PODER LEGISLATIVO
Camara dos Deputados

Gabinete da Deputada Rosangela Moro

REQUERIMENTO N° , DE 2024

(da Sra. Rosangela Moro)

Requer a constituigdo da Subcomissdo Permanente para tratar

das Doengas Raras.

Senhor Presidente,

Nos termos do art. 29 do Regimento Interno da Camara dos Deputados, requeiro a Vossa Exceléncia a criagdo, no ambito da

Comisséao de Saude, de Subcomissdo Permanente para Doengas Raras (SUBRARAS).

JUSTIFICAGAO

A crescente atencdo dedicada as doencas raras em diversas esferas da sociedade tem evidenciado a necessidade urgente de
uma abordagem mais eficaz e estruturada para tratar e compreender essas condigdes. As doencas raras sdo caracterizadas por afetarem uma
parcela da populagéo, o que na grande maioria das vezes, tem dificuldades no diagnéstico, no acesso ao tratamento adequado e na obtengéo de
suporte social e econdmico para os pacientes e suas familias.

A constituigdo de uma Subcomissdo Permanente dedicada ao tema é essencial por diversos motivos, sendo os principais:

. Atengdo Especializada a um Grupo Vulneravel: Pacientes com doengas raras, embora representem uma
porcentagem reduzida da populagdo, enfrentam desafios significativos em termos de diagnéstico e tratamento. A
falta de conhecimento especializado e a escassez de recursos especificos tornam esses individuos particularmente
vulneraveis. Uma Subcomissdo Permanente teria como principal objetivo centralizar os esforgos, promover a troca
de informagbes, e desenvolver estratégias para melhorar o acesso a cuidados de salde adequados e tratamentos
inovadores.

. Promover a Integragéo de Politicas Publicas: A criagdo de uma subcomiss&o especializada contribuiria para articular
politicas publicas eficazes, promovendo a integracdo entre diferentes areas do governo, servicos de saude e
organizacdes sociais, de modo a garantir que as politicas de saude publica atendam de forma mais assertiva as
necessidades dessa populagéo.

. Fomentar a Pesquisa e Desenvolvimento: As doengas raras frequentemente carecem de estudos cientificos
aprofundados devido a limitagcdo de casos, o que impacta diretamente no desenvolvimento de terapias eficazes. A
subcomissdo poderia atuar na articulagdo entre a comunidade cientifica, 6rgdos governamentais e entidades

privadas, incentivando a pesquisa e o desenvolvimento de novas terapias, medicamentos e tratamentos.
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. Facilitar o Acesso a Medicamentos e Tratamentos: A alta complexidade e o custo elevado dos tratamentos para S | {)
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doencas raras sdo obstaculos consideraveis para muitos pacientes. A subcomissédo poderia atuar na discusséo de o -
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formas de facilitar o acesso a esses tratamentos, seja através de politicas publicas de incentivo a produgéo e o
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distribuicido de medicamentos, ou por meio de parcerias com a iniciativa privada para garantir a oferta de c
tratamentos a pregos mais acessiveis. Q
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. Apoio a Qualidade de Vida e Inclusdo Social: Além dos aspectos médicos, as pessoas com doengas raras enfrentam
dificuldades de insergdo social e profissional. A subcomissdo também seria responsavel por promover agdes que
garantam a inclusédo dessas pessoas na sociedade, assegurando o acesso a servicos de educagéo, trabalho,
transporte e outras areas essenciais para uma vida digna e com qualidade.

. Sensibilizagdo e Educagdo Publica: Uma das barreiras enfrentadas pelos pacientes com doengas raras é o
desconhecimento geral sobre essas condigdes, o que muitas vezes leva ao estigma e a marginalizagdo. A
subcomissdo poderia atuar na conscientizagdo e educagdo da sociedade, ajudando a desmistificar as doencas raras

e a promover um ambiente de maior compreenséo e aceitacéo.

Por todas essas razdes, a criagdo de uma Subcomissdo Permanente especifica para tratar das Doencas Raras se faz
imprescindivel, ndo s6 para garantir melhores condi¢gdes de saude e qualidade de vida para os pacientes, mas também para promover uma
abordagem mais humanizada e eficiente no tratamento dessas condigdes. E essencial que o poder plblico se comprometa com a melhoria do
atendimento a essa populagéo vulneravel, através de um espago institucional especifico e dedicado a discusséo e proposicao de politicas publicas
voltadas para as doengas raras.

Dessa forma, solicitamos a constituicdo da Subcomissdo Permanente para tratar das Doengas Raras, com a certeza de que sua
criagdo sera um passo fundamental na construgdo de uma sociedade mais inclusiva, justa e atenta as necessidades de todos os seus cidad&os.

Ante ao exposto, solicitamos aos nossos nobres Pares o apoio para a aprovacgédo desta proposigéo.

Sala das sessoes, 25 de margo de 2025.

ROSANGELA MORO

Deputada Federal - UNIAQ/SP
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