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Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n° 9
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater a normatizacdo do acesso das pessoas com doencas raras a
medicamentos, dispositivos médicos e tecnologias no &mbito do SUS.
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 88/2024 - CAS, Senadora Mara Gabrilli
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REQ 7
0008872022
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, no ambito da Subcomissdo Permanente de Direitos das
Pessoas com Doengas Raras, a normatizagdo do acesso das pessoas com doengas

raras amedicamentos, dispositivos médicos e tecnologias no ambito do SUS.

Proponho para a audiéncia a presenca dos seguintes convidados:

0 Senhor Carlos Augusto Grabois Gadelha, Secretario de Ciéncia,
Tecnologia e Inovagio e do Complexo Econémico-Industrial da Satide do Ministério
da Sadde (SECTICS/MS);

. a Senhora Luciene Fontes Schluckbier Bonan, Diretora do
Departamento de Gestdo e Incorporacdo de Tecnologias em Satide do Ministério da
Saude;

» representante do Conselho Superior da Defensoria Publica;

» representante do Conselho Nacional do Ministério Publico;

« representante do Conselho Nacional de Justica;

* representante do Tribunal de Contas da Unido;

« representante da Rede Brasileira de Avaliacdo de Tecnologias em
Saude (REBRATS);

« representante da Biored Brasil;

» representante da Alianca Brasileira de Associa¢des e Grupos de Apoio

a Pessoas com Doencas Raras - Alianca Rara;

Assinado eletronicamente, por Sen. Mara Gabrilli

ik Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/2748489825

SF/24643.96041-03 (LexEdit)



* representante da Federagdo Brasileira das Associa¢des de Doencas
Raras (FEBRARARAS);
» representante do Sindicato da Indistria de Produtos Farmacéuticos

(Sindusfarma).

JUSTIFICACAO

A normatizagdo do acesso de pessoas com doengas raras a
medicamentos, dispositivos médicos e tecnologias no 4mbito do Sistema Unico
de Saude (SUS) é um tema crucial para a garantia do diagndstico, tratamento e a
inclusdo desses cidaddos brasileiros. A regulamentacio existente busca assegurar
que as pessoas ja diagnosticadas possam acessar tratamentos adequados, apesar

dos desafios especificos que essas condi¢des apresentam.

Atualmente, a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com
Doengas Raras, instituida pela Portarian® 199, de 2014, tem como objetivo organizar
e ampliar o atendimento e o cuidado no SUS. A politica se baseia nos principios
da integralidade, equidade e universalidade, garantindo que os pacientes tenham

acesso a uma rede de cuidados especializada e aos tratamentos disponiveis.

A mobiliza¢do de associagdes de pacientes, da comunidade médica e
cientifica, de parlamentares, do judiciario, o avan¢o da biotecnologia e os debates
sobre financiamento e eficiéncia no SUS mostram que o sistema estd buscando
formas de aprimorar o acesso. A amplia¢do do didlogo entre o governo, a industria
farmacéutica e a sociedade civil pode resultar em politicas mais inclusivas e
eficientes para as pessoas com doengas raras. No entanto, toda essa mobilizagdo
encontra desafios como o acesso desigual nas diferentes regides do pafs, a falta de
informacao e desconhecimento sobre as doencas raras por parte dos profissionais
de saude, o que pode atrasar diagndsticos e dificultar o acesso ao tratamento, o

custo elevado e o nimero reduzido de tecnologias para tratamentos especificos

Assinado eletronicamente, por Sen. Mara Gabrilli
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para muitas doengas raras, o que torna o processo de incorporagdo mais lento e

burocratico.

Embora represente um desafio enorme para a gestdo publica, a
normatizacdo do acesso a medicamentos, dispositivos médicos e tecnologias
no SUS para pessoas com doencas raras é essencial para a inclusdo e a
garantia de direitos dessas pessoas. O fortalecimento das politicas publicas, a
ampliagdo do financiamento e o desenvolvimento de novas tecnologias sdo passos
importantes para garantir que as pessoas recebam o tratamento necessario com

equidade.

Sala da Comissdo, 7 de outubro de 2024.

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

Assinado eletronicamente, por Sen. Mara Gabrilli
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