COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM EFICIENCIA

REQUERIMENTO N° /2019
(Do Dep. Diego Garcia)

Requer a realizacdo do Encontro
Regional sobre Pessoa com Deficiéncia

e Doencas Raras em Curitiba/PR.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no artigo
255 do Regimento Interno, a realizagdo do Encontro Regional sobre Pessoa
com Deficiéncia e Doencas Raras, em Curitiba, no estado do Parana, em
conjunto com a Subcomisséo de Doencas Raras — Comissdo de Seguridade de
Social e Familia; Comissdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia; e a
Comissao de Saude Publica - da Assembleia Legislativa do Estado do Parana.
Este evento tera apoio da Frente Parlamentar de Doencas Raras da Camara
dos Deputados, com os seguintes convidados:

e V.Exa., o Sr. Luiz Henrigue Mandetta, Ministro da Saude;

e V.Exa., 0 Sr. Rafael Gareca, Prefeito de Curitiba;

e V.Exa., o Sr. Eduardo Pimentel, Vice-Prefeito de Curitiba;.

e V.Exa., o Sr. Dr. Batista, Deputado Estadual, Presidente da Comissao
de Saude Publica;

¢ Representante do Hospital Pequeno Principe;

o Representante do Hospital Pequeno Cotolengo;

e Sra. Ver0Onica Stasiak, Presidente da Associacdo Unidos pela Vida;

e Sr. Raphael Correia, Coordenador Geral de Doencas Raras do

Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.



JUSTIFICACAO

As doencas raras formam um grupo bastante heterogéneo que
foram agrupadas justamente pela sua baixissima prevaléncia na populacao.
Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000
individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

Embora sejam raras isoladamente, elas ultrapassam o numero de
6.000 tipos diferentes de doencas em todo o mundo pertencentes a grupos
muito diferentes entre si, doengcas neurodegenerativas, inflamatorias,
autoimunes, erros inatos do metabolismo e cancer.

Para a Saude Publica, as doencas raras assumem grande
importancia, ndo apenas em razao de serem em geral doencas cronicas,
progressivas e incapacitantes, afetando a qualidade de vida das pessoas e de
suas familias, podendo mesmo levar a morte precoce, mas também pelo
impacto econémico pelos custos elevados de um diagndstico muitas vezes
dificil e o tratamento que muitas vezes € de alto custo e prolongado.

Entre as doencas raras mais conhecidas, seja em razao de uma
maior prevaléncia relativa, seja por acometer pessoas de grande visibilidade na
midia, estdo a Doenca de Machado-Joseph, Esclerose Lateral Amiotrdfica,
Esclerose Mdltipla, Espondilite Anquilosante, Fenilcetondria, Fibrose Cistica,
Hemoglobindria  Paroxistica Noturna, Hipertensdo Arterial Pulmonar,
Hipotireoidismo Congénito, Lupus Eritematoso Sistémico, Miastenia Gravis,
Mieloma Multiplo e a Sindrome de Guillain-Barré apenas para citar algumas.

Estima-se que cerca de 80% de todas as doencas raras tém
fatores genéticos associados — nesse sentido, as doencas sdo muitas vezes
classificadas simplesmente em Doencas Raras de origem genética (incluindo
as anomalias congénitas ou de manifestacao tardia, doencas com deficiéncia
intelectual como manifestacao principal, e os erros inatos do metabolismo) e as
Doencas Raras de origem ndo genética (de origem infecciosas, inflamatérias,
autoimunes e outras).

Apenas para mostrar a importancia do conjunto dessas doencas
raras, a excecao da doenca falciforme, todas as demais doencas detectadas no
Programa de Triagem Neonatal do teste do Pezinho pertencem a esse grupo. E
exatamente reconhecendo essa importancia, que o Ministério da Saude criou a
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, pela
Portaria MS/GM n° 199, de 30 de janeiro de 2014.



Diante do exposto, solicitamos a realizacdo do “Encontro
Regional sobre Pessoa com Deficiencia e Doencas Raras”, em 21 de
novembro de 2019, em Curitiba, no estado do Parana, visando analisar e
contribuir com discussbes acerca das politicas publicas dirigidas as doencas
raras e as pessoas com deficiéncia, fomentando o debate sobre o assunto na
regido sul. Solicito o apoio de meus nobres Pares para a aprovacao deste

requerimento.

Sala da Comisséao, em de de 20109.

Dep. Diego Garcia
PODE/PR



