) CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO N.° , DE 2025
(Da Sra. Flavia Morais)

Requer a realizagado de Audiéncia Publica
0 objetivo de debater sobre a Sindrome
de Alagille no Brasil.

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 255 do
Regimento Interno da Camara dos Deputados, a realizacdo de reunido de
Audiéncia Publica no ambito desta Comissdo, com o objetivo de debater a
importancia da formulagdo e implementacdo de politicas publicas voltadas ao
diagnéstico, tratamento e acompanhamento de criangas com Sindrome de

Alagille no Brasil.

Para tanto, gostariamos de sugerir os seguintes convidados, que

poderdo apresentar relevantes informacgdes a respeito do debate:

1. Representante do Ministério da Saude — Coordenagao-Geral de

Doencas Raras;

2. Representante da Sociedade Brasileira de Genética Médica e

Gendmica;
3. Representante da Sociedade Brasileira de Hepatologia Pediatrica;
4. Representante da Associagao Brasileira de Doengas Raras (ABDR);
5. Familiares e cuidadores de criangas com Sindrome de Alagille;

6. Pesquisadores e médicos com atuagcdao na area de doencgas

hepaticas raras.
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JUSTIFICAGAO

A Sindrome de Alagille € uma condicdo genética rara que afeta
multiplos sistemas do corpo humano, incluindo o figado, o coragao, os rins e 0
sistema esquelético. Estima-se que a incidéncia seja de 1 a cada 30.000 a
50.000 nascimentos, o que, embora configure uma doencga rara, implica um
numero significativo de pacientes que frequentemente enfrentam enormes
barreiras no acesso a diagndstico precoce, tratamento adequado e

acompanhamento multidisciplinar.

A sindrome de Alagille normalmente se apresenta como uma doenga
colestatica, causando ictericia (amarelamento da pele e olhos), coceira intensa
(prurido) e xantomas (lesbes cutaneas). Esses sintomas afetam o bem-estar
fisico e emocional das criancas, que demonstram falta de sono, irritabilidade,
dificuldade de concentragao e baixa sociabilidade. O acumulo de toxinas no
figado também pode levar a danos hepaticos severos. Nos casos mais graves
da doenca (cerca de 20% do total) ha necessidade de transplante de figado.
Um estudo recente relatou uma taxa de mortalidade geral para a doenca de

8,5%, com a maioria dos 6bitos ocorrendo nos primeiros cinco anos de vida.

Estudos' evidenciam a caréncia de diretrizes clinicas especificas no
Sistema Unico de Saude (SUS) para o manejo dessa sindrome, além da
inexisténcia de centros de referéncia devidamente estruturados e a auséncia

de campanhas educativas para profissionais de saude e sociedade em geral.

A realizacao desta audiéncia publica se justifica pela necessidade de
reunir especialistas, representantes de associacbes de pacientes, gestores

publicos e legisladores para discutir:

» A criagao de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas no SUS;

e Ainclusao da SA na Politica Nacional de Doencas Raras;

' A Importancia de Politicas Publicas de Saude para Criangas com Sindrome de Alagille -
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%20Import%C3%A2ncia%20de%20Pol%C3%ADticas%20P%C3%BAblicas%20de%20Sa%C3%BAde
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Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Flavia Morais
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» A ampliagédo da rede de atendimento com equipes multidisciplinares; S 0
s C
» O fortalecimento do diagndstico precoce e acesso a exames genéticos; % o]
i
« A promogdo de campanhas de conscientizacdo e capacitacdo de E '&J
profissionais de saude. 3
-

Diante da relevancia do tema, solicito o apoio dos nobres colegas

para a aprovacgao deste requerimento e a realizagao desta audiéncia publica.
Sala das Comissdes, em de de 2025.
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FLAVIA MORAIS
Deputada Federal — PDT/GO
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