CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputada Carla Dickson

COMISSAO DE SAUDE
REQUERIMENTO N° 2025
(Da Sra. Deputada Federal Carla Dickson)

Requer a realizacdo de Audiéncias
Publicas para debater o PL 4997/2024,
que institui a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras.

Senhor Presidente,

Requeremos a Vossa Exceléncia, com base no art. 255 do Regimento
Interno da Camara dos Deputados, a realizacdo de Audiéncias Publicas visando instruir o
debate acerca do Projeto de Lei n° 4997/2024, de autoria da Deputada Rosana Vale e
relatoria do Deputado Diego Garcia.

A matéria institui a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com Doengas Raras, e aprova as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS).

Para tanto, propomos a realizacao de quatro audiéncias publicas, cujos
temas e convidados seriam:

I) A perspectiva feminina frente as doencas raras: sobre aquelas
que mais vivem, vencem, sofrem e cuidam nesta realidade (a ser
realizada no dia 18 de marco em alusao ao més da mulher).

Convidados:
= Ely Munhoz, mulher rara e membra de uma familia de raros;

= Maria Inés Gadelha, médica, servidora de carreira aposentada do
Ministério da Saude e integrante da equipe fundadora do SUS;

= Patricia Delay, pesquisadora, médica dermatologista e
especialista em Fibrodisplasia Ossificante Progressiva (FOP);

= Edna Silva, idealizadora do equipamento publico “Colo pra
Mae”, de Campina Grande/PB.
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IT) A voz dos pacientes e a Sociedade Civil Organizada: O relato de
quem vive e o papel das ONGs no fortalecimento da rede de
cuidado e na implementacao da nova lei.

Convidados:

= Representante da Federacdo Brasileira das Associacoes de
Doencas Raras (FEBRARARAS);

= Representante da Instituicdo Casa Hunter;
= Representante do Instituto Vidas Raras;

= Padre Marlon Mucio, portador de doenca rara e fundador da
Casa de Saude Nossa Senhora dos Raros.

ITT) A perspectiva dos profissionais: A Politica Nacional de Doencas
Raras na ética daqueles que trabalham na ponta.

Convidados:

= Dra. Ellen Goiano, ortopedista pediatrica, especialista em
metabolismo 6sseo e doengas raras;

* Dra. Debora Gusmado Melo, geneticista e professora da Escola
Paulista de Medicina, Universidade Federal de Sdo Paulo
(UNIFESP);

= Maria Renata Andrade, ex-coordenadora do Programa Educacao
Precoce (PEP) do Governo do Distrito Federal;

= Representante do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo;
= Representante da Casa dos Raros, Porto Alegre/RS;

= Representante da FEPE - Fundacao Ecuménica de Protecdo ao
Excepcional - LABORATORIO ESPECIALIZADO EM
TRIAGEM NEONATAL,;

= Representante do Hospital Pequeno Principe/PR;

* Dra Glaucia Maria Barbieri. Pneumologista no HC Curitiba.
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IV) Gestao Publica e Intersetorialidade: A Politica Nacional sob a
perspectiva dos entes federados (Unido, Estados e Municipios) e do
Poder Judiciario.

Convidados:

= Marcelo Queiroga, cardiologista e ex-ministro da Satude do
Brasil;

= Natam de S4, coordenador-gera de doencas raras do Ministério
da Saudde;

= Laurita Vaz, ex-ministra do Superior Tribunal de Justica (STJ),
jurista e magistrada brasileira;

= Cecilia Branco, representante do CONADE Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia;

=  Wemer Hesbom, Defensor Publico.

JUSTIFICACAO

O PL 4997/2024 representa um marco civilizatorio para a saude
publica brasileira ao buscar institucionalizar a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras. Contudo, é imperativo que esta importante norma nao
permaneca a nivel infralegal, hoje disposta na Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014.

Na maioria esmagadora das familias com diagndsticos raros, sao as
mulheres — mades, avls e irmas — que assumem o papel de cuidadoras principais,
muitas vezes abdicando de suas carreiras e saude mental. Além disso, as proprias
pacientes enfrentam desafios diagnoésticos e terapéuticos especificos.

Com efeito, estudos epidemiol6gicos indicam que as doencas raras
afetam aproximadamente 13 milhdes de brasileiros, sendo que 80% desses casos
possuem origem genética e 75% manifestam-se ainda na infancia.

Nesse sentido, a urgéncia desta medida fundamenta-se na necessidade
de conferir seguranca juridica e perenidade as acOes de estado, superando a atual
fragilidade da Portaria n° 199/2014, que, por ser norma infralegal, estd sujeita a
alteracOes administrativas discricionarias que podem comprometer a continuidade do
cuidado.
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Para tanto, é essencial para combater a "odisséia diagndstica" — que
no Brasil pode durar anos — e para reduzir a dependéncia da judicializacdo da saude,
garantindo diretrizes claras no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS). Assim, é
imperativo analisar a matéria sob a ¢tica da Economia do Cuidado e do impacto de
género, onde sao as mulheres que, muitas vezes, abdicando de suas carreiras e
enfrentando severos impactos na satide mental para suprir lacunas do Estado, bem
como, ouvir gestores, o sistema de justica, profissionais da ponta e, primordialmente, as
pacientes e organizagoes da sociedade civil, de forma que todos os atores envolvidos
sejam ouvidos e que o legislador possa garantir que a lei seja ndo apenas robusta
juridicamente, mas justa e aplicavel a diversidade regional do Brasil.

Pela relevancia do tema, conto com o apoio dos nobres pares para a
aprovacao deste requerimento.

Sala das Comissao, 04 de marco de 2026.

Deputada CARLA DICKSON Deputado GIOVANI CHERINI
UNIAO/RN PL/RS
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Infoleg - Autenticador

Requerimento de Audiéncia Publica

Deputado(s)

1 Dep. Carla Dickson (UNIAO/RN)
2 Dep. Diego Garcia (REPUBLIC/PR)
3 Dep. Giovani Cherini (PL/RS)

o Para verificar as assinaturas, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD263479523900
E:ﬂ|IE Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Carla Dickson e outros

|

()

D

<

5 0
2 N
& O
%(\I
S o
O

a O
%-
o
~

O

s d
o

AT

s w
£ OC
(O]

g

d

o
S ——



	COMISSÃO DE SAÚDE
	REQUERIMENTO Nº 2025
	(Da Sra. Deputada Federal Carla Dickson)

