PROJETO DE LEI N° , DE 2025
(Da Sra. FLAVIA MORAIS)

Institui o] Dia Nacional de
Conscientizacdo sobre a Miastenia, a ser
celebrado anualmente no dia 2 de junho, e
da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional de Conscientizacado sobre
a Miastenia, a ser celebrado anualmente em 2 de junho, com o objetivo de
promover agdes de informacao, diagndstico precoce, tratamento adequado e

inclusao social das pessoas com miastenia no Brasil.

Art. 2° Na data referida no artigo anterior, o Poder Publico
podera promover, em parceria com entidades civis, associacdes de pacientes e
instituicdbes de ensino e pesquisa, campanhas educativas e eventos de
conscientizacdo, com foco na divulgacao de informagdes sobre a doenca e na

valorizagao da qualidade de vida das pessoas afetadas.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICAGAO

A Miastenia, também conhecida como Miastenia Gravis, € uma
doenga rara, crénica e neuromuscular, caracterizada pela fraqueza e fadiga
anormal dos musculos voluntarios. Essa condi¢gao ocorre devido a uma falha na
comunicagao entre os nervos e os musculos, geralmente provocada por um
processo autoimune, no qual o sistema imunolégico do proprio organismo
ataca os receptores de acetilcolina — substancia responsavel pela transmissao

dos impulsos nervosos aos musculos.
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Segundo o Ministério da Saude, a Miastenia é classificada no
grupo das doencgas raras neuromusculares e possui incidéncia estimada entre
10 e 20 casos por 100 mil habitantes, o que representa cerca de 25 a 40 mil

pessoas vivendo com a doenga no Brasil'.

A enfermidade pode afetar individuos de qualquer idade, mas é
mais comum em mulheres jovens e em homens acima dos 60 anos. Entre os
sintomas mais recorrentes estdo queda das palpebras (ptose), visdo dupla
(diplopia), dificuldade para mastigar, engolir, falar e respirar, além da fraqueza
generalizada. Esses sintomas flutuam ao longo do dia e podem ser agravados

por esforco fisico ou estresse.

A Miastenia Gravis Autoimune (MGA) é o tipo mais prevalente
e responde por aproximadamente 85% dos casos. Ja a Sindrome Miasténica
Congénita é mais rara, de origem genética, e se manifesta desde o

nascimento?.

Embora haja tratamento disponivel no Sistema Unico de Saude
(SUS) — com medicamentos imunossupressores, imunoglobulina e, em alguns
casos, cirurgia para retirada do timo —, o diagndstico precoce ainda é um
desafio, em razado da baixa familiaridade dos profissionais de saude com os
sinais iniciais da doencga. Essa realidade leva muitos pacientes a enfrentarem

anos de espera até receberem o diagnostico correto.

A Associagao Brasileira de Miastenia (ABRAMI), que ha mais
de duas décadas atua na defesa dos direitos das pessoas com miastenia,
destaca que a falta de informacgao e visibilidade publica contribui ndo apenas
para o diagnostico tardio, mas também para o isolamento social e o

preconceito enfrentados por pacientes e familiares.

A instituicdo de um Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a
Miastenia, a ser celebrado em 2 de junho, data reconhecida
internacionalmente como o Myasthenia Gravis Awareness Day, representa um
passo importante para ampliar o conhecimento da populacdo e dos

profissionais de saude sobre a doenga, promover o diagnostico precoce e o

' Ministério da Salde — Secretaria de Atencgéo Especializada a Sadde. Doengas Raras: Miastenia Gravis.
Brasilia, 2024. Disponivel em: https://www.gov.br/saude

2 Sociedade Brasileira de Neurologia. Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Miastenia Gravis.
Brasilia, 2023.
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https://www.gov.br/saude

tratamento adequado, incentivar politicas publicas voltadas as doengas
neuromusculares raras, valorizar o papel das associagdes de pacientes e das
familias no cuidado e na defesa de direitos, além de estimular a pesquisa

cientifica e o desenvolvimento de novas terapias.

Portanto, a aprovacao deste projeto representa uma iniciativa
de alto valor social e humano, que reforgca o compromisso do Parlamento com
a visibilidade das pessoas que convivem com doengas raras € com a promogao

da saude publica no Brasil.

Sala das Sessoes, em de de 2025.
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Deputada FLAVIA MORAIS
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