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Requer realizagdo de Seminarios Regionais,
conjunto com as Assembleias Legislativas, no
ambito da Subcomissao Especial para tratar das
doencas raras, sob coordenacao dos seus
membros, e da outras providéncias.

Senhor Presidente:
Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 255, a

realizacédo de Seminarios Regionais pra discutir a atual situagdo das Doencgas
Raras em diferentes regides do pais.

O objetivo dos seminarios é:

o Promover o intercambio de informacdes e experiéncias entre profissionais
de saude, pesquisadores, familiares e pacientes de todo o pais;

o Sensibilizar a populagao sobre a importancia das doencas raras;

o Apresentar as agdes do governo para melhorar o acesso ao diagnostico e ao

tratamento de doencas raras.

Os seminarios serao realizados em diferentes regides do pais, para garantir a
participacdo de um publico diversificado. Cada seminario tera duracao de
aproximadamente 4 (quatro) horas e contara com apresentagdes de sociedade
meédica, gestores publicos, pesquisadores, académicos e representantes da
sociedade civil.

Justificacao

As doencgas raras sdo aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 10 mil individuos.
Estima-se que existam de seis a oito mil tipos de doengas raras, que podem ser de
origem genética, imunoldgica, infecciosa ou ambiental.
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O diagndstico e o tratamento de doengas raras sdo um desafio para os sistemas de
saude, pois sdo condi¢cdes complexas e muitas vezes ndo ha consenso sobre os
melhores tratamentos.

No Brasil, o Ministério da Saude (MS) é responsavel pela coordenagao das agdes
de atengao as doencas raras. O MS conta com uma Rede Nacional de Doencgas
Raras, que € composta por 36 centros de referéncia distribuidos em todo o pais.

Os centros de referéncia oferecem atendimento especializado para o diagnéstico e
tratamento de doencas raras. Eles também realizam pesquisas e estudos sobre
essas condicoes.

Em 2023, o MS langou o Programa Nacional de Atencao as Doengas Raras, que
tem como objetivo melhorar o acesso ao diagnostico e ao tratamento dessas
condigdes. O programa prevé a ampliacéo da rede de centros de referéncia, a
capacitagao de profissionais de saude e o desenvolvimento de novos
medicamentos e tratamentos.

Apesar dos avancos realizados pelo MS, ainda ha desafios a serem superados
para garantir o acesso ao diagnostico e ao tratamento de doengas raras no Brasil.

Entre os principais desafios, estao:

Dificuldades no diagndstico: muitas doengas raras apresentam sintomas
semelhantes a outras condigdes mais comuns, o que dificulta o diagndstico correto.

Falta de tratamentos eficazes: muitas doencas raras nao tém tratamentos
curativos ou que possam controlar os sintomas de forma eficaz.

Alto custo dos tratamentos: os tratamentos para doencgas raras podem ser
muito caros, o que pode dificultar o acesso para as familias.

Para superar esses desafios, é necessario um esfor¢go conjunto do governo, da
sociedade civil e da comunidade cientifica.

Os seminarios regionais no ambito das Doengas Raras sdo uma importante
ferramenta para promover esse esforgo conjunto. Os seminarios permitem que
profissionais de saude, pesquisadores, familiares e pacientes de todo o pais se
encontrem para discutir desafios e compartilhar experiéncias.

Os seminarios regionais também sao uma oportunidade para o governo apresentar
suas agdes para melhorar o acesso ao diagndstico e ao tratamento de doencas
raras. Isso pode ajudar a aumentar a conscientizagao sobre a importancia dessas
condi¢des e a sensibilizar a populagao sobre a necessidade de investimentos em
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pesquisas e tratamentos, promover o acesso ao diagnostico e ao tratamento de
doencas raras no Brasil.

A realizacado dos seminarios regionais € uma ag¢ao importante para melhorar o
acesso ao diagnéstico e ao tratamento de doengas raras no Brasil. Os seminarios
permitirdo que profissionais de saude, pesquisadores, familiares e pacientes de
todo o pais se encontrem para discutir desafios e compartilhar experiéncias. Isso
pode ajudar a superar os desafios enfrentados por essas condi¢des e a melhorar a
qualidade de vida das pessoas afetadas.

Assim, solicitamos a aprovagao aos nobres pares, para que seja possivel realizar
seminarios regionais no ambito das Doencas Raras.

Sala das Sessoes, de Outubro de 2023.

Atenciosamente,
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Presidente da Subcomissao Especial para Tratar das Doengas Raras
Deputada FLAVIA MORAIS - PDT/GO
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