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| - RELATORIO

Trata-se do Projeto de Lei n°® 4.174, de 2024, de autoria do Deputado
Pastor Gil, que busca alterar a Lei n° 14.062, de 23 de setembro de 2020, para
estabelecer que “A Atrofia Muscular Espinhal e as demais doengas neuromusculares
serdo objeto de campanhas periddicas de esclarecimento e de humanizacdo do
tratamento, a serem empreendidas no A&mbito do Sistema Unico de Salde (SUS) e do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)”.

Segundo o autor da proposta, as doencas neuromusculares, “Por
serem doencas crénicas e, em muitos casos, de dificil diagndstico e tratamento, exigem
uma abordagem multidisciplinar que englobe ndo apenas os aspectos médicos, mas
também a assisténcia social e o suporte psicolégico e familiar”, razdo pela qual
“Campanhas de esclarecimento sdo essenciais para informar sobre os sintomas, o0s
avancos nos tratamentos e a importancia do suporte continuo, o que pode contribuir

para um diagnostico mais rapido e um tratamento mais eficiente”. O referido

rlamentar ressalta, também, a importdncia da humanizacdo do tratamento das
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doencas neuromusculares, o que poderia ser alcancado por meio de “conscientizacdo
da sociedade, dos profissionais de salde e de assisténcia social’”, de maneira a

assegurar um cuidado mais acolhedor e eficaz para os pacientes.

A matéria, sujeita a apreciacdo conclusiva das Comissdes (art. 24, I,
do Regimento Interno da Camara dos Deputados — RICD), sob o regime de tramitacdo
ordinario (art. 151, Ill, do RICD), foi distribuida as Comissdes de Previdéncia,
Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e Familia; de Saude; e de Constituicdo e
Justica e de Cidadania (art. 54 do RICD).

No prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas nesta

Comisséao.

E o relatério.

Il - VOTO DO RELATOR

O Projeto de Lei n° 4.174, de 2024, procura alterar a Lei n° 14.062, de
2020, para determinar que a “Atrofia Muscular Espinhal e as demais doencgas
neuromusculares serdo objeto de campanhas periddicas de esclarecimento e de
humanizacdo do tratamento, a serem empreendidas no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)”.

A referida Lei instituiu o dia 8 de agosto como Dia Nacional da Pessoa
com Atrofia Muscular Espinhal (AME), uma das inimeras doencas classificadas como
neuromusculares. A justificacdo do Projeto aponta a complexidade dessas patologias,
gue afetam os nervos e os musculos, comprometendo severamente a mobilidade, a

respiracéo e a qualidade de vida.

Como apontado na justificacdo do Projeto, as denominadas doencas
neuromusculares sdo um grupo vasto de condi¢cées que afetam o funcionamento do
sistema muscular, seja por problemas nos proprios musculos, nos nervos que 0s
controlam ou na comunicagao entre eles. Em termos um pouco mais precisos, tais

enfermidades decorrem do comprometimento de Orgdos e estruturas envolvidas no
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movimento do corpo, como o0 motoneurdnio medular, os nervos periféricos e 0s
musculos.' Entre as mais conhecidas, estdo a Amiotrofia Espinal (AME), objeto da Lei
n® 14.062, de 2020, a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e a Distrofia de Duchenne,

todas patologias cronicas, progressivas e frequentemente fatais.?

Em funcdo dessas caracteristicas, o Projeto de Lei acertadamente
aponta para a necessidade de diagnéstico precoce, pois 0 atraso na detec¢do da
doenca pode causar danos irreversiveis.® Com efeito, para doencas como a AME, o
inicio do tratamento, idealmente na fase pré-sintomatica, € o fator mais importante para
0 sucesso terapéutico. Nesse sentido, campanhas de esclarecimento podem ser
cruciais para reduzir o tempo médio entre o inicio dos sintomas e a confirmacgdo

diagnéstica, a qual, na ELA, por exemplo, leva de 10 a 13 meses.®

Outro aspecto, que a proposicao aborda, diz respeito ao cuidado eficaz
gue essas doencas exigem, o que somente pode ser oferecido por meio da integracao
entre equipes multidisciplinares e especializadas, envolvendo neurologistas,
fisioterapeutas, nutricionistas, psicologos e assistentes sociais. Quando esse tipo de
atendimento € prestado, observa-se um aumento comprovado da sobrevida dos

pacientes quando comparado ao atendimento geral.

Também se mostra importante a finalidade do Projeto, de combater o
estigma e promover a humanizacdo do atendimento por equipes integradas de
especialistas multidisciplinares. De fato, observa-se uma significativa caréncia de
especialistas e falhas no acesso ao diagnéstico gendmico em paises de renda média
como o Brasil,’ de maneira que a conscientizacdo proposta pelo Projeto pode contribuir

para mitigar o estigma e a desinformagao que ainda cercam esses pacientes.
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Diante disso, ndo poderiamos deixar de votar pela aprovacdo da
proposicdo, sem prejuizo da oportuna apreciacdo pela Comissdo da Saulde,
regimentalmente competente para apreciar os aspectos medicos e os efeitos sobre o
Sistema Unico de Salde (SUS), ocasido em que a matéria, eventualmente, podera ser

modificada, por meio de emenda ou substitutivo.

No que diz respeito a assisténcia social, a proposta traz uma medida
de baixo custo, mas de alto impacto sobre as acdes a cargo das equipes dos centros
de referéncia do Sistema Unico de Assisténcia Social (Suas), que também prestam
servicos de atendimento a individuos com doencas neuromusculares em situagdo de

vulnerabilidade, sejam ou ndo pessoas com deficiéncia.

Finalmente, as campanhas podem, também, despertar a consciéncia
da importancia de uma melhor articulacédo entre SUS e Suas, pois a progressao dessas
doencas gera dependéncia fisica e vulnerabilidade socioecondmica, exigindo suporte

ndo apenas clinico, mas social e familiar.

Ante 0 exposto, nosso voto é pela aprovacdo do Projeto de Lei n°
4.174, de 2024, com a Emenda n.° 1.

Sala da Comissao, em de de 2026.

Deputado BRUNO GANEM
Relator

2026-3311
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PROJETO DE LEI N° 4.174, DE 2024

Altera a Lei n° 14.062, de 23 de setembro de
2020, para instituir campanhas peridédicas de
esclarecimento sobre doencas neuromusculares e
de humanizacdo do tratamento médico-hospitalar e
da assisténcia social.

EMENDA N.° 1

Acrescente-se a Lei n°® 14.062, de 23 de setembro de 2020, o art. 2° e

enumerando o art. 2° para art. 3°, com a seguinte redacao:

2026-3311 (P_125319)

Para verificar a assinat

Art 2° A Atrofia Muscular Espinhal e as demais doencas
neuromusculares serdo objeto de campanhas peridédicas de
esclarecimento e de humanizacdo do tratamento, a serem
empreendidas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS).

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.” (NR)

Sala da Comissao, em de de 2026.

Deputado BRUNO GANEM
Relator

ura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD260897963100

H -E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Bruno Ganem

Apresentacdo: 09/06/2026 17:07:14.333 - CPASF

PRL 1 CPASF

> PL4174/2024

PRLnNn.1

*CD260897963100 =%



