CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADA FLAVIA MORAIS - MDB/GO

REQUERIMENTO N° / 2026

Requer a realizagdo de Audiéncia Publica
para debater a Colestase Intra-hepatica
Familiar Progressiva (PFIC), doenca rara
gue afeta principalmente criancas, suas
familias e cuidadores, e a necessidade de
atencao prioritaria por parte do Estado
brasileiro.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 255 do Regimento Interno da Cémara dos
Deputados, a realizacdo de Audiéncia Publica no ambito da Comissdo de Saude,
com o objetivo de debater a Colestase Intra-hepatica Familiar Progressiva (PFIC),
uma doenca genética rara, grave e progressiva, que acomete predominantemente
criancas desde os primeiros anos de vida.

A PFIC provoca intenso sofrimento fisico e emocional, com sintomas como
prurido severo, desnutricdo, atraso no desenvolvimento e evolucdo precoce para
insuficiéncia hepética, frequentemente culminando em transplante de figado. Trata-
se de uma condicdo que imp8e enorme carga as familias, especialmente as mées
e cuidadores, e que permanece invisivel para grande parte do sistema de salde e
da sociedade.

A realizacdo desta audiéncia publica visa dar voz aos pacientes e familiares,
ampliar o conhecimento sobre a doenca e sensibilizar o Poder Legislativo e os
gestores publicos quanto a necessidade de politicas especificas para diagndstico
precoce, acompanhamento especializado e acesso equitativo ao tratamento, em
consonancia com 0s principios constitucionais do direito a saude, da dignidade da
pessoa humana e da protecédo integral a crianca.

Propde-se a participagao de:

e Associagdo Maria Vitéria de Doencas Raras - AMAVIRARAS.

Cuidador/ Tutor de paciente.

e Dr. Lucas Rocha Alvarenga - Preceptor da Residéncia de Gastro pediatria
no Hospital Estadual da Crianca e do Adolecente de Goias - HECAD

e Natan Monsores - Coordenador Geral de Doencas Raras do Ministério da
Saude

e Dra. Fernanda de Negri - Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em
Saude do Ministério da Saude
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CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADA FLAVIA MORAIS - MDB/GO

A audiéncia publica contribuira para que o parlamento cumpra seu papel de escuta
da sociedade, promocéo da equidade e defesa das populacdes mais vulneraveis.

Sala das Comissoes, de de 2026.

Atenciosamente,
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Deputada FLAVIA MORAIS
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