CONSELHO NACIONAL DE SAUDE

RECOMENDAGAO N° 011, DE 15 DE SETEMBRO DE 2011

O Plenario do Conselho Nacional de Saude, em sua Ducentésima Vigésima Quinta Reunido
Ordinaria, realizada nos dias 14 e 15 de setembro de 2011, no uso de suas competéncias regimentais e
atribuicbes conferidas pela Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, e pela Lei n® 8.142, de 28 de
dezembro de 1990, e pelo Decreto n° 5.839, de 11 de julho de 2006, e

considerando a Portaria n°® 822/GM de 06 de junho de 2001 que criou o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), incluindo a triagem para as hemoglobinopatias onde se inclui a doenga
falciforme;

considerando a Portaria n° 1.391/GM de 16 de agosto de 2005 que Institui no ambito do
Sistema Unico de Salde, as diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencga Falciforme e outras Hemoglobinopatias;

considerando a Portaria n° 992, de 13 de maio de 2009 que Institui a Politica Nacional de
Saude Integral da Populagdo Negra

considerando que as diretrizes destas Portarias integram o Titulo Il, Capitulo | da Lei n° 12.288,
de 20 de julho de 2010 que institui o Estatuto da Igualdade Racial que reconhece a obrigagéo do poder
publico e do Sistema Unico de Saude de atuar para a garantia do direito a saide da populacéo negra,
que inclui a redugao de riscos de doengas e outros agravos;

considerando as afirmativas do Movimento Negro Brasileiro e das Associagbes de Pessoas
com Doenca Falciforme que apontam a qualidade da resposta do Sistema de Unico de Satde Doenca
Falciforme como um importante marcador da capacidade do Estado brasileiro em garantir a equidade
racial e os direitos humanos da populagéo negra, em especial o direito a saude;

considerando que o primeiro relato cientifico da doenca se deu em 2010 e s6 em 2005 se criou
atencao especifica a estas pessoas no ambito do SUS;

considerando que, a despeito dos dados disponiveis no SUS estimam que:

a) Nascem 3.000 criangas por ano no Brasil com a doenga e 180.000 com trago segundo os
PNTN;

b) Que sua distribuicdo é dispersa na populagéo de forma heterogénea, com maior prevaléncia
nos estados com maior concentragdo de afro descendentes;

c) Que, do ponto de vista social, trata-se de uma doenga concentrada entre os mais pobres.

d) Que apresenta ainda, altas taxas de letalidade: 80% das criangas n&o alcancam a
idade de cinco anos se ndo estiverem sendo cuidadas.

e) E que a letalidade peri natal atinge 50% dos casos.

considerando que, apesar dos marcos legais e institucionais estabelecidos ao longo da ultima
década, somente 66% dos estados brasileiros estdo qualificados a realizar o diagnostico precoce da
doenca falciforme (Acre, Alagoas, Bahia, Ceara, Espirito Santo, Goias, Maranhdo, Mato Grosso, Mato
Grosso do Sul, Minas Gerais, Para, Parana, Pernambuco, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul, Rondénia,
Santa Catarina, Sdo Paulo), o que aponta também a persisténcia da iniqlidade entre regides do pais,
entre campo, cidade e populagdes; e

considerando a persisténcia de relatos de discriminagdo, estigmas, violagdes de direitos
humanos de pessoas vivendo com Doencga Falciforme nas dependéncias do SUS;

Recomenda ao Ministério da Saude:

1) Implantar e pactuar com os gestores estaduais pelo instrumento legais do SUS a Politica
Nacional de Triagem Neonatal em doenga falciforme em todos os estados definindo a rede de atencgéo
para estas pessoas em todos os niveis;

2) Pactuar com os gestores acgbes voltadas para diminuir as desigualdades do acesso e
garantir diagnéstico e tratamento uniformes, de acordo com os protocolos do Ministério da Saude ja
elaborados pela Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme;

3) Pactuar com os gestores agdes de desenvolvimento para promover e ampliar 0 acesso aos
cuidados as pessoas com Doenca Falciforme de acordo com as realidades regionais;



4) Incluir na Tabela SUS o procedimento ambulatorial para o Doppler Transcraniano que
segundo o protocolo deve ser realizado de rotina ambulatorial a partir dos 03 anos e na tabela SUS
existe s6 como procedimento para pessoas internadas;

5) Viabilizar a produgao de hidroxiuréia em forma liquida, que s6 é produzida em comprimidos
grandes e corre riscos em sua manipulagdo para atender ao protocolo em criangas a partir de 03 anos;

6) Publicar o protocolo do Ministério da Saude de Quelagédo de Ferro em Doenga Falciforme,
pois incluiu todos os quelantes na tabela SUS, mas n&o publicou o Protocolo;

7) Promover pesquisas, intercambios e criacdo de centros para aplicar procedimentos
desenvolvidos nos grandes centros de pesquisa mundial;

8) Incluir a Doenga Falciforme nos sistemas de informag¢édo do SUS, cumprindo a padronizagéo
relativa a informagao sobre sexo, idade, cor e outras;

9) Criar no site Ministério da Saude pagina com dados e informagbes sobre a triagem em
Doenga Falciforme e os dados dos programas nos estados; e

10) Estimular e apoiar a organizagéo e participagao social de organizagdes da sociedade civil
que atuem nesta area, em especial as Organizagbes de Pessoas com Doenga Falciforme e seus
familiares.
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