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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Discutir os aspectos da Ciéncia e Tecnologia na incorporagédo de medicamentos,
procedimentos, equipamentos ou produtos no SUS (Sistema Unico de Saude), em
comemoracgao ao Dia Mundial das Doencgas Raras, que ocorre no dia 28 de fevereiro.
Observagoes:

A reunido sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo dos
interessados por meio do portal e-cidadania, na internet, em senado.leg.br/ecidadania ou
pelo telefone da ouvidoria 0800 061 22 11.

Requerimento de realizagao de audiéncia:
- REQ 4/2025 - CCT, Senador Flavio Arns

Convidados:

Thiago Moraes
Coordenador-Geral de Ciéncias para Saude, Biotecnoldgicas e Agrarias do

Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagao (MCTI)
Videoconferéncia Confirmada

Natan Monsores de Sa
Coordenador-Geral de Doencgas Raras do Ministério da Saude (MS)

Presenga Confirmada

Pedro Ribeiro Barbosa
Diretor Presidente do Instituto de Biologia Molecular do Parana (IBMP)

Videoconferéncia Confirmada

Marcia da Silva
Presidente da Associagéo Brasileira de Esclerose Tuberosa (ABET)

Videoconferéncia Confirmada

Andreia Bessa
Diretora Juridica da Federacao Brasileira das Associacbes de Doengas Raras
(Febrararas)

Representante de: Antoine Daher, Presidente da Febrararas
Videoconferéncia Confirmada
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N DE - CCT

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 22,11, da Constituicdo Federal e do art.
93, 11, do Regimento Interno do Senado Federal, a realizagdo de audiéncia publica,
com o objetivo de discutir os aspectos da Ciéncia e Tecnologia na incorporagdo de
medicamentos, procedimentos, equipamentos ou produtos no SUS (Sistema Unico
de Saude), em comemoracdo ao Dia Mundial das Doengas Raras, que ocorre no dia

28 de fevereiro.

Proponho para a audiéncia a presencga dos seguintes convidados:

« representante do Instituto de Biologia Molecular do Parana (IBMP);

« representante da Federacido Brasileira das Associacdes de Doencas
Raras - FEBRARARAS;

0 Doutor Natan Monsores de S4, Coordenador-Geral das Pessoas com
Doencas Raras do Ministério da Satde;

* 0 Senhor Wesley Gomes, vice-presidente da Associacdo Brasileira de
Esclerose Tuberosa (ABET);

« representante da Area da Satde do Ministério da Ciéncia, Tecnologia

e Inovacgao.

SF/25105.10220-03 (LexEdit)



JUSTIFICACAO

Doengas raras sdo aquelas que afetam até 65 pessoas em cada 100 mil
habitantes. Estima-se que haja de sete a oito mil tipos de doengas raras, onde cerca

de 75% delas afetam criangas e 80% sdo decorrentes de fatores genéticos.

No Brasil, aproximadamente treze milhdes de pessoas possuem
alguma doenga rara, com diagnéstico e tratamento sendo desafios de superagdo

complexa, com sintomas mal compreendidos ou erroneamente tratados.

Além disso, a falta de investimentos em pesquisa e o alto custo para o
desenvolvimento dos tratamentos sdo obstaculos frequentes. Contudo, a esperanca
se renova quando a tecnologia se torna disponivel, promovendo a satde, em favor

da vida.

Desta forma, se faz necessdrio o debate sobre as possibilidades de
incorporacio de tecnologias no SUS que venham auxiliar e trazer dignidade, satide

e esperanca as pessoas com doengas raras, homenageadas no dia 28 de fevereiro.

Sala da Comissao, de de

Senador Flavio Arns
(PSB - PR)

SF/25105.10220-03 (LexEdit)



