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Relator: Senador JAYME CAMPOS

I - RELATORIO

Vem ao exame da Comissao de Assuntos Sociais (CAS) o Projeto
de Lei (PL) n°® 3.448, de 2023, da Deputada Amalia Barros, que institui o dia
23 de abril como Dia Nacional de Conscientizagdo da Fibrodisplasia
Ossificante Progressiva (FOP).

A proposicao contém dois artigos. O art. 1° institui a efeméride,
nos termos da ementa do projeto. J4 o art. 2° prevé a entrada em vigor da lei na
data de sua publicagdo.

Na justificacdo da matéria, a autora destaca que a FOP ¢ uma
doenga muito rara e incapacitante, decorrente de mutagdo genética que acarreta,
progressivamente, na transformacdo dos musculos em tecidos Osseos em
diversas partes do corpo. Afirma que o objetivo da proposicdo legislativa ¢ a
conscientizacdo da sociedade sobre a enfermidade, estabelecendo um marco
que remeta ao dia em que foi anunciada a descoberta do gene da doenca
(ACVRI1).
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A proposi¢do, que ndo recebeu emendas, foi distribuida para
analise exclusiva da CAS, devendo seguir ao Plenario apos a manifestagao
deste colegiado.

II - ANALISE

Nos termos do art. 100, II, do Regimento Interno do Senado
Federal, compete a CAS opinar sobre proposi¢des que versem sobre prote¢ao
¢ defesa da saude, caso do projeto em andlise.

Ademais, por ser a Unica comissdao a manifestar-se sobre o tema,
compete-lhe, ainda, a analise dos requisitos de constitucionalidade, juridicidade
e regimentalidade. Quanto a esses aspetos, nada ha que se opor ao projeto.

A proposic¢ao respalda-se nos arts. 23, II; 24, IX e XII; 48 ¢ 61 da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, atendendo aos requisitos
formais de constitucionalidade.

O texto apresenta técnica legislativa apropriada, em consonancia
com as determinacdes da Lei Complementar n°® 95, de 26 de fevereiro de 1998.

No que diz respeito ao “critério de alta significagdo” previsto na
Lei n® 12.345, de 9 de dezembro de 2010, que fixa critério para institui¢do de
datas comemorativas, deve-se destacar o reconhecimento, pelo Poder
Executivo, por meio de portaria, da institui¢do do dia 23 de abril como Dia
Nacional de Conscientizagdo da Fibrodisplasia Ossificante Progressiva. A data
faz referéncia a publicagdo, na revista cientifica Nature, do artigo que descreve
a alteracdo no gene responsavel pela doenga. Entre os autores do estudo estdo
pesquisadores brasileiros. Dessa forma, considera-se atendido o critério de alta
significacao.

No mérito, da mesma forma, o parecer ¢ favoravel ao projeto.

A FOP, também conhecida como Miosite Ossificante Progressiva,
¢ uma condi¢do genética extremamente rara, caracterizada pela substitui¢ao
progressiva de musculos e tecidos conjuntivos por tecido 6sseo, num processo
de ossificagdao que se inicia geralmente antes dos cinco anos de idade. Esta
doenga impde severas limitacdes aos movimentos, afetando areas como o
pescogo, os ombros € os membros, além de causar dificuldades respiratorias e
na abertura da boca, o que interfere diretamente na alimentagdao dos pacientes.
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Individuos acometidos pela FOP apresentam uma malformagao
caracteristica no dedo maior do pé (halux), observavel bilateralmente desde o
nascimento, e cerca de metade dos pacientes também exibe deformidades nos
polegares. Este sinal clinico ¢ de suma importincia para o diagnostico da
doenga, revelando-se particularmente valioso durante a avalia¢do clinica de
neonatos. Adicionalmente, a FOP pode ser diagnosticada por outros sinais
congénitos, incluindo anomalias estruturais na regido superior da coluna
vertebral e uma conformacao anormal do colo do fémur, que se apresenta de
forma curta e espessa.

A FOP, por ndo possuir cura, demanda uma abordagem de cuidado
multiprofissional e 0 uso de medicamentos para aliviar sintomas e inflamagdes,
muitos deles oferecidos gratuitamente pelo Sistema Unico de Saude. Os
tratamentos medicamentosos baseiam-se, principalmente, no uso de corticoides
e anti-inflamatorios, durante a fase aguda da doenga, com o objetivo de
controlar o processo inflamatorio. O tratamento pode envolver, ainda,
abordagens terapéuticas, reabilitadoras ou cirurgicas.

A prevaléncia da FOP ¢ de, aproximadamente, um em cada um
milhdo e meio de pessoas, com uma estimativa de quatro mil individuos
afetados em todo o mundo. Diante da gravidade e da raridade da FOP, o
diagndstico precoce e acurado se torna um elemento crucial, possivelmente na
sala de parto ou durante as primeiras consultas pedidtricas, para mitigar os
impactos da doenga no desenvolvimento e na qualidade de vida da crianca.

Nesse sentido, a instituicdo de uma lei voltada para a
Fibrodisplasia Ossificante Progressiva ¢ medida essencial para garantir a
conscientizacdo, o diagnostico precoce € o acesso ao tratamento adequado,
além de fomentar a pesquisa e o desenvolvimento de novas terapias. Tal
iniciativa legislativa ndo apenas reflete o compromisso do Estado com a saude
e o bem-estar dos individuos afetados por esta condi¢do rara, mas também
promove uma maior integragao das politicas de saude voltadas para doencas
raras no Brasil, assegurando, assim, um suporte mais efetivo e uma melhor
qualidade de vida para os pacientes e suas familias.
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III-VOTO

Ante o exposto, o voto ¢ pela aprovacdo do Projeto de Lei
n® 3.448, de 2023.

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relator
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