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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater o estagio atual de implementacdo do Programa Nacional da Triagem
Neonatal de acordo com a Lei n° 14.154, de 26 de maio de 2021.
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.

Requerimentos de realizacao de audiéncia:

- REQ 84/2023 - CAS, Senadora Mara Gabrilli
- REQ 94/2023 - CAS, Senadora Mara Gabrilli
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SENADO FEDERAL

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 discutir o estagio atual de implementagdo do Programa Nacional

da Triagem Neonatal de acordo com a Lei n® 14.154, de 26 de maio de 2021.

Proponho para a audiéncia a presencga dos seguintes convidados:

« a Doutora Joyce Aragdo de Jesus, Coordenadora-Geral de Sangue e
Derivados, do Ministério da Saude;

 representante Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Erros
Inatos do Metabolismo (SBTEIM);

* representante Secretaria de Estado de Satde do Distrito Federal;

* representante Instituto J6 Clemente;

« representante Federacdo Brasileira das Associa¢des de Doengas Raras
(FEBRARARAS);

« representante Associacdo Alianca Rara.

* representante da USP (aditamento do Senador Flavio Arns durante a

reuniao)

JUSTIFICACAO

O Programa Nacional de Triagem Neonatal, aprovado pela Lei n°
14.154, de 26 de maio de 2021, definida como Triagem Neonatal Bioldgica, "é
um conjunto de agles preventivas, responsavel por identificar precocemente
individuos com doengas metabdlicas, genéticas, enzimdticas e endocrinoldgicas,

para que estes possam ser tratados em tempo oportuno, evitando as sequelas e até

SF/23777.87167-32 (LexEdit)



mesmo a morte. Além disso, propGe o gerenciamento dos casos positivos através de

monitoramento e acompanhamento da crianca durante o processo de tratamento".

Diante do imenso desafio aos poderes publicos de todo o mundo em
oferecer rede assistencial especializada no tratamento de diversas condigdes de
sadde, o diagndstico tempestivo é crucial para que se possa tratar, quando for o
caso, protelar ao méximo os efeitos das doencas e proporcionar qualidade de vida

aos afetados.

Portanto, é de suma importancia discutir o estdgio atual de
implementacdo do Programa Nacional da Triagem Neonatal e saber quando
o Sistema Unico de Saude (SUS) conseguird promover "o acesso universal,
integral e equanime, com foco na prevencdo, na intervengdo precoce e no

acompanhamento permanente" de todos os bebés incluidos no Programa.

Sala da Comissdo, 29 de agosto de 2023.

Senadora Mara Gabrilli
(PSD - SP)
Presidente da Subcomissao Permanente
de Direitos das Pessoas com Doengas Raras
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REQ 9
0009472023

SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N°94 DE 2023- CAS

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2°, 11, da Constituicdo Federal e do
art. 93,11, do Regimento Interno do Senado Federal, que na Audiéncia Publica objeto

do REQ 84/2023 - CASsejam incluidos os seguintes convidados:

1- a Senhora Fatima Ielda Oliveira Braga, Coalizdo Universo Coletivo AME;

2- 0 Senhor Fabiano Silva dos Santos, Presidente dos Correios;

3- 0 Senhor Eduardo Maércio Frées, Presidente da Associagdo Brasileira de
Talassemia;

4- Representante do Conselho Nacional de Secretarios de Saude - CONASS.

Sala da Comissao, 8 de setembro de 2023.

Senadora Mara Gabrilli
(PSD - SP)
Presidente da Subcomissio Permanente
de Direitos das Pessoas com Doengas Raras
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