PARECER N° , DE 2026

Da COMISSAO DIRETORA DO SENADO
FEDERAL, sobre o Requerimento n° 57, de 2026, da
Senadora Damares Alves, que requer informagoes 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 avaliagdo de tecnologias
em saude.

Relator: Senador LAERCIO OLIVEIRA

I - RELATORIO

O Requerimento n° 57, de 2025, de autoria da Senadora Damares
Alves, tem por objetivo obter informacdes do Ministro de Estado da Saude
sobre a assisténcia as pessoas com acondroplasia no ambito do SUS, incluindo
diretrizes clinicas, linhas de cuidado e avalia¢ao de tecnologias em saude.

Sua Exceléncia requer, especificamente, as seguintes informacgoes:

I — Politica assistencial e organizacao do cuidado

1. Quais agdes, programas € servigos integram atualmente a
atencdo a saude das pessoas com acondroplasia no ambito do
Sistema Unico de Saude — SUS, considerando atencio basica,
especializada e hospitalar?

2. Existem centros de referéncia ou fluxos assistenciais
formalmente  instituidos para o  acompanhamento
multiprofissional desses pacientes? Em caso afirmativo, indicar
sua distribuicao territorial.

3. Hadiretrizes nacionais que orientem o acompanhamento de
criancas, adolescentes e adultos com acondroplasia,
especialmente quanto a prevengao € ao manejo de complicacoes
ortopédicas, neuroldgicas e respiratorias?
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IT — Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)

1. O Ministério da Satde dispde, atualmente, de Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) especifico para
acondroplasia?

2. Em caso negativo, ha estudos, grupos técnicos ou iniciativas
em curso voltadas a elaboragdo de PCDT ou de diretrizes
nacionais formais para essa condi¢cao?

3. De que forma o Ministério avalia a importancia do PCDT
como instrumento para garantir equidade, padronizagdao do
cuidado e reducdo da judicializagdo em doengas raras como a
acondroplasia?

IIT — Avaliagdo de tecnologias em saude

1. No ambito da avaliacao de tecnologias em satide 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 incorporacao dessa
tecnologia ¢ discutida em articulacdo com a elaboracdo de
PCDT, critérios clinicos objetivos e acompanhamento
especializado?

IV — Avaliagdo econdmica, sustentabilidade e equidade

1.  Quais parametros sao considerados na avaliacdo econdmica
de tecnologias voltadas a doencas raras, especialmente quanto a
relagdo custo-efetividade, impacto orcamentario e populagao-
alvo restrita?

2. Foram analisados cenarios de implementagdo que conciliem
sustentabilidade do SUS e acesso equitativo, como critérios
clinicos bem definidos, acompanhamento em centros de
referéncia ou modelos faseados de adocao?

V — Judicializagdo, transparéncia e participacao social
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I. O Ministério da Saude 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 formulacao da politica assistencial
para essa condi¢ao?

II - ANALISE

Cabe a Mesa do Senado Federal, em conformidade com o art. 215,
inciso I, alinea “a”, do Regimento Interno do Senado Federal (Risf), examinar
se o requerimento de informacao preenche os requisitos de admissibilidade
dispostos nas normas que tratam dessa espécie de solicitagdo.

O requerimento em exame tem previsdo constitucional (art. 50,
§ 2°) e regimental (arts. 216 e 217), além de estar amparado no inciso X do
art. 49 da Constituicdo, que dd ao Congresso Nacional a prerrogativa de
fiscalizar e controlar, diretamente ou por qualquer de suas Casas, os atos do
Poder Executivo.

Por sua vez, o Risf, em seu art. 216, inciso I, especifica que esses
pedidos serdo admissiveis para esclarecimento de qualquer assunto concernente
a competéncia fiscalizadora desta Casa. A esse respeito, consideramos que o
requerimento em pauta cuida de matéria atinente a fungdo fiscalizadora do
Poder Legislativo e que, ademais, as informagdes solicitadas ndo tém carater
sigiloso, sendo sua divulgacao compativel com o principio da publicidade que
rege a administracao publica.

Por fim, o inciso II do art. 216 do Risf enumera as circunstancias
que podem ensejar o indeferimento de requerimento de informagdes por parte
da Mesa desta Casa Legislativa, quais sejam, conter pedido de providéncia,
consulta, sugestao, conselho ou interrogagdao sobre proposito da autoridade a
quem se dirige. Entendemos que o requerimento analisado ndo se enquadra
nessas hipoteses.
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O requerimento sob andlise também satisfaz as condigdes
impostas pelo Ato da Mesa n° 1, de 2001, que estabelece os requisitos para
apresentagdo e aprovagao de requerimento de informacao.

III-VOTO

Pelo exposto, votamos pela aprovaciao do Requerimento n° 57, de
2025.

Sala das Reunioes,

, Presidente

, Relator
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