COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 4.368, DE 2020

Altera a Lei n° 12.136, de 18 de
dezembro de 2009, para instituir o Més
Nacional de Conscientizagdo e Divulgagao
da Fibrose Cistica - Setembro Roxo.

Autor: Deputado PEDRO WESTPHALEN
Relator: Deputado JORGE SOLLA

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 4.368, de 2020, do Deputado Pedro
Westphalen, visa a ampliagcdo da campanha de conscientizagao sobre a fibrose
cistica, transformando o ja existente Dia Nacional de Conscientizacdo e
Divulgacéo da Fibrose Cistica em uma campanha que abrange todo o més de
setembro. Com isso, busca intensificar os esfor¢cos para informar e educar a
sociedade sobre a doenga e promover maior visibilidade e acesso a
tratamentos adequados.

Na justificac&do, o autor enfatiza a necessidade de aumentar a
conscientizagdo sobre a importancia do diagndstico precoce e do tratamento
adequado dessa doenga genética rara e grave. Ele argumenta que a
campanha de conscientizagdo, atualmente restrita ao Dia Nacional de
Conscientizagao e Divulgagao da Fibrose Cistica em 5 de setembro, deve ser
expandida para todo o més de setembro, e associada a cor roxa, que

representa a causa mundialmente.

Este PL, que tramita em regime ordinario, foi distribuido, em
carater conclusivo, as Comissdes de Saude (CSAUDE), para analise do mérito,

de Financas e Tributagdo (CFT), para apreciagao da sua adequagao financeira
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e orcamentaria, e de Constituicdo e Justica e de Cidadania (CCJC), para

exame da sua constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa.

Na CSAUDE, nao foram apresentadas emendas no prazo

regimental.

E o Relatorio.

Il -VOTO DO RELATOR

Cabe a esta Comissdo de Saude a apreciagdo do Projeto de
Lei n°® 4.368, de 2020, quanto ao mérito, no que tange a questdes referentes ao
seu campo tematico e as suas areas de atividade, nos termos regimentais.
Informo que o enfoque desta Comissdo é a contribuicdo deste PL para a
defesa da Saude neste Pais. Ja os assuntos relativos a adequacao financeira e
orgamentaria e a constitucionalidade e a juridicidade da matéria serao

examinados pelas préximas comissdes a que o PL for encaminhado.

A fibrose cistica, também conhecida como mucoviscidose, €&
uma doenga genética rara e grave, caracterizada pela producao de secrecdes
espessas € pegajosas que podem causar obstrugcdes em varios 0Orgaos,

especialmente nos pulmdes e no sistema digestivo.

Ha cerca de 6.000 pacientes atualmente cadastrados no
Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC), base de dados proveniente
da atuagao de profissionais da saude de mais de 50 centros de referéncia do
Pais. De acordo com os dados disponiveis, ha uma distribuicdo heterogénea
de pacientes no Brasil, com maior numero de casos nas regides sudeste e sul
(68% dos casos). O numero de novos diagnosticos tem oscilado entre 250 e

300 casos por ano’.

A fibrose cistica € uma doenca recessiva, o que significa que,
para que uma pessoa desenvolva a doenga, ela precisa herdar um gene
alterado de cada um dos pais. De acordo com estimativas do Ministério da

Saude, um em cada 25 brasileiros € portador do gene da fibrose cistica, sem

' Grupo Brasileiro de Estudos de Fibrose Cistica. Registro Brasileiro de Fibrose Cistica - 2018. 2020.
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apresentar sintomas®. Este fato torna a conscientizacdo ainda mais
imprescindivel, pois muitas pessoas podem ter o gene sem saber, o que

aumenta o risco de terem filhos com a doenca.

O Projeto de Lei em aprecgo visa a alterar a Lei n® 12.136, de
2009, para instituir o Més Nacional de Conscientizacdo e Divulgacdo da
Fibrose Cistica — Setembro Roxo. A Lei atualmente vigente trata apenas do Dia
Nacional de Conscientizacdo sobre essa doenca. A proposta de expandir a
campanha de conscientizagdo para todo o més de setembro, e ndo apenas
limita-la ao Dia Nacional de Conscientizagdo e Divulgagao da Fibrose Cistica
em 5 de setembro, visa a dar maior visibiidade a doenca e as suas
implicagdes. A cor roxa, mundialmente associada a causa da fibrose cistica,
ajudara a unificar e fortalecer as agdes de conscientizagdo, o que facilita a

identificacdo e o engajamento da populagao nas campanhas.

Acreditamos que é preciso ampliar a conscientizagdo sobre a
fibrose cistica, uma vez que o seu diagnéstico precoce é fundamental, pois
permite iniciar o tratamento nas primeiras etapas da doenca, o que pode
melhorar significativamente a qualidade de vida dos pacientes e aumentar sua
expectativa de vida. Atualmente, a triagem neonatal, com o Teste do Pezinho,
€ uma das principais estratégias para detectar a fibrose cistica logo nos
primeiros dias de vida. No entanto, apesar dessa medida, muitos casos ainda
nao sao diagnosticados a tempo, e a conscientizagdo da populacédo e dos

profissionais de saude € essencial para reverter esse quadro.

A implementacdo do Setembro Roxo permitira a realizagao de
acdes educativas e informativas ao longo de todo o més, por meio do
envolvimento tanto a populagdo quanto os gestores e profissionais da area de
saude. Tais agdes incluirdo palestras, campanhas publicitarias, distribuicdo de
materiais informativos e a realizagao de eventos publicos, todos voltados para
a disseminagao de informacdes sobre a fibrose cistica, suas manifestacoes,

meétodos de diagndstico e opgdes de tratamento.

A fibrose cistica ainda ndo tem cura. Porém, se diagnosticada

precocemente, pode ser tratada, e seus efeitos sobre o organismo podem ser

2 https://bvsms.saude.gov.br/fibrose-cistica-e-genetica-e-mais-comum-na-infancia/
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bastante minorados. Conscientizacdo, portanto, € imprescindivel para dar

qualidade de vida aos pacientes.

Como informado na justificacdo da Proposicao, esta iniciativa
tem o amparo do Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica (Unidos pela
Vida), uma organizacdo da sociedade civil sem fins lucrativos, fundada em
2011, com sede em Curitiba/PR e atuagédo nacional. Tal apoio nos da ainda
mais conviccao da necessidade da aprovagao deste Projeto, pois reforgca a sua

relevancia e o seu potencial impacto positivo.

E por isso que o nosso voto é pela APROVACAO, no mérito,
do Projeto de Lei n°® 4.368, de 2020.

Sala da Comissao, em 16 de julho de 2024.

o

Deputado JORGE SOLLA
Relator
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