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GABINETE DO SECRETARIO

Resolucao SS - 3 de, 11-01-2019

Institui Grupo de Trabalho para a elaboracao do Protocolo de Diagnoéstico, Tratamento, Seguimento e Nutricional de
Dieta Cetogénica como terapéutica coadjuvante para crises convulsivas de dificil controle medicamentoso na
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencgas Raras no Estado de S&o Paulo e da providéncias
correlatas

O Secretario de Estado da Saude de Sao Paulo, considerando que:
A Lei Organica da Salde que versa sobre a organizacéo do Sistema Unico de Saude - SUS e atribui como
competéncia de todas as instancias governamentais a articulacdo com entidades representativas da sociedade civil
para o controle dos padrdes éticos para a pesquisa, acdes e servigos de saude;
As diretrizes da Politica Nacional de Saude que preconizam a ampliacéo e qualificacdo da oferta de servi¢os
especializados e estimulam ag¢8es intersetoriais no campo da educacédo e da melhoria da gestdo dos servicos de
saude no Estado em véarios segmentos;
A Portaria GM/MS 199, de 30-01-2014, que institui a Politica Nacional de Atenc¢éo Integral as Pessoas com Doencas
Raras, aprova as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de
Saulde (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio;
A Portaria GM/MS 981, de 21-05-2014, que altera, acresce e revoga dispositivos da Portaria 199/GM/MS, de 30-01-
2014;
As Redes de Atencédo a Salde (RAS) sado arranjos organizativos de acdes e servi¢os de saude, de diferentes
densidades tecnoldgicas que, integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam
garantir a integralidade do cuidado (Ministério da Saude, 2010 — portaria 4.279, de 30-12-2010);
A Portaria Conjunta MS/SAS-SCTIES 17, de 21-06-2018, aprovou o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Epilepsia no SUS. Nela foram definidas as doencas e a indicac¢des clinicas para a prescricdo da Dieta Cetogénica,
para crises convulsivas refratérias ao uso dos medicamentos preconizados nesse protocolo. Porém, ha necessidade
da criagdo de um protocolo de Dieta Cetogénica detalhado, unindo a teoria a pratica cotidiana da assisténcia a essas
doencas;
As doencas as quais a Dieta Cetogénica € indicada como terapéutica coadjuvante sdo na sua totalidade doencas
raras:
Sindrome de Angelman
Doenca mitocondrial do Complexo |
Sindrome de Dravet
Sindrome de Doose — Epilepsia Miocl6nico-atonica
Sindrome da deficiéncia de GLUT 1
Estado de Mal epiléptico induzido por febre
Criancas com epilepsia alimentadas por gastrostomia
Espasmos infantis
Sindrome de Ohtahara
Deficiéncia de piruvato desidrogenase
Estado de Mal epiléptico super refratario
Complexo Esclerose Tuberosa
Deficiéncia de Adenilsuccinato Lyase
Encefalopatia por CDKL5
Epilepsia auséncia da infancia
Malformacdes corticais
Epilepsia da infancia com crises focais migratorias
Encefalopatia epiléptica com espicula-onda continua durante o sono
Glicogenose tipo V
Epilepsia Mioclénica Juvenil
Sindrome de Landau-Kleffner
Sindrome de Lennox Gastaut
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Deficiéncia de fosfofrutoquinase

Doenca de Lafora

Sindrome de Rett

Panencefalite esclerosante subaguda

Fonte: KOSSOFF, E. H. et cols. — Foundation, Matthew’s Friends, and the Practice Committee of the Child Neurology
Society Optimal clinical management of children receiving dietary therapies for epilepsy: Updated recommendations of
the International Ketogenic Diet Study Group. Epilepsia Open. 2018 Jun; 3(2): 175-192

Resolve:

Artigo 1° — Constituir Grupo de Trabalho para a elaboracao do Protocolo de Diagnéstico, Tratamento, Seguimento e
Nutricional de Dieta Cetogénica como terapéutica coadjuvante para crises convulsivas de dificil controle
medicamentoso, no Estado de S&o Paulo.

Artigo 2° — O Grupo de Trabalho ora constituido serd composto pelos representantes a seguir designados, dos
respectivos 6rgaos e instituicées, sob a coordenacao da Dra. CarmelaMaggiuzzo Grindler, RG 7.661.432-3,
Coordenadora Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal e da Implantacao da

Politica Nacional de Assisténcia Integral a Pessoa com Doenca Rara do Estado de S&o Paulo:

1.Gisele Paula Rosa de Godoi, RG 12.704.623, Santa Casa de S&o Paulo;

2.Giuliane Vido Maurenza Zanin, RG 46.211.189-1, Universidade Estadual de Campinas — UNICAMP;

3.Lenycia de Cassya Lopes Neri, RG 32.137.785-0, Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo — HCFMUSP;

4 L eticia Pereira de Brito Sampaio, RG 3.693.265, Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Séao Paulo — ICr/HCFMUSP;

5.Marcela Marques de Oliveira Gregério, RG 36.268.507-1, Universidade Federal de Sdo Paulo — UNIFESP;
6.Patricia Barbieri, RG 43.525.241-0, Centro de Cirurgia de Epilepsia do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto — USP — CIREP — HC-FMRP-USP.

Artigo 3° - O Grupo de Trabalho a que se reporta o artigo 1° se reunira ordinariamente ou por convocagéo da
Coordenacéo Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal e da Implantacdo da Politica Nacional de
Assisténcia Integral a Pessoa com Doenc¢a Rara de S&o Paulo, a qualquer momento, quando necessario.

Artigo 4° - Esta Resolucdo entra em vigor na data de sua publicagéo.
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