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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

12 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 2 de outubro de 2023
(segunda-feira)
as 10h30

PAUTA

1° Evento

SUBCOMISSAO PERMANENTE DE DIREITOS DAS PESSOAS

COM DOENCAS RARAS - CASRARAS
COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Diligéncia externa

Local | Laboratério do Instituto J6 Clemente - Sao Paulo-SP

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 29/09/2023 as 10:58.
Informacgdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissées


http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF

Pauta da 1° Evento da CASRARAS, em 2 de outubro de 2023 2

Diligéncia externa

Assunto / Finalidade:

Visitar as instalacdes do laboratério do Instituto J6 Clemente, o maior em exames
do Teste do Pezinho realizados no Brasil e credenciado pelo Ministério da Saude como
Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal.

Requerimento de realizagao:
- REQ 93/2023 - CAS, Senadora Mara Gabrilli

Convidado:

José dos Santos
Médico - Superintendéncia Estadual do Ministério da Saude - Sdo Paulo

Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 29/09/2023 as 10:58.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes


http://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/159842
http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
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SENADO FEDERAL
Gabinete da Senadora Mara Gabrilli

REQUERIMENTO N¢® DE - CAS

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 90, inciso XIII, e art. 142 do Regimento
Interno do Senado Federal, a realizagdo de diligéncia externa em S3o Paulo, com o
objetivo de visitar o Laboratdrio do Instituto J6 Clemente, o maior em exames do
Teste do Pezinho realizados no Brasil e credenciado pelo Ministério da Satide como
Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal. Proponho que a atividade, que integra
as acdes da Subcomissdo Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas Raras,

seja realizada no dia 02/10/2023 (segunda-feira), no periodo da manha.

JUSTIFICACAO

O Programa Nacional de Triagem Neonatal é um dos temas a
serem discutidos com mais énfase neste segundo semestre de 2023, no ambito
daSubcomissdo Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas Raras. Essa
atencdo especial se justifica pelo fato de que as dificuldades de diagndstico sdo as

primeiras barreiras enfrentadas pelas pessoas com doengas raras e suas familias.

A Lei n°® 14.154, de 26 de maio de 2021, amplia para
aproximadamente 50 o nimero de doengas rastreadas pelo Teste do Pezinho
oferecido pelo Sistema Unico de Satide (SUS). O exame, feito por meio da coleta de
gotas de sangue dos pés de recém-nascidos, englobava apenas seis doengas. Essa
ampliagdo foi definida para ocorrer de forma escalonada, em cinco etapas, e sob a

gestdo do Ministério da Sadde.

Desde entdo diversos debates tém sido promovidos a respeito da

efetiva implementacdo do Teste do Pezinho ampliado e, frequentemente, sdo

SF/23758.12599-91 (LexEdit)



apontadas diversas dificuldades e barreiras impostas nesse processo, como o
desenvolvimento de tecnologias, a falta de recursos orcamentarios, as disparidades

regionais, entre outras.

O Laboratério do Instituto J6 Clemente (IJC), onde pretendemos
realizar essa diligéncia, é pioneiro no Teste do Pezinho no Brasil e credenciado pelo
Ministério da Saide como Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal. O IJC é uma
Organizacido da Sociedade Civil, sem fins lucrativos, que previne e promove a satide
das pessoas com deficiéncia intelectual, apoia sua inclusio social, incide na defesa

de seus direitos, produzindo e disseminando conhecimento.

O objetivo dessa visita é o de promover a troca de experiéncia e de
conhecimentos a respeito das tecnologias e técnicas utilizadas pelo IJC, como forma
de contribuir com as a¢gdes do Poder Executivo Federal voltadas a ampliagdo do
Teste do Pezinho, que precisa ser feita com a qualidade e a agilidade necessarias.
Para que essa atividade seja efetiva e contributiva, consideramos importante
a participacdo dos membros da Comissdo de Assuntos Sociais, especialmente
daqueles que integram a CASRaras, e também da equipe técnica do Ministério da

Saude.

Por estas razdes, solicitamos o apoio das Senadoras e Senadores desta

Comissdo para aprovagdo deste requerimento.

Sala da Comissdo, 5 de setembro de 2023.

Senadora Mara Gabrilli
(PSD - SP)
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