SENADO FEDERAL
REQUERIMENTO N° 57, DE 2026

Requer informacdes ao Senhor Alexandre Rocha Santos Padilha, Ministro de Estado da
Saude, sobre a assisténcia as pessoas com acondroplasia no ambito do SUS, incluindo
diretrizes clinicas, linhas de cuidado e avaliacdo de tecnologias em saude.
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N*® DE

Requer que sejam prestadas, pelo
Senhor Ministro de Estado da Saude,
Alexandre Padilha, informacdes relativas
a assisténcia as pessoas com acondroplasia
no ambito do SUS, incluindo diretrizes
clinicas, linhas de cuidado e avaliacdo de
tecnologias em saude.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 50, § 22, da Constituicdo Federal e do art.
216 do Regimento Interno do Senado Federal, que sejam prestadas, pelo Senhor
Ministro de Estado da Sauide, Alexandre Padilha, informacdes relativas a assisténcia
as pessoas com acondroplasia no dmbito do SUS, incluindo diretrizes clinicas,

linhas de cuidado e avaliacdo de tecnologias em satde.
Nesses termos, requisita-se:
I - Politica assistencial e organizagdo do cuidado

1. Quais agdes, programas e servicos integram atualmente a atencdo a
satide das pessoas com acondroplasia no Ambito do Sistema Unico de Satide - SUS,

considerando atengdo bésica, especializada e hospitalar?

2. Existem centros de referéncia ou fluxos assistenciais formalmente
instituidos para o acompanhamento multiprofissional desses pacientes? Em caso

afirmativo, indicar sua distribuicdo territorial.
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3. H& diretrizes nacionais que orientem o acompanhamento de
criancas, adolescentes e adultos com acondroplasia, especialmente quanto a

prevencdo e ao manejo de complicagdes ortopédicas, neuroldgicas e respiratérias?
I - Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)

1. O Ministério da Sadde dispde, atualmente, de Protocolo Clinico e

Diretrizes Terapéuticas (PCDT) especifico para acondroplasia?

2. Em caso negativo, hd estudos, grupos técnicos ou iniciativas em
curso voltadas a elaboracdo de PCDT ou de diretrizes nacionais formais para essa

condicdo?

3. De que forma o Ministério avalia a importancia do PCDT como
instrumento para garantir equidade, padroniza¢do do cuidado e reducdo da

judicializagdo em doencas raras como a acondroplasia?
III - Avaliacdo de tecnologias em saide

1. No ambito da avaliagdo de tecnologias em saude conduzida pela
CONITEC, quais alternativas terapéuticas tém sido analisadas para o manejo clinico

da acondroplasia, considerando diferentes fases do desenvolvimento do paciente?

2. Entre as tecnologias avaliadas, o medicamento “vosoritida” tem
sido analisado como possivel componente terapéutico em linha de cuidado

estruturada?

3. Caso positivo, de que forma a eventual incorporacdo dessa
tecnologia é discutida em articulagdo com a elaboracdo de PCDT, critérios clinicos

objetivos e acompanhamento especializado?
IV - Avaliagdo econdmica, sustentabilidade e equidade

1. Quais parametros sdo considerados na avaliacdo econdémica de
tecnologias voltadas a doencas raras, especialmente quanto a relagdo custo-

efetividade, impacto orgamentario e populagdo-alvo restrita?
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2. Foram analisados cendrios de implementacdo que conciliem
sustentabilidade do SUS e acesso equitativo, como critérios clinicos bem definidos,

acompanhamento em centros de referéncia ou modelos faseados de adogdo?
V - Judicializagdo, transparéncia e participagdo social

1. O Ministério da Satde dispde de estudos ou estimativas sobre a
judicializacdo relacionada a acondroplasia e a auséncia de terapias especificas no
SUS?

2. Quais mecanismos de participagdo social e escuta qualificada de
pacientes, familiares e especialistas sdo utilizados para subsidiar a formulagdo da

politica assistencial para essa condi¢do?

JUSTIFICACAO

A acondroplasia é a forma mais comum de nanismo e representa uma
condi¢do genética rara que impde desafios clinicos complexos e permanentes,
exigindo acompanhamento multiprofissional e politicas publicas estruturadas.
Para além da estatura, trata-se de condigdo associada a complicacdes ortopédicas,
neuroldgicas e respiratérias, com impactos diretos na funcionalidade e na

qualidade de vida.

Estudos técnico-cientificos recentes apontam que “intervencgdes
terapéuticas precoces na acondroplasia tém potencial ndo apenas de aumentar
a velocidade de crescimento, mas de reduzir despropor¢des esqueléticas e
complica¢des secundarias, com reflexos positivos no desenvolvimento funcional
e na qualidade de vida ao longo da vida”. Essa evidéncia reforca a necessidade de
o Estado organizar o cuidado de forma integral, planejada e baseada em critérios

clinicos objetivos.

Nesse contexto, a elaboracido de Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) assume papel central para garantir equidade, racionalidade

no uso de recursos publicos e transparéncia deciséria, especialmente quando
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envolvidas tecnologias de alto custo. A andlise de alternativas terapéuticas, como
a vosoritida, deve estar inserida em uma politica assistencial mais ampla, evitando

abordagens fragmentadas ou centradas exclusivamente em um produto especifico.

O presente requerimento busca, portanto, esclarecer como o
Ministério da Sadde vem estruturando a assisténcia as pessoas com acondroplasia,
assegurando que eventuais decisdes sobre incorporagdo de tecnologias estejam
alinhadas a Politica Nacional de Atenc¢do Integral as Pessoas com Doencas Raras,

aos principios constitucionais do SUS e a boa governanca publica.

Sala das Sessdes, 3 de fevereiro de 2026.

Senadora Damares Alves

Avulso do RQS 57/2026 [5 de 5]

SF/26075.54529-09 (LexEdit)



