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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 4.895, de 2023, institui o Dia Nacional de
Conscientizagao sobre os Disturbios Congénitos da Glicosilagéo.

A justificativa do projeto se fundamenta na necessidade de de dar

maior visibilidade a esse grupo de doengas raras.

O projeto foi distribuido as Comissdes de Saude e Constituicdo e
Justica e de Cidadania (art. 54 RICD).

A apreciagao da proposicao é conclusiva pelas Comissdes e seu
regime de tramitacdo € ordinario, conforme o art. 24, inciso Il e art. 151, inciso llI,

ambos do Regimento Interno da Camara dos Deputados (RICD).
N&o ha projetos de lei apensados.

Findo o prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.
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Il -VOTO DO RELATOR

Cabe a esta Comissédo se manifestar sobre o mérito da proposicao
em relagdo a saude, nos termos do inc. XVII, do art. 32, do Regimento Interno da

Camara dos Deputados.

Inicialmente, gostaria de cumprimentar o nobre Deputado Ismael

pela iniciativa.

Os defeitos congénitos da glicosilagao (DCG, do inglés congenital
disorder of glycosylation) formam um grupo de doencas genéticas raras que afetam
a glicosilagéo de proteinas e lipidios. Glicosilagdo é o processo bioquimico de adi¢ao
de cadeias de acgucares (carboidratos) a proteinas e lipidios para formar moléculas
maiores e mais complexas, essenciais para o funcionamento normal das células.
Como essas moléculas sdo necessarias em diferentes células por todo o organismo,

a doenca geralmente se manifesta em diferentes 6rgéos e sistemas.

A criacdo de um dia de conscientizacdo da sociedade sobre os
defeitos congénitos da glicosilagdo (DCG) é de grande importancia, pois se trata de
uma doenga rara, pouco conhecida inclusive pela grande maioria dos meédicos.
Desta forma, esperamos impactos tanto na populagdo em geral quanto entre os

profissionais de saude.

A conscientizagcdo publica pode reduzir o estigma associado aos
defeitos congénitos da glicosilacdo, promovendo uma maior compreensdao dos
problemas vivenciados por essas pessoas, trazendo maior empatia e possibilidades
de inclusdo social, além de incentivar a formacao de redes de apoio e comunidades

de pacientes.

Entre os profissionais de saude, a conscientizagao sobre os defeitos
congénitos da glicosilacdo permite a divulgagdo de informagdes sobre seus sinais e
sintomas, podendo levar a um diagndstico mais precoce e uma melhor gestdo do
cuidado dos pacientes, incluindo desde meédicos de atengdo primaria até

especialistas e profissionais envolvidos com reabilitagdo. A maior visibilidade pode
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também incentivar mais pesquisas e politicas publicas para essas pessoas,

contribuindo significativamente para a melhora de sua qualidade de vida.

Portanto, dentro do que cabe a esta Comissdo de Saude se
manifestar nos termos regimentais, entendo que o projeto de lei ora em analise é

meritorio.

Faco apenas uma emenda de redacdo para alterar o nome

“disturbio” para “doencga”.

Em face do exposto, voto pela APROVACAO do PL n° 4.895, de
2023, com a EMENDA DE REDACAO anexa.

Sala da Comissdo, em de de 2024.

Deputado BRUNO GANEM
Relator

2024-7281
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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 4.895, DE 2023

Institui o Dia Nacional de Conscientizacao
sobre os Disturbios Congénitos da Glicosilagao.

EMENDA DE REDAGAO N°

Dé-se a ementa a seguinte redagao:
“Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre as Doencas
Congénitas da Glicosilagao”

Dé-se a ao art. 1° do projeto a seguinte redagao:

"Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional de Conscientizagdo sobre as
Doencas Congénitas da Glicosilagao, a ser celebrado anualmente no
dia 16 de maio."

Sala da Comissao, em de julho de 2024.

Deputado BRUNO GANEM
Relator

2024-7281
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