COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO N DE 2025
(Do Sr. Diego Garcia)

Requer a realizagdo de Audiéncia
Publica no ambito desta Comissao
para debater os impactos da
Hipertensao Pulmonar
Tromboembdlica Croénica (HPTEC) e a
necessidade de politicas publicas
voltadas a atengdo integral das
pessoas com doencas raras
pulmonares.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos regimentais, a realizacao de Audiéncia Publica
nesta Comissdao de Saude com o objetivo de debater os impactos da
Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crbnica (HPTEC) sobre a
qualidade de vida dos pacientes e suas familias, bem como a urgéncia da
formulacdao de politicas publicas voltadas a atencdo integral das pessoas
com doencas raras pulmonares no dmbito do Sistema Unico de Saude
(SUS).

Para o aprimoramento da audiéncia, sugiro a participacdo dos
seguintes especialistas:

1. Natan Monsores de Sa - Coordenador-Geral de Doencgas Raras do
Ministério da Saude

2. Ricardo Amorim - Presidente da Sociedade Brasileira de
Pneumologia e Tisiologia

3. Frederico Ozanam de Fuccio - Pneumologista do Hospital Julia
Kubitschek

4. Iara Della Monica - Lider da ABRAF - Associacao Brasileira de
Apoio a Familia com Hipertensao Pulmonar e Doencgas Correlatas

5. Alcindo Cerci Neto - Médico Pneumologista, Diretor Clinico da
Universidade Estadual de Londrina e Conselheiro Federal Titular
pelo estado do Parana

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD255592061400

H -E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Diego Garcia

presentacdo: 06/06/2025 13:52:54.637 - CSAUD
REQ Nn.144/2025

|

|

*CD255592061400 *



JUSTIFICATIVA

A Hipertensao Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC) é uma doenga rara,
grave e progressiva, caracterizada pela obstrugdao dos vasos pulmonares por
trombos organizados, geralmente apds episddios de tromboembolismo
pulmonar. Estima-se que sua prevaléncia varie entre 4 a 91 pessoas por milhdo,
sendo uma condicdo de dificil diagndstico e cujo tratamento adequado é
fundamental para garantir a sobrevida e qualidade de vida dos pacientes.

No Brasil, a auséncia de uma linha de cuidado especifica para HPTEC no SUS,
somada a escassez de centros especializados e a baixa difusdo de conhecimento
sobre a enfermidade entre os profissionais de saude, contribui para um quadro
de iniquidade no acesso ao diagndstico precoce e as terapias disponiveis —
incluindo a cirurgia de tromboendarterectomia pulmonar e tratamentos
medicamentosos de alto custo.

As limitagOes funcionais impostas pela HPTEC comprometem a autonomia do
paciente, sua capacidade laboral e sua saude mental, afetando também as
rotinas familiares e a produtividade da sociedade como um todo. Estudos
demonstram que 74% dos cuidadores de pacientes com HPTEC relatam impacto
direto sobre sua atividade profissional.

Frente a esse cenario, a realizacdo da presente audiéncia publica visa subsidiar
os trabalhos da Comissdo de Saude com informacgOes técnicas e institucionais
gue permitam a formulacdo de politicas publicas especificas para doencas raras
pulmonares. O debate com especialistas, gestores e representantes da
sociedade civil é essencial para garantir equidade no cuidado e assegurar o
direito constitucional a saude.

Trata-se, portanto, de iniciativa de alta relevancia social e sanitaria, condizente
com os principios do SUS e com o compromisso desta Casa Legislativa com a
protecdo da vida e a promogao do bem-estar da populagao brasileira.

Sala das Comissoes, Brasilia.
___de de 2025
DEPUTADO FEDERAL DIEGO GARCIA
REPUBLICANOS/PR
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