CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADA FLAVIA MORAIS - PDT/GO

REQUERIMENTO DE AUDIENCIA PUBLICA N° 12026

Requeiro realizacdo de audiéncia
publica para discutir o tema
“Doenca Rara ndo Tem Idade”.

Senhor Presidente,

Nos termos do art. 255 do Regimento Interno da Camara dos Deputados,
requeiro a Vossa Exceléncia a realizacdo de Audiéncia Publica no ambito desta
Comisséo, acerca do tema “Doenca Rara ndo Tem Idade”, com o objetivo de
debater as dificuldades de diagnéstico, o0 vazio assistencial e as politicas de acesso

para idosos acometidos por doencgas raras no Brasil.
Para compor a mesa de debates, sugiro o convite aos seguintes palestrantes:

1. Representante do Ministério da Saude;
Sra. Regiane Monteiro, representante da "Muitos Somos Raros";

3. Sra. Barbara Coelho, Presidente da Associacao Brasileira de Paramiloidose
(ABPAR);

4. Dra. Thais Bonfim, Médica Geneticista.

JUSTIFICACAO

O envelhecimento populacional impde novos desafios ao Sistema Unico de

Saude (SUS), especialmente no que tange as doencas raras, que frequentemente
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sdo diagnosticadas tardiamente em adultos e idosos por serem erroneamente
associadas apenas ao publico pediatrico. E imperativo conscientizar gestores e a
sociedade de que "Doenca Rara nédo tem idade", garantindo que o direito ao

envelhecimento saudavel inclua o acesso a terapias inovadoras.

Como exemplo emblematico desse cenario, destaca-se a Amiloidose
Hereditaria relacionada a Transtirretina (hATTR), uma patologia genética,
multissistémica e progressiva. Atualmente, a linha de cuidado disponivel no SUS é
indicada exclusivamente para o estagio inicial (estagio 1) da doenca. No entanto, a
longa jornada dos pacientes até o diagnostico, que muitas vezes se estende por
décadas, faz com que muitos tenham a confirmacdo da patologia jA em fase

avancada.

Pacientes que apresentam progressdo da doenca ou falha terapéutica
enfrentam um grave vazio assistencial, permanecendo sem alternativas de
tratamento eficazes no sistema publico para estagios subsequentes. Diante das
recentes recomendacfes desfavoraveis para a incorporacdo de novas terapias
voltadas a pacientes em estagio avancado, torna-se urgente discutir rotas de
cuidado que considerem ndo apenas 0 custo-efetividade, mas a dignidade e a

assisténcia integral a pessoa idosa com doencas raras.

Assim, reforco a pertinéncia de se discutir de maneira publica e transparente
com o intuito de qualificar o debate para subsidiar politicas publicas de atencdo aos

pacientes de doencas raras no Brasil.

Sala da Comissao, em de de 2026

Deputada FLAVIA MORAIS (PDT-GO)
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