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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
30/04/2024 - 12 - Subcomissdo Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas Raras

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Fala da Presidéncia.
Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos.

Queriadar bom dia para o Saulo, nosso Secretério, e dar as boas-vindas para a nossa querida Vice-Presidente, a Senadora
Damares. E bom dia a todos. Obrigada pela presenca.

Havendo ndmero regimental, declaro aberta a 12 Reunido, Extraordinéria, da Subcomissdo Permanente de Direitos das
Pessoas com Doencas Raras da 22 Sessdo L egislativa Ordinéria da 572 Legislatura.

A presente reunido destina-se a deliberagcdo do Plano de Trabalho de 2024 desta Subcomissdo, do qual passo aleitura.

Por forga da aprovagdo do Reguerimento n° 53, de 2023-CAS, durante a 23* Reunido Extraordinéria da Comissdo de
Assuntos Sociais (CAS), realizada no dia 5 de janeiro de 2023, foi criada a Subcomissdo Permanente de Direitos das
Pessoas com Doencas Raras (CASRaras). Instalado no dia 30 de agosto de 2023, o Colegiado tem a seguinte composi ¢&o:
Presidente, Senadora Mara Gabrilli; Vice-Presidente, Senadora Damares Alves;, membros titulares, Senador Alessandro
Vieira, Senador Alan Rick, SenadoraMara Gabrilli e Senadora Damares Alves, membros suplentes, Senador Efraim Filho
e Senador Flavio Arns.

A CASRaras tem por objetivos precipuos acompanhar e aprimorar as politicas publicas direcionadas as pessoas com
doencgas raras.

Esta Subcomissdo realiza 0 acompanhamento das politicas publicas nos diversos aspectos concernentes ao tema, em
especial aqueles dedicados a atengdo prestada pelo Sistema Unico de Salide (SUS) e no ambito da salide suplementar.

Consideramos que as pessoas com doencas raras devem ser vistas em sua integralidade e necessitam da promoc¢ado de
politicas para sua inclusdo social na educacdo, trabalho, cultura, lazer, esporte, habitacdo e demais éreas da vida. No
entanto, sem salide, nenhuma dessas pessoas pode sair de casa; e alias, sem casa, nenhuma dessas pessoas consegue viver
e exercer cidadania. Desse modo, 0 acesso a salde, 0 acesso a habitacdo sdo 0s primeiros passos a enfrentarmos.

Considerando a escassez de opg¢des terapéuti cas disponivei s para o tratamento das pessoas com doengas raras e ultrarraras,
serd dada énfase as agdes de desenvol vimento ou incorporagéo de tecnologias voltadas ao control e dessas doencgas, desde
aprofilaxia até a reabilitacdo e mitigacdo das sequelas, buscando-se sempre perquirir as medidas passiveis de adogdo que
se encontrem na esfera de competéncia do Poder Legidativo federal .

Quanto ao objetivo de aprimorar as politicas publicas, a CASRaras podera propor medidas a serem implementadas no
ambito do Congresso Nacional, além de indicagdes e sugestbes de agdes a serem adotadas por 6rgéos de outros Poderes,
caso 0s debates travados durante a condugdo dos trabalhos apontem para a necessidade de adogdo de medidas que
extrapolem a competéncia do Senado Federal.

Primeiro: atividades realizadas durante o ano de 2023.

Durante a primeira sessao legisativa de atuagcéo da CA SRaras ap06s sua reinstalagdo, foram conduzidas quatro audiéncias
publicas, além de uma diligéncia externa no Instituto J6 Clemente.

13



Reunido de: 30/04/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Considerando que as dificuldades de diagnostico sdo as primeiras barreiras enfrentadas pel as pessoas com doengas raras
e suas familias, o Plano de Trabalho de 2023 deu énfase afiscalizagdo das medidas para a implementagéo dos preceitos
dalLei n°14.154, de 26 de maio de 2021, que ampliou o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) por meio do
estabelecimento de rol minimo de doengas a serem rastreadas pelo teste do pezinho em todo o territério nacional.

Com o mesmo objetivo, também foi objeto de avaliacdo a Politica Nacional de Atencdo Integral em Genética Clinica
(Portaria 81, de 2009, e posteriores), buscando-se sempre perquirir as medidas passiveis de adogdo gque se encontram na
esfera de competéncia do Poder Legidlativo federal.

Segundo item: atividades propostas em 2024.

Dando continuidade a metodologia adotada em 2023, os temas a serem tratados no dmbito da Subcomissdo serdo
preferencialmente organizados de maneira transversal, de modo a abranger nimero elevado de enfermidades e, portanto,
interessar a uma grande quantidade de pessoas, sgjam elas acometidas diretamente pela doenca, sgjam familiares ou
profissionais ou responséveis.

Para 0 ano de 2024, a Subcomissdo deve voltar-se para o exame da Politica Nacional de Atenc&o Integral as Pessoas com
Doengas Raras, do Ministério da Salde, instituida pela Portaria 199, de janeiro de 2014, que completou uma década de
existéncia, afim deidentificar a necessidade de revisfo e atualizagdo das suas disposi¢oes.

Nesse sentido, ja demos inicio aos trabahos, no dia 28 de fevereiro, e realizamos, por meio de requerimento de minha
autoria, audiéncia publica em ausdo ao Dia Mundia e Dia Nacional das Doengas Raras no ambito da Comisséo de
Assuntos Sociais. A audiéncia foi presidida pela Vice-Presidente da CASRaras, a Senadora Damares Alves, com o
objetivo de discutir os avangos promovidos pela Portaria n® 199 e debater os desafios para efetivar a atengdo integral aos
brasileiros com doengas raras. Estiveram presentes, aém de Parlamentares, pessoas com doengas raras e representantes
de organizacfes da sociedade civil, de comunidades médicas e cientificas, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa) e, ainda, do Ministério da Salide.

NUmero trés; cronograma de atividades.

As audiéncias publicas continuardo representando a principal atividade a ser desenvolvida no &mbito dos trabalhos da
CASRaras e poderdo ser complementadas por a¢des adicionais porventura necessérias, aexemplo de reunides de trabal ho
e diligéncias externas.

Propomos as seguintes audi éncias, sem prejuizo de outras a serem requeridas pel os demais membros da Subcomissao: em
maio, debateremos credenciamento, financiamento, funcionamento e avaliagdo dos centros e servigos de referéncia em
doengas raras no pais; em junho, normatizacéo do acesso das pessoas com doencas raras e medicamentos, dispositivos
meédicos e tecnol ogias no ambito dos SUS; em agosto, discutiremos 0s avancos e 0 acesso as terapias cel ulares avancadas,
em setembro, nos debrugaremos sobre os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas para as doencgas raras € a
necessidade de sua atualizag8o e expansdo; em outubro, traremos ao debate as proposicdes legislativas no Congresso
Nacional prioritérias para as pessoas com doengas raras.

Eu gostaria de colocar o plano de trabalho em discussdo. (Pausa.)

N&o havendo quem queira discutir, encerro a discussdo.

Em votagdo o plano de trabal ho.

As Sras. Senadoras e 0s Srs. Senadores que 0 aprovarem gueiram permanecer como se encontram. (Pausa.)
Esta aprovado.

Eu gostaria de saber se anossa Senadora, nossa Vice-Presidente Damares Alves gostaria de falar. (Pausa.)

Acho que a Damares esté querendo falar e 0 som nao esta entrando. Eu vou tirar o meu som para ver sefacilita. (Pausa.)

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar AliancgdREPUBLICANOS - DF. Por videoconferéncia.) - Oi,
Senadora.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Oi, Damares.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF. Por videoconferéncia.) - Bom dia.
Bom dia

Esta ouvindo?
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A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Ouvindo superbem. Bom dia.

Bom dia ao Motta também, que te salvou.
A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar AliangayREPUBLICANOS - DF. Pela ordem. Por videoconferéncia.)
- O Motta esta aqui. Eu estou brigando a manhé inteira com os computadores.

Eu quero parabenizé-la pela apresentacdo do plano de trabalho. Eu acho que a Subcomisséo fez o dever de casa no ano
passado e eu tenho certeza de que a gente vai continuar o trabalho que foi iniciado no ano passado.

Eu s6 queriadar uma sugestdo, Senadora Mara. Na semana passada, agente aprovou alei da pesquisa com seres humanos.
Aprovou, no Plenério, aguele projeto de lei antigo da Senadora Ana Amélia passou definitivamente no Plenério.

A minha sugest&o € de que as nossas assessorias acompanhem a sang¢ao, se virdo vetos ou ndo, para a gente acompanhar
alei de pesquisas com seres humanos. Eu acho que interessa a todo o nosso publico e a nds também.

Era sd essa a minha sugestéo, 0.k.?
A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Senadora Damares, adorel a sugestéo, até porque agui 0 nosso Ultimo item seria acompanhar mesmo os projetos. Eu

acho que isso pode comecgar desde j4, e a gente ja comegar a acompanha-10s, colocar as nossas assessorias, sim; vocé
tem toda a razéo.

A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar Alianca/yREPUBLICANOS - DF. Por videoconferéncia.) - O.k. Erasd
essa a minha sugest&o. E vamos trabal har, Senadoral VVamos trabal har!

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Vamos fazer mais diligéncias, Damares. A nossa diligéncia, 1a no Instituto J& Clemente, teve uma repercussao muito
boa para o exame do teste do pezinho no Brasil inteiro. Entéo, temos que continuar com as nossas diligéncias.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar AliangadREPUBLICANOS - DF. Por videoconferéncia.) - Sim. E eu
estou a sua disposicao, 0.k.?

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- O.k. Obrigada. (Pausa.)

Antes de encerrarmos 0s nossos trabal hos, eu proponho a dispensa da leitura e a aprovacdo da ata desta reunido.
As Sras. Senadoras e 0s Srs. Senadores que aprovam queiram permanecer como se encontram. (Pausa.)

A ata esta aprovada e sera publicada no Diario do Senado Federal.
Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente sesséo.

(Iniciada as 10 horas e 28 minutos, a reunido é encerrada as 10 horas e 41 minutos.)

33



