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| - RELATORIO

O projeto de lei em epigrafe institui a Politica Nacional de
Conscientizacdo e Orientacdo sobre a Linfangioleiomiomatose — LAM, a ser
desenvolvida no ambito do Sistema Unico de Satde — SUS e compreendendo,
entre outras acoes, | — divulgacao e esclarecimento dos profissionais de saude
guanto as caracteristicas da enfermidade, seu quadro sintomatico e diagndstico
diferencial; Il — estabelecimento de centros de referéncia para o diagndstico,
tratamento e acompanhamento das portadoras; Ill — implantacdo de sistema
nacional de coleta e processamento de dados sobre casos da moléstia. Prevé
também que o SUS propicie as portadoras o acesso a todos 0s meios
disponiveis para tratamento e controle da moléstia, e que o Poder Executivo
expeca regulamento em até 60 dias da data da publicacdo da lei, as despesas
decorrentes da sua execucao correndo a conta de dotacdes orcamentarias

préoprias, suplementadas se necessario.
O projeto tramita em regime ordindrio, sujeito a apreciacao
conclusiva pelas Comissfes. Foi encaminhado, para exame do mérito, a

Comisséo de Seguridade Social e Familia, além da Comissédo de Financas e



Tributacdo e da Comissdo de Constituicdo e Justica e de Cidadania (Art. 54

RICD). No prazo regimental ndo foram oferecidas emendas.

II - VOTO DO RELATOR

A linfangioleiomiomatose, objeto da proposi¢céo ora sob analise,
€ uma doenca rara que somente acomete mulheres em idade reprodutiva. Sua
etiologia é ainda ignorada, mas estad ja bem descrita na literatura médica.
Infelizmente ndo se dispde de tratamento curativo, mas h4, sim, tratamentos

gue retardam o seu avango e proporcionam melhor qualidade de vida.

Como a linfangioleiomiomatose € pouco conhecida mesmo
entre 0os meédicos pneumologistas e como seus sintomas iniciais séo
semelhantes ao de muitas outras pneumopatias, muitas vezes 0 seu
diagndstico é tardio, perdendo-se a oportunidade de iniciar a terapia no inicio,

guando é bem mais eficaz.

Assim, vemos com muito bons olhos a iniciativa de criar uma
politica de conscientizacdo e orientacdo sobre a linfangioleiomiomatose, de
modo a fomentar o diagnéstico precoce e consequentemente melhorar
sobremaneira a vida dos que padecem da enfermidade. Nosso voto € pela
APROVACAO do Projeto de Lei n° 5.078, de 2016.

Sala da Comissao, em de de 2017.
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