REQUERIMENTO N.° , DE 2019

(Do Senhor Otoni de Paula)

Requer a realizacdo de sessdo
solene de conscientizacdao sobre a
Distrofia Muscular.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, nos termos artigo 68 do Regimento
Interno da Camara dos Deputados, a realizacdo de Sessdo Solene no dia 17
(dezessete) de setembro de 2019, destinada a promover a conscientizacao

sobre as Distrofias Musculares.

Justificativa

O objetivo desta sessao é conscientizar 0s nobres pares e a sociedade
sobre a importancia de esclarecer sobre as distrofias musculares progressivas.

As distrofias musculares sdo doencas de origem genética caracterizadas
pela degeneracao progressiva do tecido muscular. Formam um grupo de mais
de 30 doencas e estima-se mais de 104 mil pessoas no Brasil com algum tipo
de distrofia muscular. A mais frequente é a Distrofia Muscular de Duchenne,
que afeta 1 a cada 3.500 meninos.

Como consequéncia de disseminar informacgdes sobre as distrofias
musculares progressivas , objetivamos obter maior rapidez nos diagnosticos e
precocidade e eficiéncia nos tratamentos. Atualmente, para o diagndstico, €
possivel realizar um exame de sangue para analise do DNA que permite
determinar, com até 70% de certeza, o tipo de distrofia. Nos 30% restantes, a
classificacéo ira depender de uma biopsia do musculo para localizar a proteina

gue esta faltando.



Os primeiros sinais surgem quando a crianga comeca a caminhar, entre
trés e cinco anos de idade e evolui para a incapacidade de andar entre 8 e 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 respiragdo, como o diafragma e musculos
intercostais sdo afetados, o que ocasiona a contracdo ineficaz para abrir e
fechar a caixa toracica, impedindo uma respiracédo que atenda as necessidades
do corpo e uma tosse eficaz para a expulsdo das secrecdes. Em algumas
distrofias o musculo cardiaco também podera ser comprometido.

As distrofias musculares néo tém cura, no entanto, € possivel melhorar a
qualidade de vida e diminuir a velocidade da progressdo da doenca com
tratamento realizado por equipe multiprofissional. Sdo usados medicamentos,
Orteses e fisioterapia. O uso da ventilacdo ndo invasiva, com respirador tipo
BIPAP, melhora a qualidade de vida dos pacientes e sua longevidade. De
acordo com a médica neurologista e presidente da Alianga Distrofia Brasil Dra.
Ana Ludcia Langer, estima-se que, sem tratamento, 75% dos pacientes morre
antes dos 20 anos.

Esta sessédo figura também como pedra fundamental para estabelecer o
dia 17 de setembro como Dia de Conscientizacdo das Distrofias Musculares
por ser a data de nascimento do Dr. Guillaume Duchenne (1806-1875), um dos
primeiros médicos que buscou descrever e classificar a distrofia muscular e em

desenvolver os primeiros exames para o diagnostico da doenca.

Sala das Sessbes, em de de 2019.

OTONI DE PAULA
Deputado Federal
PSC/RJ



