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Assunto: Solicitagdo de Audiéncia Publica em alus&o ao Dia Mundial das Doengas Raras
e ao Dia Mundial do Sono

Excelentissimo Senhor Presidente,

A Associacdo Brasileira de Narcolepsia e Hipersonia Idiopdtica (ABRANHI),vem
respeitosamente solicitar a realiza¢do de Audiéncia Publica em alusdo ao Dia Mundial
das Doencas Raras (28/29 de fevereiro) e ao Dia Mundial do Sono (13 de margo), com
foco especial nas doengas raras do sono, como narcolepsia, hipersonia idiopatica e
sindrome de Kleine-Levin.

As doencas raras afetam aproximadamente 13 milhdes de brasileiros, e, no estado do
Rio de Janeiro, estima-se que mais de 1 milhdo de pessoas convivam com alguma das
mais de 8 mil enfermidades classificadas como raras. No campo dos disturbios do sono,
72% da populagéo brasileira apresenta algum tipo de alteragdo, sendo a sonoléncia
excessiva um fator associado a acidentes, queda de produtividade e impactos
significativos na satide mental.

0 atraso no diagnostico e a falta de politicas publicas especificas agravam esse cenario,
especialmente em regides de maior vulnerabilidade social. Assim, consideramos
fundamental promover um espaco de dialogo, conscientizacdo e construgdo coletiva de
estratégias de cuidado.

Colocamo-nos a disposi¢do para contribuir com informacgdes técnicas, materiais
educativos, mobilizagdo social e participagdo ativa na discussao.

Atenciosamente,

Ana Cristina de Souza Braga

Fundadora e presidente da — Associagdo Brasileira de Narcolepsia e Hipersonia Idiopética
(ABRANHI)
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