CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal DUARTE

COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO DE AUDIENCIA PUBLICA N° DE 2025
(Do Sr. Duarte Jr.)

Requer a realizacdo de audiéncia publica em
homenagem ao “Dia Nacional de Conscientizagao
sobre a Mucopolissacaridose (MPS).

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do artigo 255 do Regimento Interno da Camara dos
Deputados, a realizacdo de audiéncia publica nesta Comissédo para debater o “Dia

Nacional de Conscientizagao sobre a Mucopolissacaridose”.

JUSTIFICAGAO

A Mucopolissacaridose (MPS) € um grupo de doengas genéticas raras,
causadas pela deficiéncia de enzimas responsaveis pela degradagdo dos
glicosaminoglicanos. Essa condicdo leva ao acumulo progressivo dessas
substancias nas células, afetando diversos 6rgéaos e sistemas, comprometendo a

qualidade e a expectativa de vida dos pacientes.

Os portadores de MPS enfrentam grandes desafios no diagnéstico e
tratamento, muitas vezes encontrando dificuldades no acesso a terapias
especializadas e ao suporte adequado para a manutencdo da sua saude. A
realizagcao desta audiéncia publica visa ampliar o debate sobre a necessidade de
politicas publicas voltadas ao diagnéstico precoce, tratamento continuo e apoio as

familias afetadas.
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Além disso, o Supremo Tribunal Federal ja se manifestou sobre o direito ao
acesso a medicamentos e tratamentos de alto custo para doencas raras, reforgando

a importancia da atuacédo do Estado na garantia do direito a saude dessas pessoas.

Dessa forma, a realizacado deste debate contribuira para a conscientizagao da
sociedade e para a formulagdo de medidas que assegurem melhores condi¢des de

atendimento aos pacientes com MPS.

Sala da Comissdo, de de 2025.

Deputado Duarte Jr.
PSB/MA
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