COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

REQUERIMENTO N° /2018

Requer o aditamento do Requerimento n°®
663/2018 para realizacdo de Audiéncia
Publica em conjunto com a Comissao de
Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, para alterar o tema da
audiéncia para “Audiéncia Publica para
debater sobre o0s tratamentos para
pacientes com Neurodegeneracdo na

infancia”.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos regimentais, que seja aditado o
Requerimento n? 663/2018, para realizacdo de Audiéncia Publica em conjunto
com a Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
aprovado por esta Comisséo no dia 11 de abril de 2018, para ampliar o rol do
debate, sem focar apenas em uma doenca, mas em diversas patologias com
caracteristicas semelhantes, passando a debater, portanto os “tratamentos
para pacientes com Neurodegeneracéo na infancia”.

Para tanto, mantemos o0s convidados ja elencados no
Requerimento n° 663/2018.

JUSTIFICACAO
As doencas que geram Neurodegeneragbes na infancia,

tecnicamente chamadas de “deméncias infantis”, sdo caracterizadas pela perda

inesperada das capacidades do cérebro — fungbes cognitivas (isto é, as



habilidades relacionadas a percepcdo, atencdo, compreensdo, memdarias
imediata ou de longo prazo, raciocinio, controle executivo, fala e capacidade de
comunicacéo, etc).

Habitualmente relacionada ao envelhecimento e faixas etarias
mais avancadas, a deméncia pode acometer outras faixas etarias, sendo causa
de grande impacto sobre os proprios pacientes, cuidadores e familiares.

Na infancia, diversas causas podem levar a deméncia infantil:
doencas genéticas (por exemplo, mucopolissacaridoses, _lipofuscinoses
cerdides neuronais, outros erros inatos do metabolismo, etc), infecciosas
(meningites, encefalites), intoxicacdes (encefalopatias metabdlicas), causas
vasculares (“AVC”) ou tumores.

Assim, pouco conhecidas, as Deméncias Infantis precisam ser
mais divulgadas para que seu diagnostico seja mais facil e preciso e,
principalmente, devido ao seu grande impacto sobre pacientes, e toda a rede
de apoio que os cercam, além da sobrecarga que gera sobre o Sistema Unico
de Saude.

Com um tratamento de dificil acesso e bastante oneroso, é de
extrema importancia o debate sobre as doengas em comento, visando a
conscientizacdo da populacdo em geral, a divulgacdo das doencas, a
facilitacdo no acesso ao tratamento, e uma legislacdo benéfica para a familia
acometida por uma das Deméncias da infancia.

Portanto, o requerimento originario contempla um pequeno rol
dentre as doencas que podem ser debatidas, com perfis bastante semelhantes.
N&o é necessario, portanto, que sejam alterados os convidados, tendo em vista

gue todos séo altamente capacitados para falar sobre o tema de forma geral.

Sala da Comissao, em de de 2018.

MARA GABRILLI
Deputada Federal



