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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N° /2026
(do Sr. Rodrigo Rollemberg)

Requer a realizacdo de
Audiéncia Publica para debater os
desafios enfrentados pelas pessoas
com Colestase Intra-Hepatica Familiar
Progressiva (PFIC) e Sindrome de
Alagille, seus familiares e cuidadores,
bem como as politicas publicas
necessarias a garantia do diagnastico,
cuidado integral, tratamento,
gualidade de vida e incluséo social.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 24, inciso lll, e nos
arts. 255 e 256 do Regimento Interno da Céamara dos Deputados — RICD, a
realizacdo de Audiéncia Publica, no &mbito da Comisséo de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, para debater os desafios enfrentados pelas pessoas com
Colestase Intra-Hepatica Familiar Progressiva (PFIC) e Sindrome de Alagille, seus
familiares e cuidadores, bem como as politicas publicas necessarias a garantia de
diagnéstico oportuno, cuidado integral, tratamento, qualidade de vida e incluséo

social.

A audiéncia tera por finalidade promover debate técnico e participacao social
sobre a jornada de cuidado das pessoas com essas doencas genéticas raras, com
especial atencdo as barreiras enfrentadas para o diagndstico, acesso a servicos

especializados, acompanhamento multidisciplinar, tratamento e continuidade do
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cuidado no Sistema Unico de Saude — SUS.

Pretende-se, ainda, discutir os impactos dessas condicbes sobre a vida
escolar, familiar e social de criancas e adolescentes, bem como as necessidades
dos familiares e cuidadores, considerando os efeitos fisicos, emocionais, sociais e

econdmicos decorrentes da complexidade e da progressao dessas doencas.

Para tanto, sugere-se, para fins de organizacdo da audiéncia, a participacao
de representantes do Ministério da Saude, de instituicbes publicas de saude e
pesquisa, de sociedades médicas e cientificas, de centros de referéncia em doencas
raras e hepatologia pediatrica, de organizacfes da sociedade civil e associacdes de
pacientes, além de pessoas com PFIC ou Sindrome de Alagille, seus familiares e

cuidadores.

JUSTIFICATIVA

As doencas raras constituem importante desafio para as politicas publicas
de saude e de garantia de direitos, em razdo da baixa prevaléncia individual, da
complexidade diagnodstica, da necessidade de acompanhamento especializado e
multidisciplinar e das dificuldades enfrentadas pelos pacientes e suas familias ao
longo da jornada de cuidado.

A Colestase Intra-Hepatica Familiar Progressiva (PFIC) compreende um
grupo de doencas genéticas hereditarias que comprometem mecanismos
relacionados a formacéo e ao transporte da bile. De manifestacdo frequentemente
iniciada na infancia, pode provocar colestase, ictericia, prurido intenso e progressao

da doenca hepética, podendo, nos casos mais graves, levar a necessidade de

procedimentos especializados e transplante hepatico.

A Sindrome de Alagille, por sua vez, € uma doenca genética rara e
multissistémica que pode comprometer o figado e diversos outros 6rgdos e

sistemas. Entre suas manifestacdes encontram-se colestase, prurido intenso,
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alteracbes cardiovasculares, renais, 0sseas, oculares e vasculares, além de

possiveis repercussdes sobre o crescimento e o desenvolvimento.

Embora distintas, PFIC e Sindrome de Alagille compartilham desafios
relevantes relacionados ao diagndéstico e ao cuidado continuado. A variabilidade das
manifestacbes clinicas, a necessidade de investigacdo especializada e, em
determinados casos, de avaliacdo genética, podem tornar a trajetéria até o

diagnéstico particularmente complexa.

O impacto dessas condi¢cBes ultrapassa a dimensdo estritamente clinica.
Sintomas como o0 prurido intenso podem comprometer o0 sono, a rotina, o
desempenho escolar, a socializacdo e a qualidade de vida. A complexidade do
cuidado também pode impor aos familiares e cuidadores a necessidade de
reorganizacdo da vida profissional e familiar, além de deslocamentos frequentes
para servicos especializados e acompanhamento por diferentes profissionais de
saude.

No contexto brasileiro, também se mostra relevante discutir a disponibilidade
de dados epidemioldgicos e registros de pacientes, a identificacdo de centros e
servicos de referéncia, os fluxos assistenciais e a articulacdo entre os diferentes

niveis de atencdo do SUS.

A auséncia ou insuficiéncia de informagdes sistematizadas sobre a
populacdo afetada pode dificultar o planejamento de politicas publicas, a
organizacdo da rede de atencdo e a avaliacdo das necessidades concretas dos

pacientes e de suas familias.

Nesse cenario, a realizacdo de Audiéncia Publica pela Comissao de Defesa
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia constitui oportunidade para promover
escuta qualificada dos pacientes, familiares e cuidadores, reunir especialistas e
gestores publicos e identificar os principais gargalos existentes na jornada de

cuidado.
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O debate devera contemplar, entre outros, 0s seguintes aspectos:
| — diagndstico oportuno e adequado da PFIC e da Sindrome de Alagille;

Il — acesso a investigacdo diagnostica especializada e, quando clinicamente

indicada, a exames genéticos;

lll — organizacdo da linha de cuidado das pessoas com doencas raras no
SUS;

IV — fortalecimento e articulagdo dos centros e servigos de referéncia,
V — acompanhamento multiprofissional e integral dos pacientes;

VI — manejo do prurido e de outras manifestagcbes que comprometam a

qualidade de vida;

VIl — acesso as alternativas terapéuticas disponiveis, observadas as
evidéncias cientificas e os processos de avaliacdo e incorporacao de tecnologias em

saude;

VIII — acompanhamento da progressédo da doenca hepatica e prevencao de

complicacoes;

IX — acesso a procedimentos especializados e transplante, quando
indicados;

X — apoio psicolégico, social e assistencial aos pacientes, familiares e

cuidadores;

Xl — producdo e qualificacdo de dados epidemioldgicos e registros de

pacientes;

XIlI — continuidade e coordenacdo do cuidado entre os diferentes niveis de

atencao do SUS;

Apresentacdo: 31/08/2026 10:36:09.103 - CPD

REQ n.39/2026

*CD264395674500 %

Camara dos Deputados - Anexo IV - Gabinete 542 - Praca dos Trés Poderes - Brasilia DF
Para verificar a assinatura, Telefones /453:(6 1) 32155542 wrEsmail: deprodrigoroliemberg@camara.leg.br

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Rodrigo Rollemberg



CAMARA DOS DEPUTADOS

Gabinete do Deputado Rodrigo Rollemberg -
PSB/DF

XIlll — impactos das doencas sobre a educacédo, a convivéncia familiar, a

socializacdo e a participacdo comunitaria;

XIV — identificacdo de barreiras que possam comprometer o exercicio de

direitos e a plena participagao social das pessoas afetadas.

A audiéncia também permitira ampliar a visibilidade institucional dessas
condicdes e favorecer a construgcdo de uma agenda publica que considere nao
apenas o tratamento da doenca, mas a pessoa em sua integralidade, suas
necessidades de cuidado, autonomia, convivéncia familiar, educacéo, participacao

social e qualidade de vida.

A iniciativa esta em consonancia com 0s principios constitucionais da
dignidade da pessoa humana, do direito a saude e da protecao integral da crianca e
do adolescente, bem como com o compromisso do Poder Legislativo de promover o
debate publico e o aperfeicoamento das politicas destinadas as pessoas com
deficiéncia e as pessoas que enfrentam condi¢cdes de saude capazes de produzir
impedimentos e barreiras a participacao social.

Diante do exposto, considerando a relevancia social e a complexidade do
tema, solicitamos o apoio dos nobres Pares para a aprovacdo do presente

Requerimento e a realizacdo da Audiéncia Publica.

CONVIDADOS SUGERIDOS

Para contribuir com o debate, sugere-se a participacdo das seguintes
instituicbes e segmentos, sem prejuizo de outros que venham a ser indicados pela
Comisséo:

| — Ministério da Saude, especialmente das areas responsaveis por doencas
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raras, atencao especializada e assisténcia farmacéutica;

Il — Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo e do Complexo
Econdémico-Industrial da Saude — SECTICS/MS, especialmente da area responsavel

pela avaliacdo de tecnologias em saude;

Il — Sociedade Brasileira de Pediatria — SBP, com especialista em

hepatologia pediatrica;
IV — Especialista em genética médica/doencas raras;

V — Representantes de associa¢gfes e organiza¢gOes da sociedade civil que
atuem em defesa das pessoas com doencas hepaticas raras, PFIC e Sindrome de

Alagille;

VI — Pessoas com PFIC ou Sindrome de Alagille, familiares e cuidadores,
assegurando espaco para a apresentacao da experiéncia concreta e das principais
necessidades dessa populagéo.

Sala das Reunides, em de de 2026.

Deputado Federal RODRIGO ROLLEMBERG
PSBIDF
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