CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Dr. Zacharias Calil

COMISSAO DE SAUDE
REQUERIMENTO N° DE 2025
Deputado Dr. Zacharias Calil (Unido Brasil/GO)

Requer a realizacdo de Audiéncia Publica com
0 objetivo de discutir o tema: “Acondroplasia:
desafios e oportunidades no tratamento.”

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento nos arts. 255 e
256 do Regimento Interno da Camara dos Deputados, a realizacdo de
Audiéncia Publica sobre o tema "Acondroplasia: desafios e oportunidades no
tratamento". Para a referida audiéncia publica, propomos a participacao
dos(as) seguintes convidados(as):

1. Dr. Luiz Claudio Castro - Médico especialista — UnB;

2. Antoine Daher - Presidente da Federacao Brasileira das Associagdes de
Doencas Raras - FEBRARARAS e da Casa Hunter;

3. Wilson Kuwabara - Responsavel pela Area Médica da BioMarin
Pharmaceutical;

4. Maria Thereza Coelho — portadora de acondroplasia e mae de dois filhos
portadores de acondroplasia;

5. Juliana Yamin - Presidente do Instituto Nacional de Nanismo.

JUSTIFICACAO

A acondroplasia é a forma mais comum de nanismo
desproporcional, resultante de uma mutagcdo no gene FGFR3, que afeta o
crescimento 0sseo. Essa condigdo genética apresenta desafios significativos
para os pacientes e suas familias, incluindo questdes relacionadas a saude,
mobilidade, acesso a tratamentos inovadores e inclusao social.

O recente avango nas opgdes terapéuticas para a acondroplasia,
incluindo medicamentos desenvolvidos especificamente para modular o
crescimento 6sseo, abre uma nova perspectiva para os pacientes. No entanto,
0 acesso a esses tratamentos, a inclusdo no Sistema Unico de Saude (SUS) e
a cobertura pelos planos de saude sdo questbes que necessitam de amplo
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debate. Ademais, a reabilitacdo e o acompanhamento multidisciplinar sao
fundamentais para garantir melhor qualidade de vida aos portadores dessa
condigéao.

Diante disso, a realizagdo de uma Audiéncia Publica para discutir
os desafios e oportunidades no tratamento da acondroplasia se faz essencial.
Esse debate permitira a ampliagcdo do conhecimento sobre a condigao, a troca
de experiéncias entre especialistas, representantes de associagbes e
pacientes, além de proporcionar uma base sélida para eventuais proposi¢des
legislativas que visem a melhoria da assisténcia a esses individuos.

A referida audiéncia publica permitira que sejam discutidos temas
centrais como:

« Os desafios enfrentados pelos portadores de acondroplasia e suas
familias no dia a dia;

« O avanco das pesquisas cientificas e os novos tratamentos disponiveis;

O acesso a medicamentos e a inclusdo de novas terapias no Sistema
Unico de Saude (SUS) e nos planos de satde privados;

e A importancia do acompanhamento multidisciplinar para a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes;

» Politicas publicas voltadas para a assisténcia e inclusdo social das
pessoas com acondroplasia;

» O papel das associacées de pacientes na conscientizagado e defesa de
direitos;

» Os desafios regulatorios e legislativos para a ampliagcdo do acesso a
tratamentos eficazes.

A presenca de especialistas renomados, representantes de
instituicdes dedicadas as doencas raras, da industria farmacéutica e de
pacientes permitira uma discussao plural e aprofundada sobre os avancgos
cientificos, os desafios regulatorios e as necessidades da populagéo afetada
pela acondroplasia.

Por essas razdes, solicitamos a realizagdo da Audiéncia Publica,
contribuindo para a construcao de politicas publicas mais eficazes e inclusivas
para os portadores de acondroplasia e suas familias.

Sala das sessdes, em 24 de margo de 2025.

Deputado Dr. Zacharias Calil (Unido Brasil/GO)
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