REQUERIMENTO N° DE 2014

(Do Sr. Saraiva Felipe)

Requer a realizagao de audiéncia
Publica, para debater sobre o
“Tratamento dos Pacientes com
Imunodeficiéncia Primaria”.

Senhor Presidente,

Nos termos do Art. 255 do Regimento Interno, solicito a Vossa Exceléncia,
presidente desta Comisséo, realizagdo de Audiéncia Publica para tratar sobre o
“Acesso ao Tratamento dos Pacientes com Imunodeficiéncia Primaria”, com os
seguintes convidados: Dr. Helvécio Miranda Magalhaes Junior, Secretario Nacional de
Atencdo a Saude, Dra. Marta Auxiliadora Ferreira Reis, vice presidente da ANPIC
(Associacado Nacional dos Portadores de Imunodeficiéncia Primaria Congénita) e
presidente do Conselho de Saude do Hospital das Clinicas de Belo Horizonte), Dra.
Tatiana Lawrence, imunologista, alergista e presidente da ABRI(Associacéo Brasileira
de Imunodeficiéncia), Dra. Magda Carneiro-Sampaio, imunologista, pediatra e
coordenadora do CoBID (Consorcio Brasileiro de Centros de Referéncia e
Treinamento em Imunodeficiéncias Primarias).

JUSTIFICATIVA

As imunodeficiéncias primarias sdo doencas que atingem milhares de pessoas
em todo o pais. Com uma producdo pequena ou nenhuma de alguns anticorpos, o
corpo ndo consegue dar uma resposta adequada as infec¢des a que estamos sujeitos.

As informacdes sobre o niumero de pacientes portadores da imunodeficiéncia
primaria e demais doencas raras sdo conflitantes, com baixa referéncia de dados
oficiais. A melhoria das informacgdes e a identificacdo dessa populagéo trardo como
resultado a adequacdo do planejamento de politicas publicas e da organizacdo da
atencdo aos pacientes.

No Poder Legislativo, o tema ganha especial oportunidade de analise em virtude
do aquecimento dos debates relacionados as doencas raras. Desde 2012, importantes
iniciativas foram lancadas. A Camara dos Deputados, por exemplo, promoveu trés
seminarios para comemorar 0 Dia Mundial das Doencas Raras. As imunodeficiéncias
primarias entram nesse contexto.

Brasilia, 08 de abril de 2.014

Deputado Saraiva Felipe
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