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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater os desafios no acolhimento e tratamento da Fenilcetonuria.

Observacgoes:
A Audiéncia contara com o Servigo de Lingua Brasileira de Sinais - LIBRAS e sera
realizada em carater interativo, através do portal e-cidadania e do Alé Senado.

Requerimento(s) de realizagao de audiéncia:

- REQ 124/2019 - CAS, Senador Romario e outros
- REQ 128/2019 - CAS, Senador Romario

Convidados:

Luciana Costa Xavier
» Coordenadora Substituta do Componente Especializado de Assisténcia
Farmacéutica do Ministério da Saude

Alessandra Bastos Soares
» Diretora da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria

Simone Arede
» Presidente da Associacao das Maes Metabdlicas

Monique Poubel
* Nutricionista do Centro de Referéncia de Doencgas Raras do Distrito Federal

André Pessoa
» Médico Neurologista Infantil e Neurogeneticista

Leandra Paroneto
* Vice-Presidente do Movimento das Maes Metabodlicas

Carlos Eduardo Gouvéa
* Segundo Secretario da Associacao Brasileira de Alimentos para fins
Especiais
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REQ

00124/2019
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Romadrio
REQUERIMENTO N°® DE - CAS

Sr. Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 22, 11, da Constituicdo Federal e do art.
93, I1, do Regimento Interno do Senado Federal, a realizagdo de audiéncia publica,
com o objetivo de discutir o tema: os desafios no acolhimento e tratamento da

Fenilcetonuria.
Proponho para a audiéncia a presenca dos seguintes convidados:
1. Representante do Ministério da Saude- MS;

2. Representante do Conselho Nacional de Secretdrios de Sadde-

Conass;
3. Representante da ANVISA - drea responsavel pela férmula;

4, Sr* Simone Arede - Representante da Associacdo das mdes
metabdlicas (R]);

5. Sr* Monique Pouble- Nutricionista;
6. Sr. André Pessoa- Médico Neurologista;

7. Sr* Leandra Paroneto- Defensora Publica e vice-presidente do

movimento das Maes Metabdlicas;

SF/19778.76830-08 (LexEdit)



JUSTIFICACAO

Esta solicitacdo se da pelo fato emergencial de darmos voz as pessoas e
representantes dos pacientes com Fenilcetonuria. Atualmente, doze estados estdo
sem a férmula, entre eles o meu querido Rio de Janeiro e, quando a férmula
existe, na maioria das vezes, é de péssima qualidade. E do conhecimento que a
falta de alimentos, que neste caso é o préprio medicamento, pode trazer danos
cerebrais e sequelas irreversiveis aqueles que ndo fizerem a alimentacio correta. Os
problemas sdo muitos e ja iniciam na triagem neonatal, entre eles encontramos o
fato de que o SUS somente disponibiliza 0 medicamento para meninas gravidas,

impossibilitando o alcance do medicamento pelos meninos.

Diante do exposto, solicito apoio dos meus pares para aprovacio da

referida audiéncia publica.

Sala da Comiss3o, de de

Senador Romario
(PODEMOS - R])

SF/19778.76830-08 (LexEdit)
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REQ
00128/2019
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Romadrio
REQUERIMENTO N°® DE - CAS

Sr. Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2, 11, da Constitui¢do Federal e do
art. 93,11, do Regimento Interno do Senado Federal, que na Audiéncia Ptblica objeto
do RQS 124/2019, seja incluido o expositor Sr. Carlos Eduardo Gouvéa, Diretor da
Associacdo Brasileira de Alimentos para fins Especiais, que terd como objetivo,

discutir sobre os desafios no acolhimento e tratamento da Fenilcetonuria.

Sala da Comissdo, 14 de outubro de 2019.

Senador Romario
(PODEMOS - RJ)

SF/19451.26257-90 (LexEdit)



