Legismap Roncarati
Comissao aprova projeto que torna obrigatério exame de doencas raras em recém-nascidos

Proposta ainda precisa passar pela analise de trés comissées tematicas na Camara dos
Deputados

A Comissdo de Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e Familia da Camara dos
Deputados aprovou o Projeto de Lei 3736/20, que torna obrigatdria a realizacao de exame em
recém-nascidos para identificar doencas raras, nas redes publica e privada de salde, com
cobertura do Sistema Unico de Saude (SUS). A ideia é que, caso seja identificada alguma doenca
rara, o tratamento adequado possa ser iniciado o mais rapidamente possivel.

A proposta é do deputado Eduardo da Fonte (PP-PE). O relator, deputado Allan Garcés (PP-MA),
apresentou parecer favoravel a matéria.

Concordando com argumentos do autor, Garcés afirmou que a melhor janela terapéutica para o
tratamento de doencas raras é na fase anterior ao aparecimento de sintomas. “Isso faz toda a
diferenca no desenvolvimento da crianga, transformando o que seria uma sentenca de morte nos
casos mais graves em um individuo com uma vida normal e produtiva”, afirmou o relator.

O site do Ministério da Saude informa que de 3,5 a 5,9% das pessoas em todo o0 mundo podem ser
afetadas por alguma doenca rara em algum momento da vida. Um exemplo de doenca rara é a
esclerose lateral amiotréfica (ELA), doenca neurodegenerativa progressiva que afeta os neurdénios
responsaveis pela inervacao dos musculos.

Atualmente, os recém-nascidos no Brasil sdo submetidos a alguns exames, como o teste do
pezinho, utilizado para o diagndstico precoce de algumas doencas, como hipotireoidismo congénito.

Préximos passos
O projeto tramita em carater conclusivo e ainda sera analisado pelas comissdes de Saude; de
Financas e Tributacao; e de Constituicao e Justica e de Cidadania.
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DOENCAS RARAS

Considera-seraraa
doenca que afeta até
65 pessoas em cada
100 mil individuos

Caracteristicas

Sdo caracterizadas por uma

ampla diversidade de sinais e

sintomas e variam de pessoa para
pessoa

Geralmente, sdo patologias
cronicas, progressivas e
incapacitantes

M&o tém cura, mas, para algumas

@_. . delas, ha medicamentos para
@— tratar os sintomas

Hé cerca de 80% delas 20% sdo
8 mil tipos decorrem de atribuidos a
de doencas fatores causas
raras no genéticos ambientals,
mundo infecciosas e
imunoldgicas
Fonte: Ministério da Sadde
Arte: Agéncia Camara 14/03/2023

Fonte: Agéncia Camara de Noticias, em 14.06.2024
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