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1. Introducio

Por forca da aprovacao do Requerimento n°® 53, de 2023-CAS,
durante a 23* Reunido Extraordinaria da Comissao de Assuntos Sociais
(CAS), realizada no dia 5 de julho de 2023, foi criada a Subcomissao
Permanente de Direitos das Pessoas com Doengas Raras (CASRaras).
Instalado no dia 30 de agosto de 2023, o Colegiado tem a seguinte

composicao:
Presidente: Senadora Mara Gabrilli.

Vice-Presidente: Senadora Damares Alves.

Membros Titulares: Senador Alessandro Vieira; Senador Alan

Rick; Senadora Mara Gabrilli; Senadora Damares Alves.

Membros Suplentes: Senador Efraim Filho; Senador Flavio

Arns.
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2. Objetivo

A CASRaras tem por objetivos precipuos acompanhar e

aprimorar as politicas publicas direcionadas as pessoas com doengas raras.
3. Escopo

A Subcomissdo propde-se a realizar o acompanhamento das
politicas publicas voltadas as pessoas com doengas raras nos diversos
aspectos concernentes ao tema, em especial aquelas dedicadas a atengao
prestada pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e no ambito da saude
suplementar. As pessoas com doengas raras devem ser vistas em sua
integralidade e necessitam da promocao de politicas para sua inclusdo social
na educacao, trabalho, cultura, lazer, esporte, habitacdo ¢ demais areas da
vida. No entanto, sem salde nenhuma pessoa pode sair de casa e exercer

cidadania. Desse modo, o acesso a saude € o primeiro passo a enfrentarmos.

Considerando a escassez de opgdes terapéuticas disponiveis
para o tratamento das pessoas com doengas raras e ultrararas, serd dada
énfase as acoes de desenvolvimento ou incorporagdo de tecnologias voltadas
ao controle dessas doencas, desde a profilaxia até a reabilitagdo e mitigacao
das sequelas, buscando-se sempre perquirir as medidas passiveis de adogao

que se encontrem na esfera de competéncia do Poder Legislativo federal.

No entanto, o escopo de atuagdo da CASRaras nao se limitara
as questdes de saude stricto sensu, mas devera abordar questdes relativas a
outros direitos das pessoas com doengas raras, especialmente nas esferas

tributaria, previdenciaria, administrativa e civel.
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Quanto ao objetivo de aprimorar as politicas publicas, a
CASRaras podera propor medidas a serem implementadas no dmbito do
Congresso Nacional, além de indicagdes e sugestdes de acdes a serem
adotadas por 6rgdos de outros poderes, caso os debates travados durante a
condugdo dos trabalhos apontem para a necessidade de ado¢do de medidas

que extrapolem a competéncia do Senado Federal.

4. Atividades realizadas durante o ano de 2023

Durante a primeira sessao legislativa de atuacdo da CASRaras
apos sua reinstalagdo, foram conduzidas quatro audiéncias publicas, além de

uma diligéncia externa no Instituto J6 Clemente, sumarizadas a seguir.

4.1 Audiéncia Publica de 27 de setembro de 2023, com a finalidade de
debater o estagio atual de implementacao do Programa Nacional de

Triagem Neonatal, de acordo com a Lei n® 14.154, de 26 de maio de

2021.

4.2 Diligéncia ao Instituto J6 Clemente, em 2 de outubro de 2023, no
Municipio de Sao Paulo, com a finalidade de conhecer o fluxo de
atividades realizadas pelo laboratério de diagnosticos do referido

Instituto.

4.3 Audiéncia Publica de 4 de outubro de 2023, com a finalidade de
debater o diagndstico e o tratamento da hidrocefalia de pressao

normal.

4.4 Audiéncia Publica de 18 de outubro de 2023, com a finalidade de

debater o acesso as formulas dietoterapicas para erros inatos do
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metabolismo e para outras condi¢des de satde raras e a qualidade das

férmulas nutricionais metabodlicas disponibilizadas pelo SUS.

4.5 Audiéncia Publica de 14 de novembro de 2023, com a finalidade de
avaliar a Politica Nacional de Aten¢ao Integral em Genética Clinica

e medidas para seu aprimoramento.
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5. Atividades propostas

Dando continuidade a metodologia adotada em 2023, os temas
a serem tratados no ambito 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,
sejam elas acometidas diretamente pela doenca, sejam familiares ou
responsaveis. Eventualmente, o tema a ser discutido podera ser segmentado
por grupo de doencas que guardem semelhangas entre si, tanto nos aspectos

fisiopatologicos, quanto nas estratégias de prevengao e tratamento.

As audiéncias publicas continuardo representando a principal
atividade a ser desenvolvida no ambito dos trabalhos da CASRaras, que
poderdo ser complementadas por agdes adicionais porventura necessarias, a

exemplo de reunides de trabalho e diligéncias externas.

Para o0 ano de 2024, a Subcomissao deve se voltar para o exame
da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras, do
Ministério da Saude, instituida pela Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014,
que completou uma década de existéncia, a fim de identificar a necessidade

de revisao e atualizagdo de suas disposicoes.

Nesse sentido, no dia 28 de fevereiro, por iniciativa da Senadora
Mara Gabrilli, a Comissao de Assuntos Sociais (CAS) realizou Audiéncia
Publica em alusao ao Dia Mundial ¢ ao Dia Nacional das Doencas Raras
visando justamente a discussdo sobre os avangos promovidos ao longo dos
anos pela Portaria n® 199/2014 e debater os desafios para a atengdo integral
aos brasileiros com doengas raras. Estiveram presentes, além de

parlamentares, pessoas com doencas raras e representantes de organizagdes
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da sociedade civil, comunidades médica e cientifica, da Agéncia Nacional

de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) e do Ministério da Satude.

6. Cronograma de atividades

Propde-se a realizagdo de audiéncias publicas para debater os
seguintes temas, nas datas informadas na sequéncia, sem prejuizo de outras

audiéncias a serem requeridas pelos demais membros da Subcomissao:

a. Credenciamento, financiamento, funcionamento ¢
avaliacao dos centros e servicos de referéncia em doencas

raras no Pais: maio de 2024.

b. Normatizacao do acesso das pessoas com doengas raras a
medicamentos, dispositivos médicos e tecnologias no

ambito do SUS: junho de 2024.

c. Discutir os avangos e acesso as Terapias Celulares

Avancadas. agosto de 2024.

d. Observancia e adequagdo dos Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas vigentes para as doencas raras,
bem como a necessidade de sua atualizacdo e expansao
para enfermidades ainda ndo contempladas: setembro de

2024.

e. Debate sobre proposi¢oes legislativas no Congresso
Nacional prioritarias para as pessoas com doencas raras.

outubro de 2024.
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Sala da Comissao,

Senadora Mara Gabrilli
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