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Em 18.02.2025, os Senadores Ivete da Silveira e Giordano foram designados membros titulares e o Senador Alessandro Vieira, membro suplente, pelo Bloco
Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n® 009/2025-GLMDB).

Em 18.02.2025, os Senadores Jaime Bagattoli, Magno Malta e Marcos Rogério foram designados membros titulares e os Senadores Eduardo Girdo e Romario,
membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comissdo (Of. n® 008/2025-BLVANG).

Em 18.02.2025, os Senadores Sergio Moro e Marcio Bittar foram designados membros titulares e os Senadores Jayme Campos e Professora Dorinha Seabra,
membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comissao (Of. n°® 12/2025-GLUNIAO).

Em 18.02.2025, as Senadoras Jussara Lima e Mara Gabirilli foram designadas membros titulares e os Senadores Flavio Arns e Vanderlan Cardoso, membros
suplentes, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica, para compor a comisséo (Of. n° 004/2025-GSEGAMA).

Em 18.02.2025, os Senadores Dr. Hiran e Damares Alves foram designados membros titulares e os Senadores Laércio Oliveira e Mecias de Jesus, membros
suplentes, pelo Bloco Parlamentar Alianga, para compor a comisséo (Of. n° 002/2025-GABLID/BLALIAN).

Em 18.02.2025, os Senadores Paulo Paim e Fabiano Contarato foram designados membros titulares e os Senadores Augusta Brito, Rogério Carvalho e
Weverton, membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil, para compor a comissédo (Of. n° 026/2025-GLPDT).

Em 19.02.2025, a Comisséo reunida elegeu as Senadoras Damares Alves e Mara Gabrilli, respectivamente, Presidente e Vice-Presidente

deste colegiado (Of. n® 001/2025-CDH).

Em 19.02.2025, o Senador Marcos do Val foi designado membro titular e o Senador Zequinha Marinho, membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia,
para compor a comisséao (Of. n® 010/2025-GLPODEMOS).

Em 19.02.2025, o Senador Plinio Valério foi designado membro titular e 0 Senador Styvenson Valentim, membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia,
para compor a comisséo (Of. n® 001/2025-GLPSDB).

Em 19.02.2025, os Senadores Ivete da Silveira, Giordano, Sergio Moro, Marcio Bittar, Marcos do Val e Plinio Valério foram designados membros titulares e os
Senadores Alessandro Vieira, Professora Dorinha Seabra, Zequinha Marinho (em substituicdo ao Senador Jayme Campos) e Styvenson Valentin, membros
suplentes, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n°® 006/2025-BLDEM).

Em 19.02.2025, a Senadora Tereza Cristina foi designada membro titular, em substituicdo ao Senador Dr. Hiran, pelo Bloco Parlamentar Alianga, para compor
a comisséo (Of. n° 004/2025-GABLID/BLALIAN).

Em 20.02.2025, o Senador Marcio Bittar foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comissao (Of. n® 011/2025-
BLDEM).

Em 25.82.2025, o Senador Cid Gomes foi designado membro titular, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética, para compor a comissao (Of. n®
007/2025-GSEGAMA).

Em 27.02.2025, o Senador Astronauta Marcos Pontes foi designado membro titular, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n®
12/2025-BLVANG).

Em 10.03.2025, o Senador Jorge Seif foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comiss&o (Of. n® 16/2025-BLVANG).

Em 12.03.2025, o Senador Flavio Bolsonaro foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n® 020/2025-
BLVANG).

Em 25.03.2025, os Senadores Fabiano Contarato, Rogério Carvalho e Humberto Costa foram designados membros titulares, e os Senadores Weverton,
Augusta Brito e Paulo Paim membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil, para compor a comisséo (Of. n® 32/2025-GLPDT).

REUNIOES ORDINARIAS: QUARTAS-FEIRAS 11:00 B
SECRETARIO(A): CHRISTIANO DE OLIVEIRA EMERY TELEFONE - SALA DE REUNIOES:
TELEFONE-SECRETARIA: 3303-2005 E-MAIL: cdh@senado.leg.br

FAX:



L -
ALy
: y ¥
*
*
«f
- W
4 ! *
e

2

|

o, B *
v LA Fy a0
Gy, A FEERATIVAY

SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 7 de abril de 2025
(segunda-feira)
as 10h

PAUTA

92 Reuniao, Extraordinaria

COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLAGAO
PARTICIPATIVA - CDH

Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 2
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Ciclo debates sobre: “Os direitos das pessoas com deficiéncia e doencgas raras”.
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 15/2025 - CDH, Senadora Damares Alves

Convidados:

Arthur de Almeida Medeiros
Coordenador-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da
Saude - DAET/SAES/MS

Presenga Confirmada

Valdenize Tiziani
Diretora Executiva do Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar

Presenga Confirmada

Claudio Drewes José de Siqueira
Procurador Regional da Republica da Procuradoria Regional da Republica da
12 Regiao
Presenga Confirmada

Jaqueline de Araujo Silva
Mae do Isaac Bruno Passos Araujo Silva, diagnosticado aos 10 anos com

Adrenoleucodistrofia
Presenga Confirmada

Eduardo Nunes Queiroz
Defensor Publico Federal

Presenga Confirmada

Adriana Vilas Boas
Ex-coordenadora de doengas raras do Ministério da Mulher, da Familia e dos

Direitos Humanos, pessoa rara, mae de rara e filha de pai raro
Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 04/04/2025 as 17:17.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes


http://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/167421
http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF

6

Pauta da 92 Reunido Extraordinaria da CDH, em 7 de abril de 2025 3

Santusa Pereira Santana
Presidente do Instituto DNA Salde

Presenga Confirmada

Lauda Santos
Vice-Presidente da Federacao Brasileira das Associagdes de Doencas Raras -
FEBRARARAS

Presenga Confirmada

Gabriel Yamin
Lider do Movimento #somosTODOSgigantes

Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 04/04/2025 as 17:17.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes


http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF

REQ 7
00015/2025
SENADO FEDERAL
REQUERIMENTO N¢® DE - CDH

Excelentissima Senhora 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 promover ciclo de debates sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia e doencas raras.

JUSTIFICACAO

O ciclo de audiéncias tem por objetivo debater sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia e doencas raras em consonancia com as determinagdes
da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, instituida
por meio da Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014, e da Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015 (a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia), a qual garante
a promogdo de ag¢des articuladas garantindo a pessoa com deficiéncia acesso as
politicas publicas e aos direitos humanos.

De acordo com a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios
Continua (PNAD) de 2022, o Brasil possui aproximadamente 18,6 milhdes de pessoas
com deficiéncia com 2 anos ou mais de idade, representando 8,9% da populagio
nessa faixa etdria; e aproximadamente 13 milhdes de brasileiros com alguma
doenca rara, o que representa 65 pessoas a cada 100 mil individuos.

Segundo dados do Atlas da Violéncia de 2024[1], as pessoas com
deficiéncia tém sido vitimas de diversas violéncias, dentre elas, a doméstica que
lidera com o maior nimero de notificagdes, 8.302 registros no ultimo ano. A
violéncia doméstica é seguida pela violéncia comunitaria, com 3.481 registros, e
pelo tipo misto (mais de uma forma de violéncia simultinea), que contabilizou 2.359
registros.

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

[:Ea' Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/5981873748

SF/25194.12464-38 (LexEdit)



O Atlas da Violéncia ainda apontou que pessoas com transtorno mental
apresentaram o maior nimero de ocorréncias de violéncia doméstica, com 3.662
notificacdes, seguidas pelas pessoas com deficiéncias multipla e fisica, com 1.425 e
1.403 notificagdes, respectivamente. Por sua vez, as pessoas com deficiéncias fisica
e visual registraram o maior percentual de violéncia doméstica, em relacdo aos
demais tipos de violéncia (65,4% e 63% de ocorréncia, respectivamente)[2].

No que concerne as pessoas com doengas raras, o cendrio de violagdo
de direitos também ¢é desafiador. Existem entre 6.000 e 8.000 tipos diferentes
de doencas raras conhecidas, sendo que 80% delas tém origem genética. Nesse
universo, somente 5% das doengas raras ja possuem tratamento especifico. As
demais 95% ndo possuem tratamento disponivel, sendo tratadas apenas com
cuidados paliativos e reabilitacdo multidisciplinar.

E nesse contexto que se justifica este requerimento que visa promover
o debate e solu¢des para o alarmante aumento dos casos de violages de diretos
humanos das pessoas com deficiéncia e doengas raras no pais. Para tanto, serdo
ouvidos especialistas no assunto, a serem indicados oportunamente a Secretaria da
Comissao.

Pelo exposto, peco o apoio dos nobres pares para aprovacdo do
presente requerimento.

[1] https://www.ipea.gov.br/atlasviolencia/arquivos/artigos/7868-
atlas-violencia-2024-v11.pdf

[2] Fonte: Sinan/MS. Elaboracio Diest/Ipea e FBSP. Notas: 1- Ndo inclui
as violéncias registradas em que o autor presumido é a prépria vitima. 2- Se um
individuo tiver mais de uma deficiéncia, ele serd contado em todas elas, seja na
notificacdo da violéncia, seja na populacdo. 3- Microdados do Sinan referentes a
2022 sdo preliminares e foram coletados em fevereiro de 2024

Sala da Comissao, de de

Senadora Damares Alves
Presidente da Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/5981873748

SF/25194.12464-38 (LexEdit)



