COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

REQUERIMENTO N° DE 2021
(Do Sr. Deputado Jorge Solla)

Requer o aditamento do REQ n°
342/2021, para inclusao de convidados
na audiéncia publica para debater
sobre a Neuropatia Optica Hereditaria
de Leber (LHON).

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento nos arts. 117, VIII
e 255 do Regimento Interno da Camara dos Deputados, e ouvido o plenario
desta Comisséo, o aditamento ao Requerimento n°® 342/2021 para a inclusao
dos convidados abaixo identificados na reunido de audiéncia publica para

debater sobre a Neuropatia Optica Hereditaria de Leber (LHON):

- Mario César Vilhena, paciente afetado, fundador do Instituto
Reconvexo;

- Marcio Ricardo Ferla, paciente afetado.

JUSTIFICAGAO

A Neuropatia Optica Herditaria de Leber (LHON)- é uma doenca
genética de heranga mitocondrial, transmitida s6 pela mae, que leva a cegueira
por comprometimento bilateral do nervo éptico. Os primeiros sintomas com
progressdo rapida para a perda quase completa da visdo, costumam se
manifestar na terceira década de vida.

As dificuldades comegcam com o diagnoéstico definitivo, s6 possivel

através do exame genético, nao disponivel no SUS, cujo preco varia de 3 a 5
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mil reais na rede privada. E encaminhado para os EUA e o resultado sai com
90 dias, no minimo.

Atualmente a unica medicacdo que consegue estabilizar as vezes a
progressao da doenca € a IDEBENONA, também dispendiosa.

Pelas caracteristicas da doenga que acomete e evolui gravemente em
adultos jovens, grande parte recém ingressos no mercado de trabalho, sé
alcangcam algum beneficio previdenciario, se ja forem contribuintes da
Previdéncia Social.

Portadores e familiares se organizam em grupos a fim de garantir o teste
genético em laboratérios de referéncia, ja que muitos pacientes tem apenas o
diagnostico presuntivo, apenas pelos casos em familia. Se mobilizam também
pelo fornecimento da medicagao no SUS, pois a doencga progride sem o uso da
medicacgao.

Outros campos de mobilizacdo dos portadores e seus familiares diz
respeito ao Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), mesmo para quem
nunca contribuiu, ja que se trata de uma doenga ainda incuravel, que pode
levar a incapacitagdo, sem manifestacdo anterior. E também o acesso em
empresas e cotas em concursos publicos, por se tratar de deficiéncia
permanente.

A possibilidade do desenvolvimento de uma terapia génica no Brasil,
também traz esperancas para os portadores de LHON.

O debate nesta Comissao pode apontar algumas saidas para esses

pacientes e portanto peco apoio dos nobres pares para sua realizagao.

Sala da Comissao, 27 de outubro de 2021.

Deputado JORGE SOLLA
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