SUS incorpora novos tratamentos para doencas raras
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Portadores das doencgas raras Mucopolissacaridose tipo | e Il tém a disposigéo dois novos
medicamentos gratuitos no SUS. Também houve inclusao do cuidado para pessoas com
Deficiéncia de Biotinidase e atualizada a assisténcia para a Sindrome de Turner e a Hepatite
Autoimune

O Sistema Unico de Satde (SUS) vai oferecer novidades no tratamento de doencas raras.
Portadores de Mucopolissacaridoses (MPS), tipo | e Il, contardo com novas opgdes de
medicamentos: a laronidase e a idursulfase alfa. Ja para os acometidos com a Deficiéncia de
Biotinidase, a novidade é a aprovagéo dos protocolos que orientam a assisténcia na rede
publica de saude. O Ministério da Saude ainda atualizou Protocolos que orientam o
atendimento para a Sindrome de Turner e a Hepatite Autoimune. As novas opg¢des de cuidado
para quem sofre com as doenas raras foram aprovadas na Comissao Nacional de Incorporacao
de Tecnologias no SUS (Conitec) e estardo disponiveis nas unidades do SUS ja no segundo
semestre. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, as doencas raras afetam até 65 pessoas
a cada 100 mil individuos, sendo 80% decorrentes de fatores genéticos.

As doencas raras nao tém cura. Em geral sdo cronicas, progressivas, degenerativas, podendo
levar a morte. No entanto, um tratamento adequado € capaz de reduzir complicagoes e
sintomas, assim como impedir o seu agravamento. O secretario de Ciéncia, Tecnologia e
Insumos Estratégicos, Marco Anténio Fireman, ressaltou a importancia dos novos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDTs) para o Brasil, onde cerca de 13 milh6es de pessoas
sofrem com doencas raras. Assim, publicacdo de novos PCDTS . “Essa € uma luta antiga de
representantes e pacientes que sofrem com essas doencgas. Uma conquista significativa que
influenciara, favoravelmente, na qualidade de vida dos doentes”, frisou Fireman.

O Sistema Unico de Saude (SUS) oferece atendimento integral e gratuito a todas as doengas
raras, conforme a necessidade clinica de cada caso. O atendimento € feito com base na
Politica Nacional de Atencéao Integral as Pessoas com Doencas Raras do Ministério da Saude.
Seu principal objetivo é melhorar 0 acesso desses pacientes aos servigos de saude e a
informacéao, contribuindo para a melhoria da sua qualidade de vida. Desde a criacao da politica,
em 2014, o SUS incorporou 19 exames de diagndstico e 11 medicamentos, além de organizar
a rede de assisténcia. O Brasil possui sete servicos de referéncia no atendimento a doencas
raras.

Doenca rara Multipolissacaridose | e Il

Doenca rara genética e hereditaria, a enfermidade impede os individuos de produzirem
normalmente enzimas essenciais aos processos quimicos vitais. No tipo |, conhecido também
como Sindrome de Hurler ou de Scheie, o corpo carece da enzima alpha iduronidase,
responsavel pela degradacao de alguns tipos de acucares. Ja no tipo Il, também intitulado de
Sindrome de Hunter, ha deficiéncia ou inexisténcia da enzima iduronato—sulfatase. Essa
segunda classificacao esta ligada em especial ao cromossomo X, afetando majoritariamente
homens, que herdam a caracteristica da mée portadora. Os sintomas também variam, podendo
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comprometer 0ssos, articulacdes, vias respiratérias, sistema cardiovascular, além das fungdes
cognitivas dos pacientes. E possivel controlar os sintomas de algumas Mucopolissacaridose
por meio de Terapia de Reposigao Enzimatica (TRE), com a infus&o intravenosa feita
semanalmente das enzinas necessarias a cada manifestacdo da doenca. Esse tratamento se
dard, para pacientes do tipo I, com o medicamento laronidase e, para os do tipo Il, com a
idursulfase alfa.

Conheca os protocolos que incorporam novos medicamentos para Multipolissacaridose | e |l .

Doenca rara Deficiéncia de Biotinidase (DB)

O tratamento para a doenca rara Deficiéncia de Biotinidase (DB) € o mais novo incorporado no
SUS. A enfermidade, de origem genética e hereditaria, incapacita o corpo de absorver e
regenerar a biotina, uma vitamina dos alimentos presentes na dieta normal e indispensavel
para a atividade de diversas enzimas. No Brasil, cerca de 3.200 pessoas foram registradas
com a doenca, que € principalmente detectada pelo Teste do Pezinho. O tratamento sera feito
com por meio da suplementagéo da vitamina por toda a vida do paciente.

Conheca os protocolos que orientam a assisténcia para a Deficiéncia de Biotinidase (DB).

Doenca rara Sindrome de Turner

O protocolo que orienta o tratamento da Sindrome de Turner, doenca rara causada por uma
anormalidade do cromossomo X, foi atualizado pelo Ministério da Saude. A forma de
assisténcia impactara em novas apresentacées do medicamento somatropina, disponibilizadas
no SUS para o tratamento da doenga. A atualizagdo oportuniza uma melhor escolha e
adequacao da dose que cada paciente deve tomar. Entre as caracteristicas da doenca rara,
gue acomete mais as mulheres, esta o fato de dificultar seus portadores de iniciar a puberdade,
terem filhos, apresentarem malformagdes cardiacas, e também dificuldades cognitivas que
prejudicam a aprendizagem e a adaptacao social.

Conheca os protocolos que orientam a assisténcia para a Sindrome de Turner.

Doenca rara Hepatite Autoimune

O Protocolo para o tratamento da Hepatite Autoimune (HAI) no SUS também ganhou uma nova
versao. A atualizagao feita pelo Ministério da Saude definiu melhor critérios de diagndsticos e
tratamentos para a condicdo. A doenca rara gera uma inflamacéao cronica no figado causada
por um distarbio no sistema imune. Seu diagndstico depende de um conjunto de informagdes
clinicas, bioguimicas, histopatolégicas e de resposta ao tratamento. Com a atualizacao foram
estabelecidos critérios simplificados complementares para diagnostico da doenga na presenca
de outras doencas autoimunes. O tratamento da HAI envolve o uso dos medicamentos
prednisona e azatioprina.
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http://www.imprensanacional.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/10852163/do1-2018-04-18-portaria-conjunta-n-12-de-11-de-abril-de-2018-10852159
http://www.imprensanacional.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/15958204/do1-2018-05-25-portaria-conjunta-n-16-de-24-de-maio-de-2018-15958200
http://www.imprensanacional.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/15747055/do1-2018-05-24-portaria-conjunta-n-13-de-4-de-maio-de-2018-15747051
http://www.imprensanacional.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/15747081/do1-2018-05-24-portaria-conjunta-n-15-de-9-de-maio-de-2018-15747077
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Conheca os protocolos que orientam a assisténcia para a Hepatite Autoimune.

Doenca rara Participagédo da Sociedade

O Ministério da Saude, por meio da Comissado Nacional de Incorporacéo de Tecnologias
(Conitec), estimula a participagdo da sociedade no processo de avaliagdo de tecnologias em
saude que antecede a incorporacao, exclusado ou alteracdo de medicamentos, produtos e
procedimentos utilizados no SUS. Todas as recomendagdes da Conitec sdo submetidas a
consulta publica pelo prazo de 20 dias. Apés analisar as contribui¢gdes, a Comissdo emite a
recomendacéo final, que pode ser a favor ou contra a incorporagao/exclusao/alteragcao da
tecnologia analisada. Essa proposta é entdo encaminhada a Secretaria de Ciéncia, Tecnologia
e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude, que decide sobre quais medicamentos,
produtos e procedimentos serao disponibilizados no SUS.

Fonte: Ministério da Saude
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http://www.imprensanacional.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/15747068/do1-2018-05-24-portaria-conjunta-n-14-de-9-de-maio-de-2018-15747064
http://portalms.saude.gov.br/

