COMISSAO ESPECIAL DESTINADA A ESTUDAR O PROCESSO
DE INOVACAO E INCORPORACAO TECNOLOGICA NO
COMPLEXO PRODUTIVO DA SAUDE, NO BRASIL E NO MUNDO

REQUERIMENTO N° , DE 2017
(Do Sr. HIRAN GONGCALVES)

Requer a realizacdo de Audiéncia
Publica para debater a incorporacgdo, pelo
Sistema Unico de Salde, de tecnologias e
medicamentos no tratamento de doencas
raras.

Senhor Presidente:

Requeiro, com fundamento no art. 255 do Regimento Interno,
ouvido o Plenario dessa Comissédo, a realizacdo de Audiéncia Publica, a ser
realizada em data a ser agendada, a fim de debater a incorporagéo, pelo
Sistema Unico de Saude, de tecnologias e medicamentos no tratamento de

doencas raras.

Para a referida reunido de Audiéncia Publica, gostaria que

fossem convidados:
e Representante do Instituto Vidas Raras;

e Representante da Associacdo dos Familiares, Amigos e

Portadores de Doencgas Graves (AFAG);

e Representante do Ministério da Saude.

JUSTIFICACAO

O Ministério da Saude reconhece como doenca rara aquela

gque afeta até 65 pessoas em cada 100.000 pessoas, ou seja, 1,3 pessoas para



cada 2.000 individuos. Embora este nimero possa parecer pequeno diante da
prevaléncia das doencas mais comuns, esses pacientes, em conjunto,

representam 6 a 8% da populacéo.

Estima-se que h& 13 milhdes de brasileiros com alguma
doenca rara. S&o pacientes que enfrentam, em geral, graves dificuldades em
sua vida, devido aos sintomas das doencas, e a dificuldade de acesso a

tratamentos eficazes.

Com o avanco tecnolégico, surgiram nos ultimos anos
possibilidades terapéuticas relevantes, mas em geral sdo medicamentos de
alto custo e dificil acesso.

Em 2014, o Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras, por meio da Portaria n® 199,
de 30 de janeiro de 2014. Esta Portaria trouxe avancos, porém 0S Servigcos
especializados em doencas raras ainda sao poucos, e concentrados

principalmente no Sudeste.

Pela relevancia do tema, assim como pela direta relacdo com o
tema de inovacdes e incorporacdo de tecnologias, entendo que é muito
importante que esta Comisséao debata o assunto.

Sala da Comisséo, em de de 2017.

Deputado HIRAN GONCALVES
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