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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 1.667, DE 2025

Institui o Dia Nacional de Conscientizac&o sobre a
Sindrome de Alagille, a ser celebrado,
anualmente, no dia 24 de janeiro, e da outras

providéncias.
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| - RELATORIO

O projeto de lei em analise institui o Dia Nacional de
Conscientizagao sobre a Sindrome de Alagille, a ser celebrado anualmente em 24
de janeiro. Pretende-se promover conhecimento, estimular apoio, diagndstico

precoce e tratamento adequado, e incentivar campanhas informativas.

O Projeto de Lei ainda cria o "Lago da Esperanca", simbolo
multicolorido oficial que representa os sistemas corporais afetados pela sindrome,

para uso em acdes de conscientizacao.

O projeto foi distribuido as Comissdes de Saude e de Constituicdo e
Justica e de Cidadania (art. 54 RICD).

A apreciacdo da proposi¢ao é conclusiva pelas Comissbes e seu
regime de tramitagdo € ordinario, conforme o art. 24, inciso Il e art. 151, inciso lll,

ambos do Regimento Interno da Camara dos Deputados (RICD).

E o relatério.
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Il -VOTO DO RELATOR

Cabe a este Colegiado a analise da proposi¢cao quanto ao mérito da
saude publica e individual, nos termos regimentais. Eventuais ponderacdes acerca
da constitucionalidade, adequag&o regimental, juridicidade e técnica legislativa

deveréo ser apontadas pela proxima comissao (CCJC).

Como relatado, o projeto de lei em analise institui o Dia Nacional de
Conscientizacao sobre a Sindrome de Alagille, a ser celebrado anualmente em 24

de janeiro.

Pretende-se promover conhecimento, estimular apoio, diagnéstico

precoce e tratamento adequado, e incentivar campanhas informativas.

O projeto de lei ainda cria o "Lago da Esperanga", simbolo
multicolorido oficial que representa os sistemas corporais afetados pela sindrome,

para uso em acdes de conscientizacao.

Como bem expresso pelo autor, a Sindrome de Alagille (SA) € uma
doenca genética rara. E dificil determinar a prevaléncia da AS, mas estima-se que

gire em torno de 1 caso a cada 30.000 a 100.000 nascidos vivos'.

No Brasil, embora ndo existam dados oficiais de prevaléncia

especifica, a incidéncia provavelmente segue o padrdao mundial.

Trata-se de condicdo multissistémica que afeta principalmente o
figado e leva a colestase.

No entanto, pode também comprometer outros 6rgdos e sistemas,

como O coragao, os rins, o esqueleto, os olhos ou o sistema nervoso central.

O quadro clinico varia amplamente entre individuos, desde casos

leves a formas graves que exigem transplantes de 6rgaos.
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O comprometimento da qualidade de vida é significativo. O paciente
pode apresentar prurido intenso, fadiga crénica, retardo do crescimento e, em casos
severos, podem ser necessarias multiplas intervengdes cirurgicas e hospitalizagdes

frequentes.

A instituicdo do Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a Sindrome
de Alagille, bem como a criagdo de um simbolo oficial, estabelecem marco formal
para a disseminacao de informagdes. Favorece a identificacdo precoce da sindrome,
orienta para tratamentos adequados e melhora o acolhimento a pacientes e seus
familiares, aspectos fundamentais para reduzir complicagdes e elevar a qualidade de
vida.

O Projeto de Lei também incentiva agbes coordenadas entre
diversos setores da sociedade, incluindo profissionais de saude, educadores e

formuladores de politicas publicas.

A data fixa no calendario nacional e o simbolo unificam esforgcos em
campanhas informativas e eventos, otimizam o uso de recursos e direcionam a

atengdo para uma condigdo rara, porém com impacto significativo.

Diante do exposto, o voto é pela aprovagao do Projeto de Lei n°
1.667. de 2025.

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado GERALDO RESENDE
Relator
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