SENADO FEDERAL
REQUERIMENTO N° 433, DE 2026

Requer informacdes ao Senhor Alexandre Padilha, Ministro de Estado da Saude, sobre as
politicas publicas, da rede assistencial, os protocolos clinicos, a producdao de dados
epidemioldgicos e as acBes de atencao integral voltadas aos pacientes com doencgas
raras hepéticas no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS), especialmente em relacdo &
Sindrome de Alagille (ALGS), a Colangite Biliar Primaria (CBP), a Colestase Intra-hepatica
Familiar Progressiva (PFIC) e demais enfermidades congéneres.
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N*® DE

Requer que sejam prestadas, pelo
Senhor Ministro de Estado da Saude,
Alexandre Padilha, informacdes acerca das
politicas publicas, da rede assistencial,
dos protocolos clinicos, da producio de
dados epidemioldgicos e das agdes de
atencdo integral voltadas aos pacientes
com doengas raras hepaticas no dmbito
do Sistema Unico de Saide (SUS),
especialmente em relacdo a Sindrome de
Alagille (ALGS), a Colangite Biliar Primdria
(CBP), a Colestase Intra-hepdtica Familiar
Progressiva (PFIC) e demais enfermidades
congéneres.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 50, § 2°, da Constituicdo Federal e dos
arts. 216 e 217 do Regimento Interno do Senado Federal, que sejam prestadas, pelo
Senhor Ministro de Estado da Saude, Alexandre Padilha, informac&es acerca das
politicas publicas, da rede assistencial, dos protocolos clinicos, da producdo de
dados epidemioldgicos e das agdes de atencdo integral voltadas aos pacientes com
doencas raras hepéticas no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), especialmente
em relacdo a Sindrome de Alagille (ALGS), a Colangite Biliar Primdria (CBP),
a Colestase Intra-hepdatica Familiar Progressiva (PFIC) e demais enfermidades

congéneres.

Avulso do RQS 433/2026 [2 de 6]

SF/26521.70198-90 (LexEdit)



Nesses termos, requisita-se:

1. O Ministério da Saude dispde de estimativas oficiais acerca
do numero de pacientes diagnosticados com doengas raras
hepdticas no Brasil, em especial Sindrome de Alagille (ALGS),
Colangite Biliar Primdria (CBP) e Colestase Intra-hepdtica
Familiar Progressiva (PFIC)? Em caso positivo, informar os
quantitativos disponiveis, sua distribuicdo regional e os critérios
metodoldgicos utilizados para sua apuracio.

2. Existem bases de dados, registros nacionais, sistemas de
monitoramento ou mecanismos especificos de coleta de
informagdes epidemioldgicas relacionados as doencas raras
hepaticas? Em caso afirmativo, detalhar sua estrutura,
abrangéncia e indicadores acompanhados.

3. Quais ac¢des especificas vém sendo desenvolvidas pelo Ministério
da Satde no Ambito da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencgas Raras para o atendimento dos pacientes
acometidos por doengas raras hepaticas?

4, Informar quantos servicos especializados, centros de referéncia
ou estabelecimentos habilitados no SUS realizam atendimento
de pacientes com doencas raras hepdticas, indicando
sua localizagdo por unidade da Federagdo, capacidade de
atendimento e perfil assistencial.

5. Existem linhas de cuidado, protocolos assistenciais, diretrizes
clinicas ou fluxos de referéncia e contrarreferéncia especificos
destinados aos pacientes com doencas raras hepaticas? Em caso
positivo, encaminhar cépia dos documentos vigentes. Em caso
negativo, informar se ha estudos ou iniciativas em andamento
para sua elaboracao.

6. Informar se existem Protocolos Clinicos e Diretrizes

Terapéuticas (PCDTs) especificos relacionados as doencas raras
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10.

11.

hepaticas mencionadas neste requerimento. Caso nao existam,
esclarecer se hd processos em andamento para elaboragio,
atualizacdo ou avaliagdo de protocolos correlatos, indicando o
respectivo estagio de tramitagdo.

Quais acdes de educacdo permanente, capacitacdo profissional
ou qualificacdo das equipes de saide vém sendo promovidas
pelo Ministério da Saude para aprimorar o diagndstico precoce
e o manejo clinico das doengas raras hepaticas? Informar as
iniciativas realizadas nos dltimos cinco anos.

Informar quais  tratamentos, procedimentos, exames
diagndsticos e modalidades terapéuticas atualmente disponiveis
no SUS sdo destinados aos pacientes acometidos por doengas
raras hepaticas.

Existem processos de avaliagdo de tecnologias em saude,
incorporagdo, revisdo ou atualizacdo de tratamentos
relacionados as doencgas raras hepaticas atualmente em
tramitacdo no 4mbito do Ministério da Satde ou da CONITEC?
Em caso positivo, informar seu objeto e estagio de analise.

O Ministério da Saude possui levantamento acerca
da judicializacdo relacionada ao acesso a diagndsticos,
procedimentos ou tratamentos destinados aos pacientes com
doengas raras hepaticas? Em caso positivo, apresentar dados
consolidados dos dltimos cinco anos.

Ha planejamento institucional para ampliacdo da rede
assistencial, fortalecimento dos centros especializados ou
estruturacdo de novas linhas de cuidado destinadas aos
pacientes com doengas raras hepdticas? Em caso positivo,
detalhar as medidas previstas, respectivos cronogramas e fontes

de financiamento.
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12. Existem grupos técnicos, cadmaras assessor as, comités ou
instancias de participa¢do social que contem com a colaboracio
de associagGes de pacientes, sociedades médicas ou especialistas
para discussdo das politicas publicas relacionadas as doengas
raras hepdaticas? Em caso positivo, informar sua composigdo e
forma de funcionamento.

13. Considerando os objetivos da Politica Nacional de Atencio
Integral as Pessoas com Doencgas Raras, quais medidas o
Ministério da Saide entende prioritdrias para reduzir o tempo
de diagndstico, ampliar o acesso aos servicos especializados e
aprimorar a assisténcia prestada aos pacientes com doencas

raras hepdticas no Brasil?

JUSTIFICACAO

Chegou ao conhecimento desta Parlamentar demanda apresentada
pelo Movimento Vozes Raras do Figado, iniciativa que relne associacdes de
pacientes, familiares, sociedades cientificas, profissionais de satde e institui¢cdes
dedicadas ao aprimoramento da atengdo as pessoas acometidas por doengas raras

hepaticas no Brasil.

Segundo relatado pelas entidades, pacientes diagnosticados com
enfermidades como a Sindrome de Alagille (ALGS), a Colangite Biliar Primdria
(CBP) e a Colestase Intra-hepética Familiar Progressiva (PFIC), entre outras doencas
raras do figado, ainda enfrentam importantes desafios relacionados ao diagnéstico
oportuno, ao acesso a centros especializados, a disponibilidade de linhas de cuidado
estruturadas, a producdo de dados epidemioldgicos e a adequada integragdo da

rede assistencial.

A Constituicdo Federal assegura a satide como direito de todos e dever
do Estado, cabendo ao Poder Publico organizar politicas que promovam acesso

universal e igualitdrio as a¢les e servicos de satde. Nesse contexto, a Politica
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Nacional de Atenc¢io Integral as Pessoas com Doengas Raras constitui instrumento
fundamental para assegurar atendimento adequado as pessoas acometidas por

enfermidades de baixa prevaléncia e alta complexidade.

Entretanto, a efetividade dessas politicas depende da existéncia
de informagdes confidveis, da adequada organizacdo da rede assistencial,
da qualificagdo dos profissionais de saude, da produgdo de evidéncias
e da implementacdo de estratégias que permitam diagndstico precoce e

acompanhamento especializado.

Diante da relevincia do tema, mostra-se necessaria a obtencdo de
informagdes oficiais que permitam ao Senado Federal exercer adequadamente
sua funcdo fiscalizadora e acompanhar a implementacio das politicas publicas
voltadas as pessoas que convivem com doengas raras hepdticas, contribuindo para

o aperfeicoamento da assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Saude.

Sala das Sessdes, 1° de junho de 2026.

Senadora Damares Alves
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