CAMARA DOS DEPUTADOS
GABINETE DO DEPUTADO GERALDO RESENDE — PSDB/MS

COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO DE APOIAMENTO N° , DE 2025
(Do Sr. GERALDO RESENDE)

Requer apoiamento ao Requerimento n°
116/2025, do Deputado Duarte Jr., que solicita
a realizagdo de audiéncia publica para
debater o Projeto de Lei n° 1.667/2025, que
institui o Dia Nacional de Conscientizacao

sobre a Sindrome de Alagille.

Senhor Presidente,

Nos termos regimentais, manifesto meu apoio integral ao
Requerimento n° 116/2025, de autoria do Deputado Duarte Jr., que propde a
realizagdo de Audiéncia Publica com o objetivo de debater o Projeto de Lei n°
1.667, de 2025, que “Institui o Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a
Sindrome de Alagille, a ser celebrado, anualmente, no dia 24 de janeiro, e da

outras providéncias.”
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JUSTIFICATIVA

A Sindrome de Alagille € uma doenca genética rara, de carater
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multissistémico, que afeta principalmente figado, coragéo, rins, olhos e

sistema esquelético.

Apesar de sua gravidade e da necessidade de tratamento
especializado continuo, a condicdo ainda é pouco conhecida até mesmo entre
profissionais de saude, resultando em diagndsticos tardios, acesso limitado a

terapias adequadas e enormes desafios para pacientes e familiares.

O Projeto de Lei n® 1.667/2025, ao instituir o Dia Nacional de
Conscientizacdo sobre a Sindrome de Alagille, contribui para ampliar a
visibilidade social e cientifica sobre a enfermidade, estimular pesquisas,
sensibilizar gestores e profissionais da saude e fomentar politicas publicas

voltadas as doencas raras.

A realizacdo de Audiéncia Publica é, portanto, indispensavel

para:

Reunir especialistas, associacdes de pacientes e gestores

publicos, garantindo debate qualificado;

Dar voz as familias afetadas, que enfrentam diariamente

obstaculos de diagndstico, tratamento e acolhimento;

Colher subsidios técnicos e sociais que possam enriquecer o

parecer da relatoria e fortalecer a atuacao desta Comisséo;

Refor¢car o compromisso do Parlamento com a saude publica e

a inclusao, especialmente no campo das doencas raras.

Gabinete Brasilia - Camara dos Deputados — Anexo IV — Gab. 304 — CEP: 70.160-900 — Fone: (61) 3215-5304
Escritério Campo Grande - Av.: Afonso Pena, 2440, Sala 23 - CEP: 79.002-074 — Fone: (67) 3025-4567
E-mail: dep.geraldoresende@camara.leg.br Site: www.geraldoresende.com.br

*CD252080120700 *

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD252080120700

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Geraldo Resende



" CAMARA DOS DEPUTADOS
GABINETE DO DEPUTADO GERALDO RESENDE — PSDB/MS

Na qualidade de Relator da matéria na Comissao Tematica
de Saude, reforco a necessidade de promover esse espaco de dialogo plural
e construtivo, que permitira transformar o projeto em uma iniciativa efetiva de
conscientizacdo, educacao e fortalecimento das politicas publicas em favor de

quem convive com a Sindrome de Alagille.

Contando com o apoio dos nobres pares, solicito a aprovacao

do presente requerimento.

Sala das Comissodes, em de de 2025.

Deputado GERALDO RESENDE
PSDB / MS
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