CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADA FLAVIA MORAIS - PDT/GO

COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO N° , de 2023

(Subcomissao Especial Para Tratar das Doengas Raras)

Requer realizagao de Visita Técnica dos
membros da Subcomissao Especial para tratar
das doencas raras — SUBRARAS, a APAE de
Anapolis/GO, ao HGG em Goiania/GO, e ao
FEPE em Curitiba/PR.

Senhor Presidente:

Nos termos regimentais, requeiro a Vossa Exceléncia realizagéo de
Visita Técnica dos membros da Subcomissao Especial Para Tratar das Doencas
Raras - SUBRARAS, nas instituicoes APAE de Anapolis, e ao Hospital Estadual

Geral de Goiania Dr. Alberto Rassi (HGG), ambos no estado de Goias. E a
Fundagdo Ecuménica de Protegédo ao Excepcional (Fepe), em Curitiba no estado
do Parana, a ser agendado oportunamente por essa presidéncia.

Justificacao

Doencas raras sédo aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 10 mil
individuos. Estima-se que existam de seis a oito mil tipos de doencgas raras, que
podem ser de origem genética, imunoldgica, infecciosa ou ambiental.

O diagndstico e o tratamento de doencgas raras sdo um desafio para
os sistemas de saude, pois sdo condi¢des complexas e muitas vezes ndo ha
consenso sobre os melhores tratamentos.

No Brasil, o Ministério da Saude (MS) é responsavel pela
coordenacao das agdes de atencio as doengas raras. O MS conta com uma Rede
Nacional de Doencas Raras, que é composta por 36 centros de referéncia
distribuidos em todo o pais. Os centros de referéncia oferecem atendimento
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especializado para o diagndstico e tratamento de doengas raras. Eles também
realizam pesquisas e estudos sobre essas condig¢des.

Associacéo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Anapolis
abriga hoje o unico servigo de referéncia em doengas raras do Centro-Oeste
brasileiro. A habilitacdo é da Apae da cidade e foi reconhecida pelo Ministério da
Saude em 2016. A entidade, uma das 100 maiores ONGs do pais, foi a primeira a
conquistar essa habilitagdo em doencas raras em todo o Brasil e hoje atende
Goias, Mato Grosso e Mato Grosso Sul — a Apae anapolina s6 nao recebe
pacientes do Distrito Federal.

O Hospital Estadual Geral de Goiania Dr. Alberto Rassi (HGG) dispde

do Servico de Referéncia em Doencas Raras, credenciado no Ministério da Saude
(MS) para os atendimentos de média e alta complexidade dos pacientes com
xeroderma pigmentoso. O povoado de Araras, no municipio de Faina, soma a
maior concentracado de pessoas com essa doenca em todo o mundo. A SES-GO
realiza, mensalmente, um repasse estadual para custeio e compra dos protetores
solares para os pacientes com essa doencga de pele.

Fundacdo Ecuménica de Protecdo ao Excepcional (Fepe) é a

responsavel por realizar os exames e obter o resultado em sua sede em Curitiba,
mas atende o teste do pezinho coletado em todo o estado do Parana e Santa
Catarina. A Fepe, em parceria com a Secretaria de Estado da Saude do Estado
Parana — Sesa ¢ a instituicdo responsavel pelo cadastro de Sindromes e Doencas
Raras no Estado do Parana (SIDORA). O cadastro objetiva reunir informagdes que
subsidiem o Estado no desenvolvimento de politicas publicas de atencéo voltadas
a essa area. Esse cadastro visa auxiliares as pessoas com doencgas raras a
receberem um tratamento mais adequado, com mais rapidez e facilidade.

Sala das Sessoes, de Outubro de 2023.

Atenciosamente,
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Presidente da Subcomissao Especial para Tratar das Doencgas Raras
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Requerimento
(Da Sra. Flavia Morais)

Requer realizacdo de Visita
Técnica dos membros da Subcomisséo
Especial para tratar das doencas raras —
SUBRARAS, a APAE de Anapolis/GO, ao
HGG em Goiania/GO, e ao FEPE em
Curitiba/PR.

Assinaram eletronicamente o documento CD239972516300, nesta ordem:

1 Dep. Flavia Morais (PDT/GO)

2 Dep. Dr. Zacharias Calil (UNIAO/GO)
3 Dep. Rosangela Moro (UNIAO/SP)

4 Dep. Diego Garcia (REPUBLIC/PR)
5 Dep. Osmar Terra (MDB/RS)
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