Legismap Roncarati
Comissao aprova exame obrigatorio em recém-nascidos para detectar formacao de 0ossos nos musculos

A fibrodisplasia ossificante progressiva (FOP) é uma doenca rara, que pode levar a
imobilidade do paciente

A Comissdo de Seguridade Social e Familia da Camara dos Deputados aprovou o Projeto de Lei
5090/20, que prevé a obrigatoriedade, durante a triagem neonatal nas redes publica e privada de
salde, da realizacao de exame clinico destinado a identificar a fibrodisplasia ossificante progressiva
(FOP).

A FOP é uma doenca rara, de causa genética, que se caracteriza pela formacdo de ossos em
musculos, tendoes, ligamentos e outros tecidos de forma progressiva, restringindo movimentos e
podendo levar o paciente a imobilidade permanente.

O relator, deputado Lucas Redecker (PSDB-RS), recomendou a aprovacao da medida, que foi
proposta pelo deputado Marcelo Aro (PP-MG). "E preciso notar que, quando se fala no Programa
Nacional de Triagem Neonatal, a primeira coisa que vem a mente é o teste do pezinho. Contudo, o
programa é mais amplo, incluindo ainda os testes do coracaozinho, orelhinha, linguinha e olhinho.
Portanto, a proposicao é correta e caminha na direcao da qualificacao do cuidado em salde das
doencas raras”, afirmou Redecker.

Marcelo Aro, por sua vez, explicou que a doenca pode ser identificada no nascimento a partir da
observacdo de uma malformacdo dos dedos grandes dos pés, o que afeta 98% das criancas com a
sindrome. Segundo o autor, o Unico custo trazido pela proposta seria a inclusao dessa anotacao no
protocolo de exames.

Tramitacao
O projeto tramita em carater conclusivo e segue para analise da Comissao de Constituicao e Justica
e de Cidadania (CC)).

Fonte: Agéncia Camara de Noticias, em 01.07.2021
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