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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,
em conjunto com a Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa,
com o objetivo de debater os desafios enfrentados por pessoas com acondroplasia
no Brasil, com énfase em inclusdo social, combate ao preconceito, tratamentos

disponiveis, acessibilidade, educacdo e oportunidades de trabalho.

A audiéncia tem por finalidade promover um espaco de didlogo entre
especialistas da drea médica, gestores publicos, representantes de pessoas com
acondroplasia, pesquisadores e organizagdes da sociedade civil, a fim de identificar
os principais desafios enfrentados por pessoas com a doenca e discutir medidas que

garantam atencdo integral a sadde, inclusio social e igualdade de oportunidades.
Proponho para a audiéncia a presenca dos seguintes convidados:

« Isadora Rodrigues Nascimento Santos, Secretdria Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério dos Direitos
Humanos e da Cidadania;

« Cristiane Pereira dos Santos, Chefe da Assessoria de Participacdo
Social e Diversidade do Ministério da Saude;

¢ Dr.Luiz Claudio Castro, Médico especialista e Professor da Faculdade
de Medicina da Universidade de Brasilia (UnB);

+ Juliana Yamin, Presidente do Instituto Nacional de Nanismo;

« Thais Abreu, paciente e mie de paciente com acondroplasia;
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+ Vanny Santos, mae de paciente com acondroplasia;

+ Mario Netto, paciente com acondroplasia;
. Kenia Maria de Souza Rio.

JUSTIFICACAO

A acondroplasia é uma condigdo genética rara, causada por mutagdes
no gene FGFR3, que afeta o crescimento dsseo e resulta em baixa estatura
desproporcional, com encurtamento dos membros em relagio ao tronco. Embora
nio afete a capacidade cognitiva, a condi¢do acarreta uma série de desafios
médicos, fisicos e sociais, que demandam acompanhamento especializado e

politicas publicas inclusivas.

As pessoas com acondroplasia enfrentam, ao longo da vida, barreiras
sociais e estruturais que comprometem sua plena inclusdo. A falta de acessibilidade
em prédios publicos, escolas, meios de transporte e ambientes de trabalho limita
sua autonomia e reforca desigualdades que poderiam ser superadas por meio de

politicas publicas especificas e de baixo custo.

As familias também vivenciam impactos diretos, enfrentando desafios
financeiros, emocionais e logisticos na adaptagdo do cotidiano e, muitas vezes,
lidando com a falta de reconhecimento institucional de suas necessidades
especificas. Essas dificuldades sdo agravadas pela escassez de informacao acessivel

e pela auséncia de politicas estruturadas de suporte psicoldgico e comunitério.

O preconceito e o estigma social continuam sendo barreiras simbdlicas
profundas. A imagem estereotipada das pessoas com nanismo, ainda presente na
midia e na cultura popular, contribui para a marginalizagdo e para a reprodugdo
de comportamentos discriminatérios em ambientes escolares e profissionais.
Torna-se urgente o fortalecimento de campanhas educativas e de politicas de
sensibilizacdo voltadas a promocdo do respeito e da valorizacdo da diversidade

corporal.
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Outro ponto relevante é a auséncia de dados oficiais do Ministério
da Sadde acerca dos custos relacionados ao tratamento e ao acompanhamento da
acondroplasia. A inexisténcia de registros especificos e de vinculagdo orcamentaria
dificulta o planejamento de politicas publicas adequadas e a compreensdo do

impacto econémico dessa condigdo sobre o sistema de satde.

Nesse contexto, a realizagdo desta audiéncia piblica permitird ampliar
o debate sobre os desafios sociais e familiares, trazendo a pauta o direito a
acessibilidade, ao trabalho digno, a educagéo inclusiva e a participacdo plena na
vida comunitaria. O didlogo entre érgados publicos, especialistas e a sociedade civil é
essencial e possibilitard a coleta de contribui¢des técnicas e relatos de experiéncias
concretas, com vistas a subsidiar agGes legislativas, administrativas e intersetoriais
que assegurem atencao integral, acessibilidade e igualdade de oportunidades a essa

populagio.

Assim, solicitamos o apoio dos nobres pares para a aprovacdo da

presente matéria.

Sala da Comissdo, 3 de fevereiro de 2026.

Senadora Damares Alves
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REQUERIMENTO Nº         DE          - CAS

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2º, II, da Constituição Federal e do art. 93, II, do Regimento Interno do Senado Federal, a realização de audiência pública, em conjunto com a Comissão de Direitos Humanos e Legislação Participativa, com o objetivo de debater os desafios enfrentados por pessoas com acondroplasia no Brasil, com ênfase em inclusão social, combate ao preconceito, tratamentos disponíveis, acessibilidade, educação e oportunidades de trabalho.

A audiência tem por finalidade promover um espaço de diálogo entre especialistas da área médica, gestores públicos, representantes de pessoas com acondroplasia, pesquisadores e organizações da sociedade civil, a fim de identificar os principais desafios enfrentados por pessoas com a doença e discutir medidas que garantam atenção integral à saúde, inclusão social e igualdade de oportunidades.

Proponho para a audiência a presença dos seguintes convidados:

		Isadora Rodrigues Nascimento Santos, Secretária Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiência do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania;



		Cristiane Pereira dos Santos, Chefe da Assessoria de Participação Social e Diversidade do Ministério da Saúde;



		Dr. Luiz Claudio Castro, Médico especialista e Professor da Faculdade de Medicina da Universidade de Brasília (UnB);



		Juliana Yamin, Presidente do Instituto Nacional de Nanismo;



		Thaís Abreu, paciente e mãe de paciente com acondroplasia;



		Vanny Santos, mãe de paciente com acondroplasia;



		Mario Netto, paciente com acondroplasia.



JUSTIFICAÇÃO

A acondroplasia é uma condição genética rara, causada por mutações no gene FGFR3, que afeta o crescimento ósseo e resulta em baixa estatura desproporcional, com encurtamento dos membros em relação ao tronco. Embora não afete a capacidade cognitiva, a condição acarreta uma série de desafios médicos, físicos e sociais, que demandam acompanhamento especializado e políticas públicas inclusivas.

As pessoas com acondroplasia enfrentam, ao longo da vida, barreiras sociais e estruturais que comprometem sua plena inclusão. A falta de acessibilidade em prédios públicos, escolas, meios de transporte e ambientes de trabalho limita sua autonomia e reforça desigualdades que poderiam ser superadas por meio de políticas públicas específicas e de baixo custo.

As famílias também vivenciam impactos diretos, enfrentando desafios financeiros, emocionais e logísticos na adaptação do cotidiano e, muitas vezes, lidando com a falta de reconhecimento institucional de suas necessidades específicas. Essas dificuldades são agravadas pela escassez de informação acessível e pela ausência de políticas estruturadas de suporte psicológico e comunitário.

O preconceito e o estigma social continuam sendo barreiras simbólicas profundas. A imagem estereotipada das pessoas com nanismo, ainda presente na mídia e na cultura popular, contribui para a marginalização e para a reprodução de comportamentos discriminatórios em ambientes escolares e profissionais. Torna-se urgente o fortalecimento de campanhas educativas e de políticas de sensibilização voltadas à promoção do respeito e da valorização da diversidade corporal.

Outro ponto relevante é a ausência de dados oficiais do Ministério da Saúde acerca dos custos relacionados ao tratamento e ao acompanhamento da acondroplasia. A inexistência de registros específicos e de vinculação orçamentária dificulta o planejamento de políticas públicas adequadas e a compreensão do impacto econômico dessa condição sobre o sistema de saúde.

Nesse contexto, a realização desta audiência pública permitirá ampliar o debate sobre os desafios sociais e familiares, trazendo à pauta o direito à acessibilidade, ao trabalho digno, à educação inclusiva e à participação plena na vida comunitária. O diálogo entre órgãos públicos, especialistas e a sociedade civil é essencial e possibilitará a coleta de contribuições técnicas e relatos de experiências concretas, com vistas a subsidiar ações legislativas, administrativas e intersetoriais que assegurem atenção integral, acessibilidade e igualdade de oportunidades a essa população.

Assim, solicitamos o apoio dos nobres pares para a aprovação da presente matéria.

Sala da Comissão, 3 de fevereiro de 2026.

Senadora Damares Alves
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 Proponho para a audiência a presença dos seguintes convidados:
 
 
 
 •

 
 Isadora Rodrigues Nascimento Santos, Secretária Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiência do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania;


 
 
 •

 
 Cristiane Pereira dos Santos, Chefe da Assessoria de Participação Social e Diversidade do Ministério da Saúde;


 
 
 •

 
 Dr. Luiz Claudio Castro, Médico especialista e Professor da Faculdade de Medicina da Universidade de Brasília (UnB);


 
 
 •

 
 Juliana Yamin, Presidente do Instituto Nacional de Nanismo;


 
 
 •

 
 Thaís Abreu, paciente e mãe de paciente com acondroplasia;


 
 
 •

 
 Vanny Santos, mãe de paciente com acondroplasia;


 
 
 •

 
 Mario Netto, paciente com acondroplasia.



     JUSTIFICAÇÃO    A acondroplasia é uma condição genética rara, causada por mutações no gene FGFR3, que afeta o crescimento ósseo e resulta em baixa estatura desproporcional, com encurtamento dos membros em relação ao tronco. Embora não afete a capacidade cognitiva, a condição acarreta uma série de desafios médicos, físicos e sociais, que demandam acompanhamento especializado e políticas públicas inclusivas.
 As pessoas com acondroplasia enfrentam, ao longo da vida, barreiras sociais e estruturais que comprometem sua plena inclusão. A falta de acessibilidade em prédios públicos, escolas, meios de transporte e ambientes de trabalho limita sua autonomia e reforça desigualdades que poderiam ser superadas por meio de políticas públicas específicas e de baixo custo.
 As famílias também vivenciam impactos diretos, enfrentando desafios financeiros, emocionais e logísticos na adaptação do cotidiano e, muitas vezes, lidando com a falta de reconhecimento institucional de suas necessidades específicas. Essas dificuldades são agravadas pela escassez de informação acessível e pela ausência de políticas estruturadas de suporte psicológico e comunitário.
 O preconceito e o estigma social continuam sendo barreiras simbólicas profundas. A imagem estereotipada das pessoas com nanismo, ainda presente na mídia e na cultura popular, contribui para a marginalização e para a reprodução de comportamentos discriminatórios em ambientes escolares e profissionais. Torna-se urgente o fortalecimento de campanhas educativas e de políticas de sensibilização voltadas à promoção do respeito e da valorização da diversidade corporal.
 Outro ponto relevante é a ausência de dados oficiais do Ministério da Saúde acerca dos custos relacionados ao tratamento e ao acompanhamento da acondroplasia. A inexistência de registros específicos e de vinculação orçamentária dificulta o planejamento de políticas públicas adequadas e a compreensão do impacto econômico dessa condição sobre o sistema de saúde.
 Nesse contexto, a realização desta audiência pública permitirá ampliar o debate sobre os desafios sociais e familiares, trazendo à pauta o direito à acessibilidade, ao trabalho digno, à educação inclusiva e à participação plena na vida comunitária. O diálogo entre órgãos públicos, especialistas e a sociedade civil é essencial e possibilitará a coleta de contribuições técnicas e relatos de experiências concretas, com vistas a subsidiar ações legislativas, administrativas e intersetoriais que assegurem atenção integral, acessibilidade e igualdade de oportunidades a essa população.
 Assim, solicitamos o apoio dos nobres pares para a aprovação da presente matéria.     Sala da Comissão, 3 de fevereiro de 2026.             Senadora Damares Alves            
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<p>Assim, solicitamos o apoio dos nobres pares para a aprovação da presente matéria.</p>
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							#end
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					</fo:list-item-body>
				</fo:list-item>														
			#end
		</fo:list-block>
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#* ---------------------------------------
Início aditamento
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	#if($isAditamento)

        que na Audiência Pública objeto #set($requerimentos=$madoc.valueListOf.q-requerimentos-aditados)
        #set($qtRequerimentos = $madoc.size($requerimentos))
        #foreach($requerimento in $requerimentos)
            #if($foreach.count gt 1)
                #if($foreach.hasNext)
                    ,
                #else
                    e
                #end
            #end
            do $requerimento            
        #end

        #if($madoc.valueOf.q-fundamentacao == 'f-aud-instruir-materia')
            , com o objetivo de instruir
            #set($materias = $madoc.mapListOf.q-materias)
            #if ($materias)
                #if($madoc.size($materias) gt 0)
                    #foreach($materia in $materias)	   							
                        #if($foreach.count gt 1)
                            #if($foreach.hasNext)
                                ,
                            #else
                                e
                            #end
                        #end
                        #ifFeminino($materia.identificacao 'a' 'o')
                        #idMateria($materia.identificacao) 					   		
                        #ementaMateriaOpcional($materia.ementa $madoc.valueOf.q-materias-apresentar-ementa) 
                    #end 
                #end
            #end 
        #end
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            ,
            #if($qtComissoes > 1)
                sejam incluídas a
            #else
                seja incluída a
            #end
            #foreach($comissao in $vetorComissoes)
                #if($foreach.count > 1)
                    #if($foreach.hasNext)
                        , a
                    #else
                        e a
                    #end
                #end
                #initCap($comissao) #end #end #set($vetorComissoesCdCn=$madoc.valueListOf.q-comissoes-cd-cn-subcom)
        #set($qtComissoes = $madoc.size($vetorComissoesCdCn))
        #if($qtComissoes > 0)
            ,
            #if($aditou) e  #else #set($aditou = true) #end
            #if($qtComissoes > 1)
                sejam incluídas as participações da
            #else
                seja incluída a participação da
            #end
            #foreach($comissao in $vetorComissoesCdCn)
                #if($foreach.count > 1)
                    #if($foreach.hasNext)
                        , da
                    #else
                        e da
                    #end
                #end

                $comissao
            #end
        #end

        #if($madoc.size($madoc.valueOf.q-tema) > 0 && !$madoc.valueOf.q-tema.equals('seja incluído o tema'))
            ,
            #if($aditou) e  #else #set($aditou = true) #end
            $madoc.removeFinalDot($madoc.lowercaseInitial($madoc.html2fo(${madoc.valueOf.q-tema})))
        #end
		#set($convidadas = true)
			#foreach($convidado in $convidados)
			    #if(!$convidado.tratamento.contains("Dra") && !$convidado.tratamento.contains("Senhora") && !$convidado.tratamento.contains("Exma"))
			        #set($convidadas = false)
			    #end
			#end
			  
        #if(!$aditou && $incluiConvidados && $madoc.size($convidados) gt 0)
            #if($madoc.size($convidados) gt 1)
            	#if($convidadas)
			    	sejam incluídas as seguintes convidadas
			    
			    #else
               		sejam incluídos os seguintes convidados
                
                #end
            #else
            	#if($convidadas)
                	seja incluída a seguinte convidada
                
                #else
               		seja incluído o seguinte convidado
                
                #end
            #end
            :
        #else
            .
        #end

#* ---------------------------------------
Fim aditamento
--------------------------------------- *#

    #else
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        #if($qtComissoes > 0)
            em conjunto com a
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                    #if($foreach.hasNext)
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                    #else
                        e a
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                #end
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        #set($qtComissoes = $madoc.size($vetorComissoesCdCn))
        #if($qtComissoes > 0)
            #if($madoc.size($madoc.valueOf.q-comissoes-participantes) gt 0)
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            #end
            com a participação da

            #foreach($comissao in $vetorComissoesCdCn)
                #if($foreach.count > 1)
                    #if($foreach.hasNext)
                        , da
                    #else
                        e da
                    #end
                #end

                $comissao
            #end
            ,
        #end
        #if($madoc.valueOf.q-fundamentacao == 'f-aud-cae-presidente-bc')
            #set($convidado = $madoc.mapOf.q-convidados)
            com a presença d$convidado.tratamento $convidado.nome#if($convidado.nome != '' and $convidado.cargo != ''),#end $convidado.cargo,
        #end
        com o objetivo de
        #if($madoc.valueOf.q-fundamentacao == 'f-aud-instruir-materia')
            instruir
            #set($materias = $madoc.mapListOf.q-materias)
            #if ($materias)
                #if($madoc.size($materias) gt 0)
                    #foreach($materia in $materias)	   							
                        #if($foreach.count gt 1)
                            #if($foreach.hasNext)
                                ,
                            #else
                                e
                            #end
                        #end
                        #ifFeminino($materia.identificacao 'a' 'o')
                        #idMateria($materia.identificacao) 					   		
                        #ementaMateriaOpcional($materia.ementa $madoc.valueOf.q-materias-apresentar-ementa) 
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        #else
            $madoc.removeFinalDot($madoc.lowercaseInitial($madoc.html2fo(${madoc.valueOf.q-tema})))
        #end
        .

    #end

		   
              
                
                
#set($temComplementoTema = $madoc.size($madoc.valueOf.q-complemento-tema.trim()) gt 0)

#set($temConvidados = $madoc.size($convidados) gt 0)

#set($temComplementoObjeto = $temComplementoTema || $temConvidados)

#if($temComplementoObjeto)
<fo:block text-align="justify" text-indent="2.5cm" line-height="160%">
#end

#if($temComplementoTema)
	$madoc.html2fo($madoc.valueOf.q-complemento-tema)
#end

#if($incluiConvidados && $temConvidados && $madoc.valueOf.q-fundamentacao != 'f-aud-cae-presidente-bc')

	<fo:block text-align="justify" white-space-collapse="false" text-indent="2.5cm" line-height="$lineHeight">
	
	#if(!$isAditamento || $aditou)
	
		#if($verboRequeiro.contains('mos'))
			Propomos
		#else
			Proponho
		#end
	
		para a audiência
		#if(!$isAditamento)
	        a presença 
		#else
	        a inclusão 
		#end
    
		#if($madoc.size($convidados) eq 1)
			#convidadoInline()
			.
		#else	
    		#set($convidadas = true)
			#foreach($convidado in $convidados)
			    #if(!$convidado.tratamento.contains("Dra") && !$convidado.tratamento.contains("Senhora") && !$convidado.tratamento.contains("Exma"))
			        #set($convidadas = false)
			    #end
			#end
			
			#if($convidadas)
			    das seguintes convidadas:
			    
			#else
			     dos seguintes convidados:

			#end    
			
			#listaDeConvidados()
			
		#end
	#else

		#listaDeConvidados()
	
	#end
	
	</fo:block>
		
#end

#if($temComplementoObjeto)
</fo:block>
#end
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