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COMISSÃO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLAÇÃO
PARTICIPATIVA - CDH

Audiência Pública Interativa

Local Anexo II, Ala Senador Nilo Coelho, Plenário nº 2

Atualizações:
1. Inclusão de Convidado (06/03/2026 14:56)
2. Confirmação de ausência de convidado (06/03/2026 16:55)

Endereço na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

Discutir políticas públicas de atenção integral às pessoas com doenças raras,
especialmente no que se refere ao acesso ao diagnóstico precoce, ao tratamento
adequado, à organização da linha de cuidado no Sistema Único de Saúde e à garantia
de direitos das pessoas acometidas e de suas famílias.

Convidados:

Maria Teresinha de Oliveira Cardoso
Médica Geneticista - Representante da Sociedade Brasileira de Genética
Médica
Presença Confirmada

Lauda Santos
Presidente da Associação Maria Vitória de Doenças Raras – AMAVI Raras e
Vice-Presidente da Federação Brasileira das Associações de Doenças Raras –
FEBRARARAS
Presença Confirmada

Maria José Silveira
Presidente do Instituto Vidas Raras
Presença Confirmada

Daniella Neves
Gerente de Saúde do Instituto Jô Clemente - Laboratório de Triagem Neonatal
Presença Confirmada

Laira dos Santos Inácio
Mãe, Fundadora do Instituto ANAJU
Presença Confirmada

Marina Alves Noronha
Médica - especialista em doenças raras, Dr honoris na Flórida USA, mãe de
paciente raro e militante dos pacientes que fazem uso de home Care
Presença Confirmada

Observações:
        A reunião será interativa, transmitida ao vivo e aberta à participação 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 realização de audiência:

- REQ 26/2026 - CDH, Senadora Damares Alves

Endereço na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
Informações: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissões

Documento gerado em 06/03/2026 às 16:55.
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Luiza Habib
Paciente rara que tem doença rara ainda não fechado diagnóstico, mostra nas
redes sociais dicas e ideias de como ter uma vida com mais autonomia e
independência
Presença Confirmada

Valdenize Tiziani
Diretora Executiva do Hospital da Criança de Brasília José Alencar
Videoconferência Confirmada

Anna Carolina Ferreira da Rocha
Servidora pública federal, palestrante, pesquisadora com 5 artigos
internacionais publicados sobre sua doença rara epidermólise bolhosa (EB),
integrante de Comitê de Ética em Pesquisa (CEP), fundadora do Ativismo EB
(coletivo de pessoas adultas com EB) e ativista das pessoas com deficiência e
doenças raras. Também é artista (escritora, cantora, compositora, modelo
inclusiva) e terapeuta integrativa
Presença Confirmada

Rosely Maria Fanti Garcia Cizotti
Diretora de comunicação da Casa de Saúde Nossa Senhora dos Raros
Presença Confirmada

Representante do Ministério do Desenvolvimento e Assistência Social,
Família e Combate à Fome - MDS

Ausência Confirmada

Endereço na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
Informações: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissões

Documento gerado em 06/03/2026 às 16:55.
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REQUERIMENTO Nº         DE          - CDH

Senhora Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2º, II, da Constituição Federal e do art.

93, II, do Regimento Interno do Senado Federal, a realização de audiência pública,

com o objetivo de discutir políticas públicas de atenção integral às pessoas com

doenças raras, especialmente no que se refere ao acesso ao diagnóstico precoce,

ao tratamento adequado, à organização da linha de cuidado no Sistema Único de

Saúde e à garantia de direitos das pessoas acometidas e de suas famílias.

Para a audiência, os convidados serão oportunamente nominados.

JUSTIFICAÇÃO

As doenças raras são definidas, no âmbito das políticas públicas de

saúde, como aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 100 mil habitantes1. Apesar

da baixa prevalência individual, o conjunto dessas enfermidades representa um

desafio significativo para os sistemas de saúde. De acordo com o Ministério da

Saúde, estima-se que cerca de 13 milhões de brasileiros convivam com alguma

doença rara, o que evidencia a relevância do tema para a formulação e o

aprimoramento de políticas públicas2.

Grande parte das doenças raras possui origem genética e manifesta-se

ainda na infância, demandando diagnóstico precoce, acompanhamento contínuo

e tratamento especializado. No entanto, o diagnóstico tardio e a dificuldade de
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acesso a serviços especializados ainda são entraves relevantes para a efetividade

da atenção integral às pessoas com doenças raras no Brasil.

Com o objetivo de enfrentar essas dificuldades, o Sistema Único de

Saúde instituiu a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças

Raras, que estabelece diretrizes para a organização da rede de cuidado, a definição

de serviços de referência, a qualificação profissional e o acompanhamento dos

pacientes3. Apesar dos avanços normativos, persistem desigualdades regionais na

oferta de serviços, bem como desafios relacionados à incorporação de tecnologias,

ao acesso a medicamentos e ao suporte às famílias.

Documentos oficiais do Ministério da Saúde destacam, ainda, a

importância de ações integradas de vigilância, cuidado e informação, incluindo a

ampliação de registros, a produção de dados qualificados e o fortalecimento da

articulação entre União, estados e municípios. Tais medidas são fundamentais para

assegurar o direito à saúde, reduzir a judicialização e promover maior equidade no

atendimento às pessoas com doenças raras.

Nesse contexto, a realização de audiência pública no âmbito da

Comissão de Direitos Humanos e Legislação Participativa mostra-se necessária

para avaliar a implementação das políticas existentes, identificar lacunas e propor

encaminhamentos que contribuam para a efetivação dos direitos das pessoas

com doenças raras, especialmente em alusão ao Dia Mundial das Doenças Raras,

celebrado em 28 de fevereiro (ou 29 de fevereiro, nos anos bissextos).

1  BRASIL. Ministério da Saúde. Portaria nº 199, de 30 de janeiro de

2014. Institui a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras,

aprova as Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras no âmbito

do Sistema Único de Saúde (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio. Brasília,

DF: Ministério da Saúde, 2014. Disponível em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/

gm/2014/prt0199_30_01_2014.html.  Acesso em: 13 fev. 2026.
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2  Referência: BRASIL. Ministério da Saúde. Conheça os Serviços

de Cuidados Especializados para Doenças Raras no SUS. Brasília, DF, 28 fev.

2025. Disponível em: https://www.gov.br/saude/ptbr/assuntos/noticias/2025/fevereiro/

conheca-os-servicos-de-cuidados-especializados-para-doencas-raras no-sus.

3  Ministério da Saúde. Caderneta do Raro. Disponível em: https://

bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/caderneta_do_raro.pdf

Sala da Comissão, 13 de fevereiro de 2026.

Senadora Damares Alves
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