Ouro Fino (MG),17 de marco de 2020.
llmos.(a) Srs(a)

Senadora Leila Barros (PSB/DF)- Autora c/c
Senador Eduardo Girdo (PODE/CE).

Assunto: manifestagdo de apoio ao Projeto de Lei 4691/2019.

Carissimos, saudando-os cordialmente, venho através desta parabenizar a
Senadora Leila Barros (PSB/DF), que apresentou a matéria em tela, que possui como ementa,
alterar a lei n2 6.259 de 10 de outubro de 1975, que dispde sobre a organizagao das acdes de
vigilancia Epidemiolégicas, sobre o Programa Nacional de Imunizagdes, estabelece normas
relativas & notificagdo compulséria de doengas, e da outras providencias, para torna obrigatéria
a notificacdo de doencas raras, pelas seguintes consideraces:

Considerando, que doenca rara é aquela que afeta até 65 pessoas em cada
100 mil individuos.

Considerando que muitas doengas raras apresentam um indice de
mortalidade superior ao céncer, doenga esta que, justamente pelo seu caréter fatal, enseja
diversas politicas de cuidado e manejo.

Considerando que um dos argumentos mais utilizados para justificar a n3o-
incorporagdo de um medicamento versa sobre 0 custo-efetividade de maneira inadequada,
diante da auséncia de dados acurados sobre as doengas raras.

Considerando que gostaria de sugerir ao relator, Senador Eduardo Girdo
(PODE/CE), que se apresente uma emenda ao PL 4691/2019, para que afim de termos um
levantamento mais detalhado das “ sindromes e doengas raras no Brasil” apresente uma nova
PLou emenda a referida PL, com as seguintes perguntas: Existe algum individuo nesse domicilio
que apresenta alguma sindrome ou doenca rara? Se positivo qual a patologia, idade e sexo do
paciente? Acho que outras perguntas poderiam ser feitas e levada ao préximo CENSO do IBGE,
afim de construirmos um cadastro nacional de sindromes e doencas raras, para termos
efetividade em politicas publicas voltadas para esses pacientes, com dados seguros e confidveis.

Por estar em concordancia pela nobre e meritéria matéria apresentada pela
Senadora Leila Barros (PSB/DF), é que venho através desta, solicitar a aprovagdo nesse colegiado
e que minha humilde sugestdo seja estudada, para termos dados concretos sobre essas
sindromes e doencas raras no Brasil.

Atenciosamente,
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Junte-se a pagina oficial da tramitagdo das proposigdes legislativas
as copias eletronicas de manifestagdes externas, conforme listagem a

seguir exposta:

—
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Secretaria-Geral da Mesa, 15 de dezembro de 2020.

_ (assinado digitalmente)
JOSE ROBERTO LEITE DE MATOS
Secretario-Geral da Mesa Adjunto
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