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CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 8.948-B, DE 2017

(Do Sr. Otavio Leite)

Institui o Dia Nacional de Conscientizacao sobre a Distrofia Muscular de
Duchenne, bem como a Semana Nacional de Conscientizacdo sobre a
Distrofia Muscular de Duchenne; tendo parecer. da Comissao de
Seguridade Social e Familia, pela aprovacdo (relator: DEP. DIEGO
GARCIA); e da Comissao de Constituicdo e Justica e de Cidadania, pela
constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa (relator: DEP.
PEDRO CUNHA LIMA).

DESPACHO:
AS COMISSOES DE:

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA; E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD).

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Na Comisséo de Seguridade Social e Familia:
- Parecer do relator
- Parecer da Comissao

[Il - Na Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania:
- Parecer do relator
- Parecer da Comisséao
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Distrofia
Muscular de Duchenne, bem como a Semana Nacional de Conscientizagao sobre a
Distrofia Muscular de Duchenne.

Art. 2° Fica instituida a data de 7 de setembro como Dia Nacional de
Conscientizacao sobre a Distrofia Muscular de Duchenne.

Art. 3° Fica instituida a Semana Nacional de Conscientizagcdo sobre a Distrofia
Muscular de Duchenne, a ser celebrada, anualmente, a partir do Dia Nacional de
Conscientizacao sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, estabelecido no art. 2°.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data da sua publicacéo.
JUSTIFICACAO

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é o tipo de distrofia muscular mais
comum e mais severo, afetando cerca de um em cada trés mil e quinhentos meninos.
E uma doenca genética de carater recessivo, ligada ao cromossomo X, degenerativa
e incapacitante. E uma doenca de carater hereditario, com o gene defeituoso
transmitido simultaneamente pelo pai e pela mae, que na maior parte das vezes é
assintomatica. No entanto, cerca de 1/3 dos casos ocorre por mutacao genética nova.

A DMD provoca um distarbio na producdo de uma proteina associada a
membrana muscular chamada distrofina, responsavel pela integridade da fibra
muscular. Os primeiros sinais de fraqueza muscular surgem assim que a crianca
comega a caminhar, ao redor dos trés aos cinco anos de idade. Inicialmente,
percebem-se quedas frequentes, dificuldade para subir escadas, levantar-se do chao
e correr, principalmente quando comparadas a criancas da mesma faixa etéria.

Se nao houver tratamento, a fraqueza evolui para incapacidade de andar, entre
8 a 12 anos. O comprometimento dos movimentos de todo o corpo € gradativo, até
chegar ao ponto da incapacidade de exercer movimentos simples. Os musculos
responsaveis pela respiracdo, como o diafragma e musculos intercostais sao
afetados, 0 que ocasiona a contracao ineficaz para abrir e fechar a caixa toracica,
impedindo uma respiracdo que atenda as necessidades do corpo e uma tosse eficaz
para a expulsdo das secrecdes. Em algumas distrofias o musculo cardiaco tambéem
podera ser comprometido.

Atualmente, o tratamento é feito com uma equipe multiprofissional, composta
por médicos, fisioterapeutas, psicélogos, fonoaudiélogos, enfermeiros, entre outros.
Sao usados medicamentos, orteses e fisioterapia. O uso da ventilagdo ndo invasiva,
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com respirador tipo BIPAP, melhora muito a qualidade de vida dos pacientes e sua
longevidade. Ainda n&o existe cura para a doenga, mas quanto mais cedo for iniciado
o tratamento, mais tarde surgirdo os sintomas e sequelas relativos a DMD.
Tratamentos hoje disponiveis podem prolongar em mais de 10 anos a vida dos
pacientes e muitas pesquisas de medicamentos em todo o mundo trazem esperancga
de cura para quem convive com a Distrofia Muscular de Duchenne.

O objetivo, com esta proposicdo, € chamar a atencao da sociedade brasileira
para a DMD. Incluindo no calendario uma data destinada a conscientizacao sobre a
Distrofia Muscular de Duchenne, conseguiremos, juntos, fazer com que os pacientes
e suas familias tenham maior respaldo no acesso a tratamentos que promovam a
saude, aumentem a qualidade de vida ou tragam a cura a essa doenca.

A data de 7 de setembro, escolhida para o Dia Nacional de Conscientizacao
sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, é a mesma na qual a celebracéo a realizada
em todo o mundo. Desde 2014, associacdes de pacientes em diversos paises
realizam a¢des para garantir acesso a tratamento, desenvolver a pesquisa e orientar
pacientes e familias sobre a doenca. As acfes de conscientizacdo em 7 de setembro
tém sido amplamente divulgadas, sendo reconhecidas por liderangcas mundiais, como
o Papa Francisco, que anualmente tem enviado mensagens de apoio a data para a
Asociacion Distrofia Muscular para las Enfermedades Neuromusculares, da
Argentina.

No Brasil, acdes relativas ao Dia Mundial de Duchenne comecaram em 2015 e
a cada ano vém crescendo em dimensao, conforme noticias divulgadas em diversos
meios de comunicacao de todo o pais. Mas em razdo de 7 de setembro ser o dia da
Independéncia do Brasil, muitas vezes a celebracdo da data no Brasil € transferida
para outra ocasido, durante a mesma semana ou més. Por isso, a melhor forma de
contemplar todas as atividades € a instituicdo da Semana Nacional de
Conscientizagéo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, que terd inicio, anualmente,
a partir do Dia Nacional de Conscientizagcao sobre a Distrofia Muscular de Duchenne,
a ser celebrado no dia 7 de setembro.

Atendendo aos critérios da Lei 12.345/2010, que fixa critério para instituicao de
datas comemorativas, foi realizada audiéncia publica na Comissdo de Defesa dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Camara dos Deputados, no dia 13 de
setembro de 2017, audiéncia publica para debater a Distrofia Muscular de Duchenne.
Na oportunidade, foi destacada a necessidade de criagdo da data para
conscientizacéo sobre a doencga, com o apoio de 18 associa¢des de pacientes de todo
o Brasil que acompanharam o debate realizado no plenario 13 do Anexo Il da Camara
dos Deputados. Na audiéncia, os debatedores destacaram que ha desinformacéo e
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desconhecimento sobre a DMD. Também foi ressaltada a necessidade de maiores
esforcos para diagnéstico, tratamento e pesquisa, a fim de melhorar a qualidade de
vida dos pacientes.

Por tais razbes apresentadas, apresento o presente projeto que cria o Dia
Nacional de Conscientizacdo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, bem como a
Semana Nacional de Conscientizacdo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, e
conto com o apoio dos nobres Pares para a aprovagdo dessa importante matéria.

Sala das Sessoes, 25 de outubro de 2017.

Deputado OTAVIO LEITE
PSDB/RJ

LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacédo de Organizacdo da Informacao Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacao Citada - SELEC

LEI N°12.345, DE 9 DE DEZEMBRO DE 2010
Fixa critério para instituicio de datas
comemorativas.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° A instituicdo de datas comemorativas que vigorem no territorio nacional
obedeceréa ao critério da alta significacdo para os diferentes segmentos profissionais, politicos,
religiosos, culturais e étnicos que compdem a sociedade brasileira.

Art. 2° A definicdo do critério de alta significacdo sera dada, em cada caso, por meio
de consultas e audiéncias publicas realizadas, devidamente documentadas, com organizages e
associagOes legalmente reconhecidas e vinculadas aos segmentos interessados.

Art. 3° A abertura e os resultados das consultas e audiéncias publicas para a
definicdo do critério de alta significacdo serdo objeto de ampla divulgacao pelos meios oficiais,
facultando-se a participacdo dos veiculos de comunicacgdo social privados.

Art. 4° A proposicdo de data comemorativa serd objeto de projeto de lei,
acompanhado de comprovacdo da realizacdo de consultas e/ou audiéncias publicas a amplos
setores da populacédo, conforme estabelecido no art. 2° desta Lei.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacgéo.

Brasilia, 9 de dezembro de 2010; 189° da Independéncia e 122° da Republica.

LUIZ INACIO LULA DA SILVA
Jodo Luiz Silva Ferreira
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

| - RELATORIO

O Projeto de Lei em andlise institui o dia sete de setembro como o Dia
Nacional de Conscientizacdo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne e a Semana
Nacional de Conscientizag&o sobre a Distrofia Muscular de Duchenne a partir desta data.

O Autor chama a atencao para o quadro progressivo de fraqueza
muscular que culmina em incapacidade de executar movimentos, dificuldade
respiratéria e as vezes cardiaca. Os primeiros sinais surgem quando a crian¢ca comeca
a andar. Ainda ndo ha cura para a doencga genética, mas o tratamento pode prolongar
a vida por cerca de dez anos. Ele é realizado por equipes multidisciplinares que
incluem médicos, fisioterapeutas, psicélogos, enfermeiros e fonoaudidlogos.

Além de comprovar a relevancia da instituicdo da data por meio de
documento de realizacdo de Audiéncia Publica que contou com o apoio de dezoito
associacOes de pacientes, a justificacdo ressalta que a comemoracao mundial ocorre
no dia indicado. No entanto, como coincide com a data da Independéncia do Brasil,
considera importante estender o periodo para a semana seguinte, no intuito de
permitir a maior conscientizacao a respeito do agravo e sua deteccédo precoce.

N&o foram apresentadas emendas no prazo regimental. A proposta
sera analisada em seguida pela Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania.

II-VOTO DO RELATOR

Acreditamos que é muito importante chamar a atencdo para a
Distrofia Muscular de Duchenne, de grande proeminéncia entre as cerca de trinta
formas de distrofia, que certamente serdo também beneficiadas com o alerta sobre o
problema. Como bem salienta o Autor, ainda que ndo exista cura até 0 momento, a
vida dos pacientes pode ter mais qualidade se os cuidados sdo adotados com
precocidade. Para tanto, é imprescindivel conscientizar as familias para os sinais da
doenca, possibilitando a busca por cuidados de saude.

O problema afeta os meninos, que exibem deterioracdo da
musculatura esquelética. Os primeiros sinais sdo dificuldade para aprender a andar,
quedas constantes, seguidos de limitacdo de movimentos e incapacidade
permanente. Por afetar o diafragma, a respiracao fica seriamente comprometida e o
doente exige assisténcia ventilatoria.
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Uma outra grande vantagem da maior visibilidade do problema € o
incentivo a realizacdo de estudos para melhor conhecé-lo e identificar formas de
tratamento. Na atualidade, uma esperanca é o emprego de células-tronco.

Assim, manifestamos nosso apoio a aprovacado do Projeto de Lei
8.948, de 2017.

Sala da Comissao, em 4 de maio de 2018.

Deputado DIEGO GARCIA
Relator

Ill - PARECER DA COMISSAO

A Comissdo de Seguridade Social e Familia, em reunido
ordinaria realizada hoje, aprovou unanimemente o Projeto de Lei n°® 8.948/2017, nos
termos do Parecer do Relator, Deputado Diego Garcia.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Saguas Moraes e Miguel Lombardi - Vice-Presidentes, Adelson
Barreto, Antonio Brito, Carmen Zanotto, Célio Silveira, Concei¢cdo Sampaio, Dr. Jorge
Silva, Dulce Miranda, Eduardo Barbosa, Flavinho, Floriano Pesaro, Geovania de S4,
Geraldo Resende, Hiran Goncalves, Jandira Feghali, Jean Wyllys, Jorge Solla, Laura
Carneiro, Luciano Ducci, Mandetta, Norma Ayub, Padre Jodo, Saraiva Felipe, Sergio
Vidigal, Toninho Pinheiro, Zenaide Maia, Adelmo Carneiro Le&o, Afonso Hamm,
Arnaldo Faria de S4, Chico D'Angelo, Christiane de Souza Yared, Diego Garcia, Erika
Kokay, Flavia Morais, Heitor Schuch, Julia Marinho, Raimundo Gomes de Matos,
Raquel Muniz, Renato Andrade, Roberto Britto e Roney Nemer.

Sala da Comissao, em 26 de junho de 2018.

Deputado JUSCELINO FILHO
Presidente

COMISSAO DE CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA
| - RELATORIO

Vem, a esta Comissdo de Constituicdo e Justica e de Cidadania, o
Projeto de Lei em epigrafe, de autoria do Deputado Otavio Leite, tendo por escopo
instituir “(...) o Dia Nacional de Conscientizacédo sobre a Distrofia Muscular de
Duchenne, bem como a Semana Nacional de Conscientizacdo sobre a Distrofia

Muscular de Duchenne”.
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Justifica o autor da proposicao, ilustre Deputado Otavio Leite:

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é o tipo de distrofia muscular
mais comum e mais severo, afetando cerca de um em cada trés mil e
quinhentos meninos. E uma doenca genética de carater recessivo,
ligada ao cromossomo X, degenerativa e incapacitante. E uma doenca
de carater hereditario, com o0 gene defeituoso transmitido
simultaneamente pelo pai e pela mae, que na maior parte das vezes é
assintomatica. No entanto, cerca de 1/3 dos casos ocorre por mutagao
genética nova.

A DMD provoca um disturbio na produgéo de uma proteina associada
a membrana muscular chamada distrofina, responsavel pela
integridade da fibra muscular. Os primeiros sinais de fraqueza
muscular surgem assim que a crian¢ca comec¢a a caminhar, ao redor
dos trés aos cinco anos de idade. Inicialmente, percebem-se quedas
frequentes, dificuldade para subir escadas, levantar-se do chéo e
correr, principalmente quando comparadas a criangas da mesma faixa
etéria.

Se nado houver tratamento, a fraqueza evolui para incapacidade de
andar, entre 8 a 12 anos. O comprometimento dos movimentos de todo
0 corpo é gradativo, até chegar ao ponto da incapacidade de exercer
movimentos simples. Os musculos responsaveis pela respiragéo,
como o diafragma e mausculos intercostais sao afetados, o que
ocasiona a contracdo ineficaz para abrir e fechar a caixa toracica,
impedindo uma respiragdo que atenda as necessidades do corpo e
uma tosse eficaz para a expulsdo das secregbes. Em algumas
distrofias 0 musculo cardiaco também podera ser comprometido.

Atualmente, o tratamento é feito com uma equipe multiprofissional,
composta por médicos, fisioterapeutas, psicélogos, fonoaudiélogos,
enfermeiros, entre outros. S&o usados medicamentos, orteses e
fisioterapia. O uso da ventilacdo né&o invasiva, com respirador tipo
BIPAP, melhora muito a qualidade de vida dos pacientes e sua
longevidade. Ainda ndo existe cura para a doenga, mas quanto mais
cedo for iniciado o tratamento, mais tarde surgirdo os sintomas e
sequelas relativos a DMD. Tratamentos hoje disponiveis podem
prolongar em mais de 10 anos a vida dos pacientes e muitas pesquisas
de medicamentos em todo o mundo trazem esperanca de cura para
guem convive com a Distrofia Muscular de Duchenne.

O objetivo, com esta proposi¢cdo, € chamar a atencdo da sociedade
brasileira para a DMD. Incluindo no calendério uma data destinada a
conscientizacdo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne,
conseguiremos, juntos, fazer com que os pacientes e suas familias
tenham maior respaldo no acesso a tratamentos que promovam a
salde, aumentem a qualidade de vida ou tragam a cura a essa
doenca.

A data de 7 de setembro, escolhida para o Dia Nacional de
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Conscientizacdo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, € a mesma
na qual a celebracdo 4 realizada em todo o mundo. Desde 2014,
associacOes de pacientes em diversos paises realizam acfes para
garantir acesso a tratamento, desenvolver a pesquisa e orientar
pacientes e familias sobre a doenca. As a¢des de conscientizacdo em
7 de setembro tém sido amplamente divulgadas, sendo reconhecidas
por liderancas mundiais, como o Papa Francisco, que anualmente tem
enviado mensagens de apoio a data para a Asociacion Distrofia
Muscular para las Enfermedades Neuromusculares, da Argentina.

No Brasil, agdes relativas ao Dia Mundial de Duchenne comegaram
em 2015 e a cada ano vém crescendo em dimenséo, conforme
noticias divulgadas em diversos meios de comunicac¢ao de todo o pais.
Mas em razdo de 7 de setembro ser o dia da Independéncia do Brasil,
muitas vezes a celebracdo da data no Brasil é transferida para outra
ocasido, durante a mesma semana ou més. Por isso, a melhor forma
de contemplar todas as atividades é a instituicao da Semana Nacional
de Conscientizag&o sobre a Distrofia Muscular de Duchenne, que tera
inicio, anualmente, a partir do Dia Nacional de Conscientizagao sobre
a Distrofia Muscular de Duchenne, a ser celebrado no dia 7 de
setembro.

Atendendo aos critérios da Lei 12.345/2010, que fixa critério para
instituicdo de datas comemorativas, foi realizada audiéncia publica na
Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia da
Camara dos Deputados, no dia 13 de setembro de 2017, audiéncia
publica para debater a Distrofia Muscular de Duchenne. Na
oportunidade, foi destacada a necessidade de criacdo da data para
conscientizagdo sobre a doenga, com 0 apoio de 18 associacfes de
pacientes de todo o Brasil que acompanharam o debate realizado no
plenario 13 do Anexo Il da Camara dos Deputados. Na audiéncia, 0s
debatedores destacaram que ha desinformacdo e desconhecimento
sobre a DMD. Também foi ressaltada a necessidade de maiores
esforcos para diagnoéstico, tratamento e pesquisa, a fim de melhorar a
gqualidade de vida dos pacientes.

A proposicao foi distribuida para anélise de mérito & Comisséo de

Seguridade Social e Familia, que houve por bem aprova-la.

Cumpre-nos, nesta Comissdo de Constituicdo e Justica e de

Cidadania, nos termos do art. 32, IV, "a”, do Regimento Interno, a manifestacao quanto

a constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa.

E o relatorio.

II-VOTO DO RELATOR

Sob o prisma de andlise desta Comissédo de Constituicdo e Justica e
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de Cidadania, estabelecido no art. 32, IV, “a”, do Regimento Interno, nossa anélise se
circunscreve, considerando-se o despacho de distribuicdo do Presidente da Casa, a
andlise da constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa, nos termos, agora, do

que preceitua o art. 54, I, do mesmo Estatuto.

Assim, a matéria é constitucional, vez que a Unido € deferida a
competéncia (art. 22, | e XIll, da CF) para legislar sobre o tema. Ademais, o Congresso
Nacional € a instancia constitucional para a abordagem legislativa do tema (art. 48,
caput, da CF).

A juridicidade da proposicédo também deve ser reconhecida, pois nao
hé& afronta a principio informador do nosso ordenamento juridico. Mais do que isso, a
presente proposicao observou os parametros estabelecidos pela Lei n® 12.345, de 9
de dezembro de 2010, que fixou os critérios para a instituicdo de datas
comemorativas. Nesse sentido, foram levados a efeito debates na Comisséo de
Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, com a participacdo de dezoito
associagoes.

De igual modo, a proposicéo foi lavrada em observancia a devida

técnica legislativa.

Nesses termos, ndo havendo O&bices contra a livre tramitacéo,
votamos pela constitucionalidade, juridicidade e boa técnica legislativa do Projeto de
Lei n°® 8.948, de 2017.

Sala da Comissao, em 05 de dezembro de 2018.

PEDRO CUNHA LIMA
Relator

Ill - PARECER DA COMISSAO

A Comissédo de Constituicdo e Justica e de Cidadania, em
reunido ordinéria realizada hoje, opinou pela constitucionalidade, juridicidade e técnica
legislativa do Projeto de Lei n° 8.948/2017, nos termos do Parecer do Relator,
Deputado Pedro Cunha Lima.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:
Daniel Vilela - Presidente, Hildo Rocha - Vice-Presidente,

Alessandro Molon, Antonio Bulhdes, Arnaldo Faria de S&, Betinho Gomes, Carlos
Bezerra, Clarissa Garotinho, Covatti Filho, Delegado Edson Moreira, Edio Lopes,
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Evandro Roman, Fabio Sousa, Fabio Trad, Fausto Pinato, Felipe Maia, Félix
Mendonca Janior, Francisco Floriano, Herculano Passos, Hugo Motta, Jodo Campos,
José Mentor, Julio Delgado, Jutahy Junior, Marcelo Aro, Maria do Rosario, Nelson
Pellegrino, Paes Landim, Paulo Magalhdes, Paulo Teixeira, Rubens Bueno, Rubens
Pereira Junior, Silvio Torres, Subtenente Gonzaga, Thiago Peixoto, Aureo, Bacelar,
Capitdo Augusto, Celso Maldaner, Delegado Eder Mauro, Domingos Savio, Edmar
Arruda, Gonzaga Patriota, Hiran Gongalves, Ivan Valente, Jerbnimo Goergen, Jo&o
Gualberto, Lincoln Portela, Lucas Vergilio, Luiz Couto, Marcos Rogério, Nelson
Marquezelli, Pastor Eurico, Pauderney Avelino, Pedro Cunha Lima, Reginaldo Lopes,
Ricardo lzar, Samuel Moreira, Sandro Alex, Sergio Zveiter, Valtenir Pereira e
Vicentinho Janior.

Sala da Comissao, em 12 de dezembro de 2018.

Deputado DANIEL VILELA
Presidente

FIM DO DOCUMENTO
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