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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N° /2026
(do Sr. Rodrigo Rollemberg)

Requer a realizacgdo de
Audiéncia Publica para debater os
desafios estruturais, cientificos,
regulatérios e sociais relacionados as
doencas raras no Brasil, com foco na
garantia de direitos, acesso ao
diagnéstico, cuidado integral, terapias
avancadas e fortalecimento das politicas
publicas.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 255 do Regimento
Interno da Camara dos Deputados, a realizacdo de Audiéncia Publica no ambito da
Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia — CPD, com a
finalidade de discutir os principais desafios enfrentados pelas pessoas com doencas
raras e suas familias, especialmente quanto ao acesso ao diagnostico precoce,
atendimento multiprofissional, terapias avancadas, incorporacdo tecnoldgica,
equidade no acesso aos tratamentos e fortalecimento das politicas publicas de

atencdo integral.

JUSTIFICATIVA

As doengas raras representam um dos maiores desafios contemporaneos
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para os sistemas de saude e protecdo social. Embora individualmente possuam
baixa incidéncia, em conjunto atingem milhdes de brasileiros, impactando

profundamente a qualidade de vida das pessoas diagnosticadas e de suas familias.

A realidade das pessoas com doengas raras é marcada por dificuldades
relacionadas ao diagndstico tardio, auséncia de protocolos integrados de cuidado,
barreiras de acesso a exames genéticos e terapias especializadas, judicializacdo da
saude, desigualdade regional na oferta de servicos e limitacbes no acesso as

tecnologias e medicamentos de alto custo.

Além dos impactos clinicos, as doencgas raras frequentemente geram
situacOes de deficiéncia, dependéncia funcional, exclusdo educacional, social e
laboral, exigindo respostas articuladas entre saude, assisténcia social, educacéao e

garantia de direitos humanos.

A Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia possui
papel estratégico na promocéo desse debate, especialmente diante da necessidade
de fortalecimento das politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia

decorrente de doencas raras e condi¢des crénicas complexas.

A composicdo proposta para a audiéncia busca assegurar pluralidade
técnica, cientifica, institucional e social, reunindo representantes do Poder Publico,
da regulacédo sanitaria, da pesquisa cientifica, da assisténcia especializada e da
sociedade civil organizada.

O debate permitir4 aprofundar discussdes sobre:

ampliacao do diagndstico precoce e da triagem genética,
e acesso equitativo as terapias avancadas e medicamentos;
e fortalecimento da rede de referéncia em doencgas raras;

e integracdo entre salde, educacédo e assisténcia social;

e impacto das doencas raras na vida das pessoas com deficiéncia;
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e desafios regulatérios e cientificos relacionados as terapias
inovadoras;
e necessidade de politicas publicas sustentaveis e centradas no

paciente.

CONVIDADOS SUGERIDOS

e Ministério da Saude, por meio da Coordenacdo-Geral de Doencas
Raras;

e Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA;

e Hospitais de Referéncia em Doencas Raras do Distrito Federal,

e Sociedade de Pediatria do Distrito Federal;

e Federacdo Brasileira das Associacoes de Doencas Raras -
FEBRARARAS;

e Associacao Brasil Huntington — ABH.

Sala das Reunides, em de de 2026.

Deputado Federal RODRIGO ROLLEMBERG
PSBIDF
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