COMISSAO SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

REQUERIMENTO N.°de 2011
(Do Sr. Méarcio Macédo e Sr. Rogério Carvalho)

Requeremos a realizagdo de Seminério
da Comissdo Seguridade social e
Familia, em Aracaju/SE, para debater
com a sociedade civil organizada o
Governo Federal, Estadual e Municipal
sobre o0s problemas causados pela
DOENCA FALCIFORME e quais
politicas publicas necesséarias para
atender as pessoas acometidas pela
doenca.

Senhor presidente,

Requeremos a Vossa Exceléncia, nos termos dos art. 117, combinado com o art.
255 do Regimento Interno, a realizacdo de Seminario da Comissao Seguridade social e
Familia, em Aracaju/SE, para debater com a sociedade civil organizada o Governo Federal,
Estadual e Municipal sobre os problemas causados pela DOENCA FALCIFORME e quais
politicas publicas necessarias para atender as pessoas acometidas pela doenca.

JUSTIFICACAO

A DOENCA FALCIFORME ¢é uma das doencas genéticas de maior incidéncia no
Brasil, principalmente entre a populacdo de origem negra. Dados da triagem neonatal
mostram que no pais nascem cerca de 3.500 criangas por ano com doenca falciforme,
numa relacdo de 1 bebé a cada 1.000 nascimentos.

E sabido que a DOENCA FALCIFORME é provocada para uma mutacédo genética
na hemoglobina que deforma os glébulos vermelhos (hemécias) deixando-os na forma de
foice e pode causar varios danos a saude, como obstru¢cdo dos vasos sanguineos, anemia
cronica, febre, crises de dor o que € uma morbimortalidade.

O diagnostico precoce, acompanhamento regular com equipe de saude, além de
suporte social podem reduzir e até evitar agravos e complicacfes. A doenca € uma das
identificadas no exame do pezinho, e pode ser controlada se tratada desde cedo para
melhorar a qualidade de vida das pessoas acometidas pela doenca, € necesséria a
implantacéo de politicas de saude que reduzam os agravos e promovam longevidade com
gualidade.

Segundo a coordenadora geral da Sociedade de Apoio as Pessoas com Doenca
Falciforme, Maria do Céu Vieira Santos, existem em Sergipe 400 pessoas em tratamento.
"No estado, sdo 15 comunidades quilombolas e praticamente todos sofrem com a anemia
falciforme, cerca de 90% desta populagcédo”, informou. Ela acrescentou que em 2010
completam 100 anos do primeiro diagnéstico da doenca, que ainda ndo tem cura.



As 15 comunidades quilombolas estdo localizadas nos municipios de Canhoba,

Capela, Poco Redondo, Porto da Folha, Cumbe, Japoatd, Barra dos Coqueiros,
Laranjeiras, Japaratuba, Brejo Grande, Frei Paulo, Santa Luzia do Itanhy, Amparo de S&o
Francisco, Indiaroba e Aracaju.

Além da ampliacéo para fase Il do exame no HU e nos municipios, a SES tem como

propoésitos de acdes para controle da doenca falciforme a definicdo dos responsaveis pela
coleta e busca ativa dos casos confirmados nos municipios; a educacdo permanente dos
profissionais do Hemose, através da Fundacdo Estadual de Saude (Funesa); a ampliacdo
dos ambulatérios nos servicos especializados e a implantacdo do Aconselhamento
Genético no HU.

Para a realizacdo da audiéncia serdo convidadas o0s seguintes representantes:
Ministério da Saude: Dra Joice Aragdo — Coordenadora da Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme;

Secretaria Especial de Politica de Promocao da Igualdade Racial - SEPPIR

Governo do Estado: Dr.Antonio Carlos Guimaraes — Secretario de Saude,

Federacdo Nacional das Associacbes de Pessoas com Doenca Falciformes —
FENAFAL, Sr. Altair dos Santos Lira;

Céamara dos Deputados: Deputado Marcio Macédo;

Frente Parlamentar Mista Pela Igualdade Racial e em Defesa dos Quilombolas:
Deputado Luiz Alberto;

Comisséao de Seguridade Social e Familia: Deputado Rogério Carvalho

Por isso é importante manter o dialogo acerca do tema objetivando buscar meios

para minorar os problemas causados pela Doenca Falciforme, assim, solicitamos o apoio
dos Deputados dessa Comissao para o presente requerimento.

Sala da Comissao, de outubro de 2011.

Deputado ROGERIO CARVALHO Deputado MARCIO MACEDO
PT/SE PT/SE



