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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 3.014, de 2025, de autoria da deputada
Erika Kokay, cria a Semana Nacional de Conscientizacdo sobre Doencas
Mitocondriais, a ser realizada anualmente entre os dias 18 e 24 de setembro
em todo o territério nacional.

A iniciativa legislativa decorre de demanda social, corroborada
por especialistas, apresentada no ambito de audiéncia publica sobre o tema
realizada no ambito da Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia desta Casa, no dia 17 de junho de 2025, as 10 horas. O evento
contou com a participacdo de pesquisadores, profissionais da saude e
entidades representativas das pessoas acometidas por doencas mitocondriais,
que contribuiram com subsidios importantes para a formulacdo da presente
proposta legislativa.

A proposicao insere-se no campo das politicas publicas de

saude voltadas as doencas raras, visando a ampliacdo da conscientizacao
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social, ao estimulo ao diagndstico precoce e ao fortalecimento das acbes de
atencao integral no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

Na Justificacdo, a autora da Proposicéo destaca diversos tipos
de Doencas Mitocondriais e sua potencial gravidade clinica, podendo haver
progressao adversa de sintomas até chegar ao 6bito. Em seguida, ela enfatiza
gue a adocao dos mecanismos de conscientizacdo sobre as enfermidades de
gue trata este Projeto de Lei serd benéfica para mobilizar o Poder Publico e a
sociedade em relacdo a essa temética, bem como enfrentar o preconceito
contra as pessoas com doencgas mitocondriais.

Este Projeto de Lei foi distribuido as Comissbes de Saude;
Financas e Tributacdo (Art. 54, RICD) e Constituicdo e Justica e Cidadania (Art.
54, RICD). E uma Proposicdo sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas
Comissdes (Art. 24, 1) e o Regime de Tramitacdo € o Ordinario (Art. 151, lll,
RICD).

Este é o Relatério.

Il - VOTO DO RELATOR

O Projeto de Lei n° 3.014, de 2025, cria a Semana Nacional de
Conscientizag&o sobre Doengas Mitocondriais. Essa Proposig&o visa incentivar
a mobilizacdo do Poder Publico e da sociedade para lidar com as adversidades
criadas por essas enfermidades, bem como combater o preconceito contra

pessoas com essas moléstias.

Doengas mitocondriais sdo enfermidades causadas por um
grupo heterogéneo de distarbios genéticos que provocam deficiéncia ou
diminuicdo da atividade das mitocéndrias, que sdo as organelas responsaveis
por fornecer energia as células. O processo fisiopatolégico dessas doencas €
desencadeado por mutacdes no DNA mitocondrial ou no DNA do nucleo
celular, especificamente em regides que codificam as proteinas necessarias

para a respiracao celular e a estrutura da mitocondria.
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Dessa  forma, essas doencas costumam afetar
preferencialmente 6rgdos compostos por tecidos com alta demanda energética,
como cérebro, musculos e coracdo. Embora ndo exista um registro nacional de
doencas mitocondriais no Brasil, estima-se que a prevaléncia dessas moléstias

no pais seja de 1: 5.000 a 1: 10.000 nascidos vivos.

Um dos maiores desafios em relacdo as doencas mitocondriais
€ a dificuldade no estabelecimento do diagndstico preciso porque as variadas
manifestagdes clinicas dessas moléstias podem ser confundidas com diversas
outras enfermidades mais prevalentes na populacdo brasileira. Ademais, a
definicdo diagndstica pode demandar, além da histéria clinica detalhada e do
exame fisico minucioso do paciente, 0 acesso a exames complementares mais

especializados, como analises bioquimicas de amostras de tecidos humanos.

Nesse contexto, &€ meritério estabelecer uma Semana Nacional
de Conscientizacdo sobre Doencas Mitocondriais para difundir informacdes e
incentivar a reflexdo sobre a potencial gravidade dessas enfermidades,
especialmente se suas consequéncias adversas forem negligenciadas pelo
Poder Publico e pela sociedade. Além disso, torna-se importante atuar para
gue as pessoas com doencas mitocondriais possam conviver em sociedade de

forma harmonica e sem sofrer preconceitos em funcdo de sua condicao.

Por outro lado, a boa técnica legislativa recomenda alterar o
paragrafo Unico do art. 1° para adequar a definicdo de doencas mitocondriais

ao que € preconizado pelas informacdes cientificas mais recentes.

Pelo exposto, meu voto é pela APROVACAO do Projeto de Lei
n° 3.014, DE 2025, com a EMENDA em anexo.

Sala da Comissao, em de de 2026.

Deputado PADRE JOAO
Relator
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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 3.014, DE 2025

Cria. a Semana Nacional de
Conscientizacao sobre Doencas
Mitocondriais.

EMENDA N°

Dé-se ao paragrafo unico do art. 1° do projeto a seguinte
redacao:

Pardgrafo dnico. Para efeitos desta Lei, consideram-se
doencas mitocondriais as enfermidades causadas por um
grupo heterogéneo de disturbios genéticos que provocam
deficiéncia ou diminuicdo da atividade das organelas
responsaveis pelo fornecimento de energia as células, as
mitocdndrias, 0 que afeta principalmente os 6rgdos formados
por tecidos com alta demanda energética, como cérebro,
musculos e coragdo. As disfun¢gbes no funcionamento celular
decorrentes das doencas mitocondriais podem acarretar em
distirbios como Neuropatia Optica Hereditaria de Leber
(LHON), Miopatias Mitocondriais, tais como a Sindrome de
Leigh, TK2D, POLG, Encefalomiopatia Mitocondrial, Acidose
Lactica e episédios similares a acidentes vasculares cerebrais,
entre outras."

Sala da Comissao, em de de 2026.

Deputado PADRE JOAO
Relator
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