CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADO FEDERAL REIMONT - PT/RJ

COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS, MINORIAS E IGUALDADE
RACIAL - CDHMIR
REQUERIMENTO N© , DE 2025
(Do Sr. Reimont)

Requer a realizagao de
audiéncia publica para debater
as doencas metabdlicas
hereditarias no Brasil, seus
impactos sociais e a necessidade
de garantia de direitos no
acesso ao diagnéstico e
tratamento pelo SUS.

Nos termos do art. 255 do Regimento Interno da Camara dos
Deputados, requer-se a realizacdo de audiéncia publica no ambito da
Comissao de Direitos Humanos, Minorias e Igualdade Racial, com o
objetivo de debater as violagdes de direitos humanos decorrentes da
auséncia de tratamento adequado das doencas metabdlicas
hereditarias, como a fenilcetonuria (PKU) e a homocistinuria.

Trata-se de enfermidades raras, identificdveis ainda na
primeira infancia por meio do teste do pezinho, cujo tratamento
requer férmulas alimentares especificas e acompanhamento médico
continuo. No entanto, muitas familias ainda enfrentam desafios para
acessar esses cuidados de forma continua, sendo frequentemente
levadas a buscar a judicializacdao, na tentativa de assegurar o direito
a saulde, ao desenvolvimento e a qualidade de vida de seus filhos.

Para subsidiar o debate, sugere-se o convite das seguintes
especialistas e entidades:

e Simone Arede, presidente da Associacdo Maes Metabdlicas;

e Dra. Ida Vanessa Doederlein Schwartz, médica geneticista,
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professora titular da UFRGS, presidente da Sociedade
Brasileira de Genética Médica e GenOmica e coordenadora do Instituto
Nacional de Ciéncia e Tecnologia em Doencas Raras (INRARAS);

e Dra. Monique Poubel, Nutricionista da Secretaria de Estado
de Saude do Distrito Federal - Centro de Referéncia em Doencgas
Raras do HAB, atuando no Ambulatéorio de Erros Inatos do
Metabolismo, Dieta Cetogénica, Fenilcetonuria e Doencgas Aliadas,
Galactosemia e Triagem Neonatal do Distrito Federal.

e Dr. Ney Boa Sorte, médico pediatra e professor da
Universidade Federal da Bahia (UFBA). Atua em projetos de triagem
neonatal, doencas raras e avaliacdo de tecnologias em saude;

e Representante do Ministério da Saude (MS);

e Representante do Ministério do Desenvolvimento, Industria,
Comércio e Servicos (MDIC);

e Representantes da sociedade civil com atuagdo na pauta das

doencas raras.

JUSTIFICAGCAO

As doengas metabodlicas hereditarias, apesar de serem
diagnosticadas precocemente pelo SUS, seguem sem garantia efetiva
de tratamento para muitas criancas brasileiras. Essa realidade
compromete de forma irreversivel o desenvolvimento neuroldgico e a
qualidade de vida dos pacientes, representando uma violagao
sistematica do direito a saude, a igualdade de oportunidades e a
protecao da infancia.

A Comissao de Direitos Humanos, Minorias e Igualdade Racial
tem como missao zelar pela dignidade das populagdes historicamente
invisibilizadas, incluindo criangcas com deficiéncia, familias em
situacao
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de pobreza e pessoas acometidas por doencgas raras, que enfrentam
multiplas camadas de exclusao.

A realizacdo desta audiéncia publica representa uma

REQ n.88/2025

oportunidade para ouvir as familias afetadas, promover o dialogo com

presentacdo: 01/07/2025 12:27:54.127 - CDHMI

a sociedade civil e contribuir para o aperfeicoamento de politicas

|

publicas que assegurem atencao integral, continua e humanizada as
pessoas com doencas metabdlicas hereditarias, em consonancia com
0s principios constitucionais e o0s compromissos internacionais
assumidos pelo Brasil.

Conto com o apoio dos nobres pares.

Sala da Comissao, em 01 de julho de 2025.
Deputado Federal Reimont
PT/RJ
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