COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 4.278, DE 2020

Institui no Calendario Nacional de
Eventos o Dia da Conscientizacdo sobre a
Mielomeningocele.

Autor: Deputado NEY LEPREVOST
Relatora: Deputada ROGERIA SANTOS

| - RELATORIO

O Projeto de Lei (PL) n° 4.278, de 2020, do Deputado Ney
Leprevost, visa a instituir no Calendario Nacional de Eventos o Dia da
Conscientizagdo sobre a Mielomeningocele, a ser realizado no dia 25 de
outubro. De acordo com o Projeto, esta data tem por objetivo a realizagao de
campanhas de conscientizacdo sobre o que é essa malformacédo congénita,
quais os fatores de risco para a sua ocorréncia, os sintomas associados, 0s

diagnésticos e os tratamentos possiveis.

A Proposi¢ao ainda concede ao Poder Executivo a faculdade
de firmar convénios e parcerias com entidades sem fins lucrativos e instituicbes
que tratam do tema para a realizagcdo de eventos, campanhas e atividades de

conscientizagéo, diagnostico e tratamento da condigéo.

Na justificagdo, o autor esclarece que a escolha do dia 25 de
outubro para a realizagao da campanha se deve ao fato de que essa data ja é

adotada internacionalmente.

Este Projeto de Lei, que tramita em regime ordinario, foi
distribuido a apreciagédo conclusiva das Comissdes de Saude, para analise do

seu mérito, e de Constituigdo e Justica e de Cidadania, para apreciagcado da sua
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constitucionalidade, da sua juridicidade e da sua técnica legislativa. No prazo

regimental, ndo foram apresentadas emendas ao PL nesta Comisséo.

E o Relatorio.

Il -VOTO DA RELATORA

Cabe a esta Comissdo de Saude a apreciagdao do Projeto de
Lei n°® 4.278, de 2020, quanto ao mérito, no que tange a questdes referentes ao
seu campo tematico e as suas areas de atividade, nos termos regimentais.
Informamos que o enfoque desta Comissao € a contribuicdo deste PL para a
defesa da Saude neste Pais. Ja os assuntos relativos a constitucionalidade e a

juridicidade da matéria serdo examinados pela CCJC.

A mielomeningocele, também conhecida como espinha bifida,
€ uma malformacédo congénita causada por defeito de fechamento do tubo
neural embrionario. Sua gravidade € variavel, a depender do local onde se
encontra a lesdo na medula. Quanto mais alta for, maior sera a quantidade de

sintomas e a dificuldade funcional.

Sua incidéncia em nosso Pais é de 2,28 para cada 1.000
nascimentos. Representa a segunda causa de deficiéncia do aparelho
locomotor em criangas. Sua ocorréncia pode ser influenciada por fatores
genéticos, ambientais e até nutricionais, como a deficiéncia de acido folico na

alimentagdo da mae no inicio da gestagao?.

Os sintomas mais comuns da mielomeningocele, que podem
variar de acordo com o paciente, sdo alteracdo motora, hidrocefalia, redugao
da sensibilidade, alteragbes no aparelho urinario e digestivo. Por isso, o
acompanhamento continuo das pessoas com essa condigdo por uma equipe
multidisciplinar deve se iniciar no nascimento e € de grande importancia para

que ela conquiste independéncia funcional?®.

' https://www.einstein.br/especialidades/medicina-fetal/material-de-apoio-ao-paciente/mielomeningocele-
cartilha-orientacao-apos-alta
2 https://www.scielo.br/j/fp/a/mR4p5ykKXf6jKT9pqd3HTfk/?lang=pt&format=pdf

% https://pequenoprincipe.org.br/projetosabermais/manual/apj_fab_mielo_01.pdf
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Quando nasce uma crianga com mielomeningocele, o impacto
inicial € grande, pois se trata de uma condigdo que demanda cuidados durante
toda a vida. A desinformacédo sobre o assunto torna a situacdo ainda mais
critica, pois a maioria das pessoas nao sabe que, com o devido tratamento,

individuos com essa condi¢cdo podem ter vidas plenas.

Acreditamos que a instituicdo de uma data como a proposta
pelo autor do Projeto para vigorar em todo o territério nacional ¢é
importantissima, para que possamos ter mais acesso a informagdes sobre essa
condigdo que, como mencionamos, € a segunda causa de deficiéncia do
aparelho locomotor em criangas. Com a realizagdo das campanhas propostas,
sera possivel, por exemplo, advertir as gestantes de que algumas deficiéncias

nutricionais podem contribuir para a ocorréncia da mielomeningocele.

E preciso ressaltar que a importancia desse tema ja foi objeto
de discussao nesta Casa. Em 2019, a Comissao de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia promoveu uma reunido com a presenca de
especialistas no assunto, em comemoracao ao Dia Mundial de Conscientizacéo

da Mielomeningocele®. A relevancia da matéria, portanto, € inquestionavel.

Ofereceremos um Substitutivo para retirarmos a expresséao
“calendario nacional de eventos”, que geralmente € associada a tematica do

turismo, e para efetuarmos alguns ajustes, que n&o interferem no mérito do PL.

Promovemos, assim, uma abordagem mais ampla e detalhada,
e estabelecemos um conjunto de agdes especificas, além de definirmos o
objetivo do Dia Nacional da Conscientizagdo sobre a Mielomeningocele.
Especificamos a necessidade de realizagdo de campanhas educativas sobre
temas relevantes a doenga (art. 2°), como conceito, sintomas, diagndstico e
tratamento, e ainda propusemos a iluminagdo de prédios publicos como um
gesto de sensibilizagdo da sociedade. Adicionalmente, previmos o incentivo a
producdo de materiais informativos e a divulgagdo em meios de comunicagéo
(arts. 4° e 6°), para ampliar o alcance das atividades de conscientizagéo. Por
fim, orientamos explicitamente as parcerias com instituicbes e ONGs, para o
fortalecimento de campanhas e eventos relacionados a conscientizagdo e ao

tratamento da mielomeningocele.

4 https://www.camara.leg.br/evento-legislativo/57978
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O nosso voto, portanto, é pela APROVACAO do Projeto de Lei
n°® 4.278, de 2020, nos termos do SUBSTITUTIVO anexo.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputada ROGERIA SANTOS
Relatora
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5
COMISSAO DE SAUDE
SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.278, DE 2020
Institui 0 Dia Nacional da

Conscientizagao sobre a Mielomeningocele.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional da Conscientizagao sobre

a Mielomeningocele, a ser realizado no dia 25 de outubro.

Paragrafo unico. A realizaggo do Dia Nacional da
Conscientizagdo sobre a Mielomeningocele tem como objetivo promover o
conhecimento, a compreensdo € O apoio a conscientizagdo sobre a
mielomeningocele, condicdo que exige uma abordagem multidisciplinar de
diagnéstico e tratamento, para a inclusdo e a qualidade de vida dos individuos

acometidos.

Art. 2° No Dia Nacional da Conscientizacdo sobre a
Mielomeningocele, serdo realizadas campanhas de conscientizagdo que
abordardo, necessariamente, os seguintes temas, sem prejuizo de outros

considerados indispensaveis pelos respectivos organizadores:
| — o conceito de mielomeningocele;
Il — os fatores associados a ocorréncia da mielomeningocele;
[Il — os sintomas da mielomeningocele;
IV — o diagnéstico da mielomeningocele;
V — os tratamentos disponiveis para a mielomeningocele.

Art. 3° No Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a
Mielomeningocele, os prédios publicos poderao ser iluminados com cores que

representem a causa, como forma de sensibilizar a sociedade sobre a doenca.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD241362322000

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Rogéria Santos

|

=>PL 4278/2020
PRLnNn.1

presentacdo: 29/10/2024 17:58:36.943 - CSAUD
PRL 1 CSAUDE

|

*CD241362322000 %



Art. 4° O Poder Publico incentivara a producgao e a distribuicdo
de materiais informativos, em formatos impressos e digitais, sobre a
mielomeningocele, que incluam orientagbes preventivas e cuidados

necessarios para o bem-estar das pessoas acometidas.
Art. 5° O Poder Executivo podera:

| - firmar convénios e parcerias com entidades sem fins
lucrativos e instituicbes que tratam do tema para a realizacdo de eventos,
campanhas e atividades de conscientizagdo, diagnostico e tratamento da

mielomeningocele;

Il - promover a divulgacao das atividades relacionadas ao Dia
Nacional da Conscientizagcdo sobre a Mielomeningocele em redes sociais, sites
institucionais e demais meios de comunicagéo, com o objetivo de alcangar toda

a sociedade e estimular o engajamento no tema.
Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagao.

Sala da Comisséo, em de de 2024.

Deputada ROGERIA SANTOS
Relatora
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