CAMARA DOS DEPUTADOS
GABINETE DEPUTADA SILVIA CRISTINA PL /RO

REQUERIMENTO N°  /2022.
(Da Sra. Silvia Cristina)

Requer, ouvido o plenario dessa Comissdo a
realizacdo de Audiéncia Publica com o
objetivo de debater o tema “Consenso
Brasileiro sobre Fibrose Cistica no ambito do
SUS”.

Requeiro a VVossa Exceléncia, com base no art. 24, inciso 11l e VII, e, art.
255, ambos do Regimento Interno da Camara dos Deputados, ouvido o plenario dessa
Comissdo, a realizacdo de Audiéncia Pdblica com o objetivo de debater o tema
“Consenso Brasileiro sobre Fibrose Cistica no ambito do SUS”, com a participacao
dos seguintes convidados.

I.  Instituto Unidos Pela Vida;
Il. Federacdo Brasileira das Associacfes de Doencas Raras -
FEBRARARAS;
[1l.  Dr. Carlos Riedi, Centro de Referéncia em Fibrose Cistica;

JUSTIFICACAO

A Fibrose Cistica ¢ uma doenca genética, classificada como uma das
doencas raras hoje existentes no Brasil e no mundo e, especificamente no Brasil, de
acordo com o Registro Brasileiro de Fibrose Cistica, mais de 3 mil pessoas com a
doenca foram contabilizadas, mas as organizacdes supdem que é possivel que existam
muito mais pacientes sem diagndéstico e tratamento adequados.

Por esta razdo, faz-se necessario que essa Comissdo dé o merecido
destagque a esse tema tdo importante, pois, estudos mostram que ha uma alta incidéncia
de fibrose cistica rastreada sendo de aproximadamente 1 caso a cada 6.675 recém-
nascidos triados, dados do estado de Séo Paulo.

Pelo exposto, solicito aos pares 0 apoio a aprovacao do Requerimento
para que os convidados possam esposar informacgdes que venham a contribuir para
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estimular o conhecimento e permitir a conscientiza¢cdo quanto a importancia do correto
diagndstico e que possamos conhecer essa doenca incidente no Brasil.

Sala das Sessdes, de julho de 2022.

SILVIA CRISTINA
Deputada Federal - PL/RO
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