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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-
BLVANG).

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 31.03.2023, 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).

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

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

(12) Em 15.08.2023, o Senador Carlos Portinho foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, em vaga cedida pelo Bloco Parlamentar
Alianga, na Comisséo (Of. n® 137/2023-BLVANG).

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

(14) 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,
pelo Bloco Parlamentar Democracia (Of. n°® 139/2023-BLDEM).

(15) Vago em 02.11.2023, em razé&o do retorno do titular (Of. n® 11/2023-GSWFAGUN).

(16) Em 10.11.2023, o Senador Eduardo Braga foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comissao (Of. n°® 172/2023-
BLDEM).

17 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).

(18) Em 13.06.2024, o Senador Fernando Dueire foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comissao (Of. n® 62/2024-
BLDEM).

(19) Em 20.06.2024, o Senador Flavio Azevedo foi designado membro suplente, em substituicdo ao Senador Rogerio Marinho, que deixa de compor a comisséo,

pelo Bloco Parlamentar Vanguarda (Of. n° 33/2024-BLVANG).
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PAUTA

232 Reuniao, Extraordinaria

COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n°® 9

Retificagdes:
1. Corregéo gramatical. (01/07/2024 09:43)

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 01/07/2024 as 09:43.
Informacgdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissées
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater sobre doengas raras e suas novas tecnologias como desafio significativo
para a saude publica.
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 50/2024 - CAS, Senador Dr. Hiran

Convidados:
Soraya Santos
Deputada Federal

Aguardando Confirmag&o

Rosangela Moro
Deputada Federal

Presenga Confirmada

Samira Luisa Apéstolos Pereira
Médica Neurologista

Presenga Confirmada

Herval Ribeiro Soares Neto
Médico Neurologista

Presenga Confirmada

Daniele Americano ]
Presidente da Associacao Brasileira de Pacientes de Neuromielite Optica e

Doencas do seu Espectro - NMO Brasil
Presenga Confirmada

Cleide de Lima Pires ]
Presidente da Associagao Brasileira de Neuromielite Optica - ABNMO

Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 01/07/2024 as 09:43.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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Antoine Daher
Presidente da Federacdo Brasileira das Associagdes de Doencas Raras -
FEBRARARAS

Presenga Confirmada
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SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Dr. Hiran

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 sobre doengas raras e suas novas tecnologias como

desafio significativo para a satide publica.

Proponho para a audiéncia a presencga dos seguintes convidados:

« 0 Senhor Dr. Hiran, Senador e Presidente da Frente Parlamentar
Mista da Medicina;

* a Senhora Teresa Leitao, Senadora;

 a Senhora Mara Gabrilli, Senadora;

0 Senhor Romario, Senador;

« a Senhora Soraya Santos, Deputada Federal,;

« a Senhora Rosangela Moro, Deputada Federal;

« aDoutora Samira Apdstolos, Médica Neurologista do Corpo Cientifico
da NMO Brasil;

« 0 Doutor Herval Neto, Médico Neurologista do Corpo Cientifico da
NMO Brasil;

 aDoutora Daniele Americano, Presidente da NMO Brasil;

* representante Associacdo Brasileira de Pacientes de Neuromielite
Optica;

+ representante Federacdo Brasileira das AssociacGes de Doencas

Raras.

SF/24476.05491-67 (LexEdit)



JUSTIFICACAO

As doencas raras, que afetam um numero limitado de pessoas,
representam um desafio significativo para a sadde publica. Apesar da prevaléncia
relativamente baixa, estima-se que existam mais de 7.000 doengas raras no mundo,

impactando milhdes de individuos e suas familias.

O surgimento de novas tecnologias oferece uma esperanga renovada
para o diagndstico, tratamento e acompanhamento de doengas raras. No entanto,
essa area também apresenta complexas questdes éticas, sociais e econdmicas que

exigem debates amplos e abrangentes.

-

E necessario assegurar que os beneficios das novas tecnologias
cheguem a todos os pacientes com doengas raras, independentemente de sua

localizagdo socioecondmica ou geogréfica.

Ao fomentar debates abertos, transparentes e inclusivos sobre as
implicagdes éticas, sociais e econdmicas das novas tecnologias em doengas raras,
podemos garantir que essas inovagdes sejam utilizadas de forma responsavel e

equitativa, beneficiando ao maximo os pacientes e suas familias.

Dessa forma, pedimos o apoio dos nobres pares para aprovagido do

presente requerimento.

Sala da Comissdo, 6 de maio de 2024.

Senador Dr. Hiran
(PP - RR)

SF/24476.05491-67 (LexEdit)



