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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n® 5.177, de 2019, propde a criacdo do Dia
Nacional de Conscientizacdo sobre as distrofias musculares, a ser celebrado
anualmente no dia 17 de setembro, com a realizacdo de campanhas

educativas pelo Poder Publico sobre essas doencas.

A justificativa do projeto se fundamenta na necessidade de
maior divulgagao de informacbes sobre essas doencas raras, desconhecidas

mesmo entre grande parte dos profissionais de saude.

Adicionalmente, a justificativa afirma a realizagdo de Sesséo
Solene no Plenario da Camara dos Deputados, no dia 19 de setembro de 2019,
para a conscientizacdo sobre as Distrofias Musculares, no qual foi confirmada a
alta significacdo e relevancia para sociedade brasileira da data proposta,

cumprindo assim o disposto na Lei n°® 12.345, de 2010.



Trata-se de proposicao sujeita a apreciacdo conclusiva pelas
comissOes (art. 24, 1, do RICD); despachado a Comissédo de Seguridade Social
e Familia; e & Comisséo de Constituicdo e Justica e de Cidadania (art. 54, I, do
RICD).

Tramita em regime ordinario (art. 151, Ill, do RICD).
N&o ha Projetos de Lei apensados.
Decorrido o prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.

Il - VOTO DA RELATORA

Inicialmente, € preciso saudar a iniciativa do Deputado Federal
OTONI DE PAULA e dos demais Deputados que o acompanham nesta
proposicdo, que trata com tanta preocupacdo das pessoas distrofias

musculares.

Como corretamente apontado, as distrofias musculares formam
um grupo de doencas que se caracterizam pela degeneracdo progressiva do
tecido muscular, levando a quadro de fraqueza progressiva, que muitas vezes
resulta em incapacidade para realizacdo de atividades da vida diaria,

comprometendo sua independéncia.

Sao doencas raras, de causa genética e sem cura, mas que
com tratamento multiprofissional adequado e iniciado precocemente é possivel
reduzir a velocidade de progressdo da doenca, postergando a ocorréncia de

incapacidades.

Em razdo da necessidade de diagndéstico precoce, € necessaria
uma ampla campanha de conscientiza¢do da populacéo e dos profissionais de
saude, a fim de permitir que os pacientes consigam identificar os primeiros

sinais da doenca para procurar ajuda meédica e estes profissionais estejam



capacitados para realizar o tratamento adequado conforme as linhas de
cuidado estabelecidas.

Portanto, reconhecendo o louvavel mérito da proposicao, voto
pela APROVACAO do Lei n°5.177, de 2019.

Sala da Comissao, em de de 20109.

Deputada DRA. SORAYA MANATO
Relatora
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