REQUERIMENTO N° , DE 2019

(Do Sr. DIEGO GARCIA)

Requer informagfes sobre o nimero de
pacientes conhecidos com doencas raras,
por Unidade da Federagcdo e o0s
medicamentos dispensados para esses
pacientes.

Senhor Presidente:

Requeiro a V. Ex2, com base no art. 50 da Constituicdo

Federal, e na forma dos arts. 115 e 116 do Regimento Interno que, ouvida a

Mesa, sejam solicitadas informac¢des ao Sr. Ministro da Saude, no sentido de

esclarecer esta Casa sobre a o numero de pacientes conhecidos, total e por

Unidade da Federacao, e os medicamentos dispensados para esses pacientes,

das seguintes doencas:

ACROMEGALIA
ANEMIA APLASTICA ADQUIRIDA
ANEMIA APLASTICA CONSTITUCIONAL

ANEMIA APLASTICA, MIELODISPLASIA E
NEUTROPENIAS CONSTITUCIONAIS

APLASIA PURA ADQUIRIDA CRONICA DA SERIE
VERMELHA

ARTRITE REATIVA (DOENCA DE REITER)

DEFICIENCIA DE HORMONIO DE CRESCIMENTO -
HIPOTUITARISMO

DERMAMIOSITE E POLIMIOSITE

DIABETE INSIPIDO

DISTONIAS FOCAIS E HESPASMO HEMIFACIAL
DOENCA DE CROHN

DOENCA DE GAUCHER

DOENCA DE WILSON
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e DOENCA FALCIFORME

e ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

e ESCLEROSE MULTIPLA

e ESCLEROSE SISTEMICA

e ESPONDILITE ANCILOSANTE

e FENILCETONURIA

e FIBROSE CISTICA — INSUFICIENCIA PANCREATICA

e FIBROSE CISTICA - MANIFESTACOES
PULMONARES

e HEPATITE AUTOIMUNE

e HIPERTENSAO ARTERIAL PULMONAR
e HIPOPARATIREOIDISMO

e ICTIOSES HEREDITARIAS

o IMUNODEFIQIENCIA PRIMARIA COM
PREDOMINANCIA DE DEFEITOS DE ANTICORPOS

e INSUFICIENCIA PANCREATICA EXOCRINA

e LEIOMIOMA DE UTERO

e LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

e MIASTENIA GRAVIS

e MIELOMA MULTIPLO

e MUCOPOLISSACARIDOSE DO TIPO |

e MUCOPOLISSACARIDOSE DO TIPO II

e PURPURA TROMBOCITOPENICA IDIOPATICA
o SINDROME DE GUILLAIN-BARRE

e SINDROME DE TURNER

e SINDROME NEFROTICA PRIMARIA EM ADULTOS,
CRIANCAS E ADOLESCENTES

JUSTIFICACAO

Calcula-se que existam entre 6.000 a 8.000 tipos diferentes de
doencgas raras em todo o mundo, mas desse total, ndo se sabe quantas
ocorrem no Brasil, uma vez que por serem em sua grande maioria de causa
genéticas, muitas dessas doencas se restringem a algumas areas especificas
do planeta.
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Percebe-se que embora isoladamente seja poucos as pessoas
acometidas por uma doenca rara, em razao da grande quantidade de doencas,
a proporcéo da populacdo brasileira que apresenta alguma doenca rara pode
ser expressiva.

O fato de haver um numero enorme de doencas, mas que
acometem apenas pequena quantidade de pessoas cada uma delas, dificulta
muito a formulacdo de politicas publicas e a organizacdo dos servicos de
salde, pois ndo se trata um grupo de doencas que afetam determinado grupo
populacional, como por exemplo, as doencas da infancia que séo tratadas pelo
pediatra, e sdo objeto da Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da
Crianca; ou doencas que acometem apenas um 6Orgdo ou sistema, como por
exemplo, as doencas renais que sao tratadas pelo nefrologista e sdo objeto da
Politica Nacional de Atencédo ao Portador de Doenca Renal.

Em razdo dessas dificuldades, a Comissdo de Seguridade
Social e Familia aprovou a criacdo da SUBCOMISSAO ESPECIAL DE
DOENCAS RARAS destinada a acompanhar e propor aprimoramentos
legislativos a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doencas
Raras, do SUS.

Para consecucao desses objetivos, faz-se necessario o acesso
a informacdes estatisticas, presentes nos diversos sistemas de informacao do
Ministério da Saude, a fim de conhecer precisamente a magnitude do problema
e formular soluc@es, dentro das atribui¢cdes constitucionais desta Casa.

Portanto, considerando a importancia das pessoas com
doencas raras, encaminhamos este requerimento de informacdes.

Sala das Sessodes, em de de 20109.

Deputado DIEGO GARCIA
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