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Em 07.03.2023, os Senadores Romario, Eduardo Girdo, Wilder Morais, Dr. Hiran, Laércio Oliveira e Damares Alves foram designados membros titulares, e os
Senadores Rogerio Marinho, Magno Malta, Jaime Bagattoli, Zequinha Marinho e Cleitinho membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para
compor a Comisséao (Of. 53/2023-BLVANG).

Em 07.03.2023, os Senadores Sérgio Petecdo, Mara Gabrilli, Zenaide Maia, Jussara Lima, Paulo Paim, Humberto Costa e Ana Paula Lobato foram designados
membros titulares, e os Senadores Otto Alencar, Nelsinho Trad, Daniella Ribeiro, Vanderlan Cardoso, Teresa Leitéo, Fabiano Contarato e Flavio Arns,
membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica, para compor a Comisséo (Of. n° 004/2023-BLRESDEM).

Em 07.03.2023, os Senadores Jayme Campos, Soraya Thronicke, Veneziano Vital do Régo, Giordano, Ivete Silveira, Styvenson Valentim, Leila Barros e Izalci
Lucas foram designados membros titulares; e os Senadores Alan Rick, Davi Alcolumbre, Renan Calheiros, Marcelo Castro, Carlos Viana, Weverton e
Alessandro Vieira, membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a Comissao (Of. 07/2023-BLDEM).

Em 08.03.2023, a Comisséo reunida elegeu o Senador Humberto Costa e a Senadora Mara Gabirilli o Presidente e a Vice-Presidente, respectivamente, deste
colegiado.

Em 09.03.2023, o Senador Eduardo Gomes foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a Comisséo (Of. 56/2023-
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Em 10.03.2023, os Senadores Renan Calheiros, Alan Rick, Marcelo Castro e Davi Alcolumbre foram designados membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar
Democracia, para compor a Comisséo (Of. 08/2023-BLDEM).

Em 20.03.2023, os Partidos PROGRESSISTAS e REPUBLICANOS passam a formar o Bloco Parlamentar PP/REPUBLICANOS (Of. 05/2023-BLDPP).

Em 27.03.2023, o Senador Flavio Arns foi designado membro titular, em substituicdo ao Senador Sérgio Petecdo; e o Senador Sérgio Petecéo foi designado
membro suplente, em substituicdo ao Senador Flavio Arns, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica, para compor a Comissao (Of. n° 27/2023-
BLRESDEM).

Em 31.0320)23, os Senadores Laércio Oliveira, Dr. Hiran e Damares Alves foram designados membros titulares; o Senador Cleitinho, membro suplente; e os
Senadores Eduardo Gomes e Zequinha Marinho deixaram de compor a Comisséo, pelo Bloco Parlamentar PP/REPUBLICANOS (Of. 4/2023-
GABLID/BLPPREP).

Em 31.05.2023, o Senador Efraim Filho foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a Comisséo (Of. 57/2023-BLDEM).

Em 15.08.2023, o Bloco Parlamentar Alianga cedeu, temporariamente, uma vaga de suplente ao Bloco Parlamentar Vanguarda (Of. n® 40/2023-

Em 15.08.2023, o Senador Carlos Portinho foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, em vaga cedida pelo Bloco Parlamentar

Em 30.08.2023, o Bloco Parlamentar Alianga cedeu, temporariamente, uma vaga de suplente ao Partido Unido Brasil (Of. n® 44/2023-GABLID/BLALIAN).

Em 13.09.2023, o Senador Mauro Carvalho Junior foi designado membro suplente, em substituicdo ao Senador Efraim Filho, que deixa de compor a comissao,

Vago em 02.11.2023, em razé&o do retorno do titular (Of. n® 11/2023-GSWFAGUN).
Em 10.11.2023, o Senador Eduardo Braga foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comissao (Of. n°® 172/2023-
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GABLID/BLALIAN).
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Alianga, na Comisséo (Of. n® 137/2023-BLVANG).
(13)
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pelo Bloco Parlamentar Democracia (Of. n°® 139/2023-BLDEM).
(15)
(16)
BLDEM).
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Em 05.12.2023, o Senador Eduardo Braga deixou de compor a comiss&o, como membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia (Of. n® 182/2023-
BLDEM).
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Retificagdes:
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater os procedimentos do Sistema Unico de Saude que visem ao diagndstico
da Mielomeningocele e a cobertura da cirurgia de corregao intrauterina.
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 125/2023 - CAS, Senador Flavio Arns

Convidados:
Marcos Jonathan Lino dos Santos
Consultor Técnico do Ministério da Saude

Videoconferéncia Confirmada

Representante
Procuradoria-Geral da Republica

Aguardando Confirmag&o

Paulo César Cechin
Presidente da Associagao Brasileira de Espinha Bifida - ABRASSE

Videoconferéncia Confirmada

Camila Fachin
Cirurgia pediatrica do Hospital das Clinicas de Curitiba/PR

Videoconferéncia Confirmada

Fernanda Maia
Mé&e de crianga com mielomeningocele.

Videoconferéncia Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 18/04/2024 as 12:56.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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REQ 7
0012572023
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Flavio Arns
REQUERIMENTO N°® DE - CAS

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 debater os procedimentos do Sistema Unico de Satide que
visem ao diagndstico da Mielomeningocele e a cobertura da cirurgia de correcado

intrauterina.

Proponho para a audiéncia a presenca dos seguintes convidados:

« 0 Senhor Paulo Cechin, presidente da Associagdo Brasileira de
Espinha Bifida (ABRASSE);

« aDoutora Camila Fachin, cirurgia pediatrica urolégica, componente
da equipe de cirurgia fetal do HC de Curitiba/PR e integrante da cAmara técnica da
linha de cuidados de pacientes com Mielomeningocele;

« aSenhora Fernanda Maia, mae de crianca com Mielomeningocele;

* representante Ministério Publico Federal;

* representante Ministério da Satde.

JUSTIFICACAO

A baixa oferta de diagndstico precoce na gestacio, a indisponibilidade
de cirurgia intrauterina no SUS e inexisténcia de acompanhamento em saude
ao longo da vida ampliam a angustia e a preocupacdo das familias de criangas
que nascem com Mielomeningocele, um defeito na coluna vertebral e na medula

espinhal, que acontece nas primeiras semanas de gestacio.

SF/23790.69415-52 (LexEdit)



A partir das manifestagdes da Associa¢do Brasileira de Espinha Bifida
(ABRASSE), que é constituida por familias, médicos e profissionais de diferentes

areas, entendemos por bem apresentar este requerimento de Audiéncia Publica.

-

E sabido que a Mielomeningocele e a Hidrocefalia integram as
anomalias congénitas responsaveis por importante causa de mortalidade infantil
no Brasil e, para a reversdo desse quadro, precisamos avangar com as praticas
de prevengdo e tratamentos dessas doencas, com medidas que compreendam
campanhas de vacinacio, o uso do 4cido félico, controles e tratamentos de doencas
maternas, acompanhamento no pré-natal, cirurgia corretiva intrauterina, dentre

outros.

A partir do didlogo entre entidades dedicadas ao assunto, foram
identificadas evidéncias de que os melhores resultados acontecem com a corregdo
da Mielomeningocele ainda durante a gestagdo. Para tanto, é necessario que o

diagndstico acontega até o quinto més da gravidez.

A inclusdo desta cirurgia no SUS é uma necessidade defendida pelas
familias que se deparam com a doenca. Neste caminho, a partir da publicagdo da
Portaria 53/2021, o Ministério da Sadde instituiu Cimara Técnica para subsidiar as

decisdes relacionadas com a Mielomeningocele no Sistema.

Considerando os resultados desta CAmara Técnica, como a nota técnica
para a Conitec com as evidéncias cientificas para a inclusdo da cirurgia fetal
de corre¢do da doenga, propomos uma audiéncia publica para debater sobre os
procedimentos no SUS que permitam o diagndstico desse mal, e o direito de realizar

a cirurgia fetal de correcdo.

Sala da Comissao, 16 de novembro de 2023.

Senador Flavio Arns
(PSB - PR)

SF/23790.69415-52 (LexEdit)



