Dia Nacional de
Conscientizagao
sobre a Sindrome
de Alagille

Projeto de Lei 1.667/2025

Comissao de Defesa dos Direitos

das Pessoas com Deficiéncia

L ’_\

Felipe - 6 anos

Paciente com Sindrome de Alagille e ja

fransplantado de figado



O Problema

» A Sindrome de Alagille é rara (1/70.000
nascidos vivos) e pouquissimo conhecida

inclusive nos servicos de saude

= Falta de diagndstico precoce e

infofmacado prejudica milhares de

fadmilias:
» Condutasinadequadas

» |mprecisdo em diagnosticos etc..

Maria Valentina - 1 ano e 4 meses
= A auséncia de visibilidade gera atraso Paciente com Sindrome de Alagille e

em poliﬁcas pﬁblicas e falta de alimentagcdo nasogdstrica devido a
dificuldade de absorcdo de nutrientes via oral.

beneficios para as familias afetadas.




Objetivo e
importancia do
Projeto

= |nstituir o Dia Nacional de
Conscientizagdo sobre a Sindrome de

Alagille.

Promover informacdo, mobilizacdo

sogial e apoio as familias.

ncentivar diagnoéstico precoce

Mobilizar politicas de saude e direitos
das pessoas com deficiéncia, alem de

aumentar o apoio institucional

Annie Luiza - 5 anos

Paciente com Sindrome de Alagille e xantomas na

pele devido ao alto colesterol



Beneficios
Esperados

» O principal beneficio seria a visibilidade e
conscientizagdo sobre a Sindrome,

frazendo:

» Maior acesso a tratamentos

dequados via SUS

Campanhas educativas anuais

» FEstimulo & pesquisa e protocolos

clinicos

» [ortalecimento de redes de apoio

Lucca -2 anos
Paciente com Sindrome de Alagille e muito

machucado apds uma noite de prurido




Base Legal e
Viabilidade

» Projeto de natureza declaratéria -
ndo gera impacto orcamentdrio
direto.

- 7

» Compativel com legislacoes ja
vigentes

Marcello - 2 anos

Paciente com Sindrome de Alagille, com olhos e pele

amarelada devido a ictericia




OBRIGADA PELA
OPORTUNIDADE!

Mdarcia Kékot
Mde de paciente com Sindrome de Alagille
e criadora da pdgina @vivendo_alagille no

Instagram

@VIVENDO_ALAGILLE
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