PODER LEGISLATIVO
Camara dos Deputados
Gabinete da Deputada Rosangela Moro

COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO N°  /2025.

Requer a realizacdo de Audiéncia Publica para
debater a importancia da nutricdo especializada e
do acesso a férmulas nutricionais no tratamento
de pessoas com doengas raras, com foco especial
nos casos de Erros Inatos do Metabolismo (EIM)

e Fibrose Cistica.
Senhor Presidente,

Requeremos a Vossa Exceléncia, com base no art. 255 do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, a realizagdo de audiéncia publica, no ambito desta Comissdo de
Satde, para debater a importadncia da nutricdo especializada e do acesso a formulas
nutricionais no tratamento de pessoas com doengas raras, com foco especial nos casos de
Erros Inatos do Metabolismo (EIM) e Fibrose Cistica.
Para tanto, solicito, a gentileza de que sejam convidados os seguintes palestrantes:
1) Representante do Ministério da Saude;
2) Dra. Ida Vanessa Doederlein Schwartz, Presidente da Sociedade Brasileira de
Genética Médica e Gendomica (SBGM);
3) Monique Poubel, Nutricionista do Centro de Referéncia em Doencas Raras na
Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal - SES/DF;
4) Representante do Movimento Nutrindo Vidas;
5) Verdnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, fundadora do Instituto Unidos pela
Vida;

6) Representante da Associacdo Maes Metabolicas.

JUSTIFICACAO
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As doencas raras afetam cerca de 13 milhdes de brasileiros, segundo
estimativas do Ministério da Saide. Embora individualmente sejam de baixa prevaléncia, seu
impacto coletivo € gigantesco e exige uma abordagem especifica nas politicas publicas de
saude. Entre essas condigdes, destacam-se os Erros Inatos do Metabolismo (EIM), como
fenilcetonuria, galactosemia e homocistinuria, e a Fibrose Cistica, que impdem necessidades
nutricionais complexas e continuas.

Pacientes com essas enfermidades dependem de formulas metabdlicas
especiais e suplementos nutricionais para manterem seu desenvolvimento e qualidade de vida.
A ndo observancia de protocolos alimentares rigorosos pode causar danos neuroldgicos
irreversiveis, faléncia organica e agravamento clinico que compromete o prognostico dos
pacientes e eleva os custos ao sistema publico de satde.

Apesar da existéncia da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doencas Raras (Portaria n° 199/2014 do Ministério da Satde), a auséncia de um Guia
Nacional de Nutricdo para essas condigdes, a escassez de profissionais capacitados e a
limitagdo no acesso as formulas especiais sao gargalos urgentes que afetam diretamente a vida
dos pacientes e de suas familias.

Desta forma, por se tratar de tema de grande relevancia social e pertinente com
os trabalhos desta Comissao, ¢ que solicito aos nobres pares o apoio para a realiza¢do desta
audiéncia publica, que sera fundamental para que o Parlamento ouca especialistas,
associagdes de pacientes e representantes do governo, identifique os entraves existentes e
desenvolva solugdes legislativas que promovam equidade no acesso ao tratamento nutricional

especializado para as pessoas com doengas raras.
Sala da Comissdo, 16 de abril de 2025.

ROSANGELA MORO
Deputada Federal - UNIAO/SP
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