COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N° , DE 2026
(Do Sr. RANIERY PAULINO)

Requer a realizagdo de Audiéncia
Publica no ambito da Comissdo de Defesa
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
para debater a inclusdo do medicamento
Skyclarys (omaveloxolona) na lista de
medicamentos do SUS.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento nos arts. 117,
inciso VIII, 255 e 256 do Regimento Interno da Camara dos Deputados, a
realizacdo de Audiéncia Publica, no ambito desta Comissdo de Defesa dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, com o objetivo de debater a inclusdo do
medicamento Skyclarys (omaveloxolona), desenvolvido pelo laboratério Biogen
Brasil, na Relagéo Nacional de Medicamentos Essenciais do Sistema Unico de

Saude.

JUSTIFICACAO

A Ataxia de Friedreich € uma doenca genética rara, progressiva
e incapacitante, que afeta principalmente criancas e jovens, comprometendo
gradualmente a coordenacdo motora, o equilibrio e a fala. Atualmente, o
Skyclarys € o unico medicamento aprovado pela Anvisa capaz de retardar a
progressdo da doenca, proporcionando mais qualidade de vida e autonomia

aos pacientes.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD264100407300

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Raniery Paulino

Apresentacdo: 22/06/2026 11:46:44.697 - CPD

REQ n.34/2026

*CD264100407300 %




bY

Além dos desafios inerentes a enfermidade, as familias
enfrentam grandes dificuldades para obter o diagndstico correto, que muitas
vezes demora anos para ser confirmado. Esse atraso reduz as oportunidades
de tratamento e agrava as consequéncias da doenca. A situacdo €
especialmente preocupante em regiées com menor acesso a informacao e aos

servicos especializados de saude.

A realizacdo desta Audiéncia Publica sera fundamental para
ampliar o debate, dar visibilidade aos pacientes e suas familias, além de
contribuir para a construcao de politicas publicas que promovam o acesso ao

tratamento adequado.

Pelas razdes expostas, solicito o apoio dos nobres Pares para

a aprovacao do presente requerimento.
Convidados Sugeridos:

- Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnologias em Saude do Ministério
da Saude

e Convidada: Dra. Luciene Bonan;

- Coordenacao- Geral de Doencas Raras do Ministério da Saude
e Convidado: Dr. Natan Monsores;

- Médico Especialista em Ataxia de Friedreich
e Convidado: Dra. Ingrid Faber (DF);

- Instituto Brasileiro de Ataxias (IBRA)- Paraiba
¢ Nome Responsavel: Fernanda Cenci Queiroz;

- Associacgéo Brasileira de Ataxias Hereditarias (ABAHE)
« Nome Responsavel: Marla Maia,

Sala das Comissoes, em de de 2026.

Deputado RANIERY PAULINO
REPUBLICANOS/PB
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