COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA — CSSF

REQUERIMENTO N.° , DE 2019
(Do Sr. SERGIO VIDIGAL)

Requer a criagdo, no ambito desta
Comissdo de Seguridade Social e
Familia, de Subcomissdo Especial
destinada a acompanhar e propor
aprimoramentos legislativos ao
tratamento de doengas raras pelo
Sistema Unico de Satde — SUS.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, nos termos do art. 29, inciso Il, do
Regimento Interno da Camara dos Deputados, a criagdo, no ambito desta
Comisséo de Seguridade Social e Familia, de Subcomissdo Especial destinada a
acompanhar e propor aprimoramentos legislativos ao tratamento de doencas raras
pelo Sistema Unico de Satide — SUS.

JUSTIFICATIVA

Em 2014, o Ministério da Salde instituiu a Politica de Atencéo
Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Satde (SUS), por
meio da Portaria n.° 199/2014. Seu objetivo é reduzir a mortalidade e aumentar a
qualidade de vida das pessoas om doengas raras por meio de acdes de promogao,
prevencdo, deteccdo precoce, tratamento multiprofissional, cuidados paliativos e
acesso aos direitos previdenciarios e sociais. Apesar disso, dos 47 protocolos
clinicos prometidos até 2018, menos de 10 foram publicados.



Nesse sentido, entendemos ser obrigacdo desta Casa Legislativa,
especialmente desta Comissdo Permanente, acompanhar o desenvolvimento de
tdo relevante politica pablica. Estima-se que mais de 15 milhdes de cidadaos
brasileiros padegcam de alguma condicdo rara. Infelizmente, a maior parte de
nossos cidaddos ndo pode acessar as novas terapias e medicamentos, que
poderiam minorar seu sofrimento e mesmo Ihes garantir uma maior sobrevida.

Acreditamos que uma Subcomissdo teria 0S meios necessarios
para atuar em prol de brasileiros com doencas raras, promover audiéncias
publicas, sugerir e votar projetos para facilitar o diagndstico e tratamento aos
pacientes nessas condices.

Do exposto, solicito o apoio dos nobres pares para a aprovacgao deste
requerimento.

Sala da Comisséo, 12 de marco de 2019.

Deputado SERGIO VIDIGAL
PDT/ES



