral as pessoas com
Doencas Raras - publicada em DOU 29/09/2014.
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EIXO/GRUPO

NUMEROS
DE PCDT

DOENCAS/GRUPOS DE DOENCAS

EIXO | - Anomalias
Congénitas ou de
Manifestagdo Tardia

1

Polineuropatia amiloiddtica familiar

2

Anomalias da determinagdo e diferenciagdo do sexo

3

Imunodeficiéncias primdrias

Anomalias Cromossémicas e complexos malformativos
(Incluindo: Cranioestenoses / Disostoses Crdniofaciais;
Osteocondrodisplasias; Sindrome de Marfan e afins;
Doencas de Reparo do DNA / |Instabilidade
cromossémica; Sindrome de Noonan e dfins, e
Facomatoses)

EIXO | - Deficiéncia
Intelectual

Deficiéncia intelectual associada a Sindromes e
complexos malformativos

Deficiéncia Intelectual associada a

cromossémica

alteragdo

Sindrome Rett e afins

Sindrome do X-Frdgil

Deficiéncia intelectual ligada ao cromossomo X

Deficiéncia Intelectual de causa teratogénica

Deficiéncia Intelectual ndo sindrémica idiopdtica

Deficiéncia intelectual autossémica ndo sindrémica

EIXO | - Erros inatos
do metabolismo

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

Erros inatos do metabolismo com manifestagdo aguda
(Incluindo: Intolerdncias a agucares; Defeitos de f3-
oxidagdo dos dcidos graxos; Disturbios do ciclo da
Uréia; Glicogenoses; Acidurias Orgdnicas, e Porfirias)

Adrenoleucodistrofia ligada ao Cromossomo X e
Doencgas Peroxissomais

ONDE SE LE:

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

LEIA-SE:

Disturbio do metabolismo dos metais

EIXO Il - Infecciosas

Infecgcdo por micobacteria atipica e BCGite

EIXO Il - Inflamatorias

Doenga de Still do Adulto

EIXO Il - Autoimunes

Vasculites Sistémicas Primdrias

TOTAL

12
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Critérios Politico-Estratégicos

1. O cuidado da doenga estd integrado/ articulado a algum programa estratégico do
Ministério da Saude, por exemplo: Rede Cegonha, Programa Nacional de Triagem
Neonatal, Brasil Carinhoso, Rede de cuidado a Pessoa com Deficiéncia;

2. Existe rede de assisténcia publica pré-estabelecida para a atencdo e cuidado aos
portadores dessa doenga;

3. Alinha de cuidado para essa doenga englobaria um cluster de doencas;

ONDE SE LE:
Critérios Politico-Estratégicos
LEIA-SE:

Critérios Inerentes a Doenca

1. As manifestacGes clinicas e complicacdes da doenca sdo graves (cronicidade e
duracdo, gravidade da doenca ao longo da vida, idade de inicio da morbidade);

2. O impacto social da doenca é relevante (impacto na autonomia e independéncia do
paciente, impacto psicossocial, impacto na restricdo/ limitacdo de atividades diarias);

3. O diagndstico estd disponivel na rede publica para essa doenca;

4. O aconselhamento genético é fundamental para essa doenca (somente para as
doencas de origem genética);

5. O potencial de transmissdo da doenca é alto (somente para as doencas infecciosas);

Critérios Relacionados ao Tratamento

1. O tratamento pode melhorar a expectativa de sobrevida do paciente;

2. O tratamento clinico melhora a qualidade de vida;

3. O tratamento é seguro (gravidade e frequéncia dos eventos adversos);

4. 0O acompanhamento multiprofissional é fundamental para essa doenga;

5. A reabilitacdo possui um impacto relevante na doencga;

6. O inicio precoce do tratamento é diferencial na evolu¢do da doenca;




