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Institui o Dia Nacional da Cistinose.
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| - RELATORIO

O Projeto de Lei em epigrafe, de autoria do nobre Deputado

Marcelo Aro, pretende criar o Dia Nacional da Cistinose.

O autor do Projeto justifica sua iniciativa citando a necessidade
de difuséo de informagdes sobre esta doenga rara.

O Projeto, que tramita sob o rito ordinario, estd sujeito a
apreciacdo conclusiva pelas Comissdes. Foi distribuido as Comissdes de
Seguridade Social e Familia; e de Constituicdo e Justica e de Cidadania,

cabendo a primeira a analise do mérito.

No ambito desta Comissdo de Seguridade Social e Familia, o

Projeto ndo recebeu emendas no decurso do prazo regimental.

E o Relatorio.

II - VOTO DO RELATOR

Cabe a esta Comissdao a analise do mérito referente a seu

campo tematico e areas de atividade, nos termos regimentais.



A cistinose é uma doenca rara, originada de alteracdes
genéticas. Os pacientes com esta doenca podem desenvolver alteracdes nos
rins, olhos, musculos, tireoide, pancreas, entre outros 6rgdos. Em algumas
formas da doenca, os rins podem entrar em faléncia antes mesmo dos dez

anos de vida.

Por ser uma afeccéo bastante rara, existe pouca divulgacao de
sua existéncia. Isso dificulta o diagnéstico, o que € muito ruim, jA que o
tratamento precoce pode modificar a evolucdo da doenca. A falta de

informacdes também contribui para o preconceito em relacdo aos pacientes.

O Projeto de Lei em analise pretende criar o Dia Nacional da
Cistinose, com o objetivo de conscientizar a sociedade sobre as necessidades
especificas de organizacdo de politicas publicas para os pacientes com esta

doenca, além de combater o preconceito e a discriminacao.

Considerando que esta Comisséo se destina a avaliar aspectos
da proposicéao referentes a saude publica, entende-se que o projeto € meritério,
ja que os objetivos do mesmo favorecem as pessoas com cistinose e suas

familias, facilitando o diagnéstico precoce e reduzindo o preconceito.

Pelas razBes expostas, na certeza do mérito e oportunidade da
proposicdo, meu voto é pela APROVACAO do Projeto de Lei n® 8.668, de
2017.

Sala da Comissao, em de de 2017.

Deputado DR. JORGE SILVA
Relator
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