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Requer a realizacdo de Audiéncia Publica para debater
o Projeto de Lei n°® 4.231, de 2021, apensado ao
Projeto de Lei n° 1.093, de 2019, e seus impactos para

as pessoas com doencas raras e condi¢des cronicas.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos regimentais, a realizacdo de Audiéncia Publica no ambito
desta Comissao de Direitos Humanos, Minorias e Igualdade Racial para debater o
Projeto de Lei n°® 4.231, de 2021, apensado ao Projeto de Lei n°® 1.093, de 2019, e seus
impactos para as pessoas que convivem com doencas raras e condicdes crbnicas em
todo o pais.

Para a referida audiéncia, sugerimos o convite as seguintes autoridades e especialistas:

Sra. Sumaya Afif — Diretora de Relacbes Governamentais e Advocacy da

Associacao Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM);

e Dr. Felipe Von Glehn — Coordenador do Departamento Cientifico de
Neuroepidemiologia da Academia Brasileira de Neurologia (ABN) e Professor

Adjunto de Neurologia da Universidade de Brasilia (UnB);

e Sra. Ana Paula Morais — Presidente da Associacdo de Pessoas com Esclerose
Mudltipla e Doencas Raras do Distrito Federal (APEMIGOS);

e« Sr. Romulo Bezerra Marques — Diretor da Federagdo Brasileira das
Associacdes de Doencgas Raras (FEBRARARAS);
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» Dra. Fernanda Ferraz — Neurologista e integrante do Conselho Cientifico d
APEMIGOS.

JUSTIFICACAO

presentacio: 18/06/202?16:44:18_190 - CDHMI

O Projeto de Lei n° 4.231, de 2021, apensado ao Projeto de Lei n°® 1.093, de 2019, trata
de matéria de relevante interesse publico, especialmente para as pessoas que convivem
com doencas raras e condi¢cfes cronicas, bem como para seus familiares e cuidadores.
A discussédo da proposta legislativa envolve aspectos relacionados ao acesso a direitos,
a assisténcia em saude, aos tratamentos especializados e a promocao da qualidade de
vida dessa parcela da populacéo.

Considerando a complexidade do tema e seus potenciais impactos sociais, é
fundamental que o Parlamento promova um espa¢co amplo, democratico e transparente
de didlogo com a sociedade. A realizacdo da audiéncia permitira a escuta de
especialistas, profissionais da saude, pesquisadores, representantes de associagfes de
pacientes e demais atores envolvidos com a tematica, contribuindo para o
aperfeicoamento do debate legislativo.

Dessa forma, a Audiéncia Publica possibilitara a construcédo de subsidios

técnicos e sociais que auxiliem esta Casa na analise da matéria, fortalecendo a

participacdo social e a defesa dos direitos das pessoas com doencas raras e condi¢des
cronicas.

Diante da relevancia do tema, solicitamos o apoio dos (as) nobres

parlamentares para a aprovacao deste requerimento.

Sala da Comisséao, em de de 2026.

ERIKA KOKAY
Deputada Federal — PT/DF
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