PARECER N° 1117, DE 2016
DA COMISSÃO DE SAÚDE, SOBRE O PROJETO DE LEI N° 259, DE 2016
 


       De autoria da nobre Deputada Maria Lúcia Amary, o projeto em epígrafe tem por escopo instituir no âmbito do Estado de São Paulo o “Dia Estadual da Conscientização da Doença de Fabry”, a ser comemorado, anualmente, no dia 28 de abril.
Nos termos do item 2 do parágrafo único do artigo 148 do Regimento Interno, a propositura esteve em pauta nos dias correspondentes às 41ª a 45ª Sessões Ordinárias, de 05 a 11 de abril de 2016, não recebendo emendas ou substitutivos.

Decorrido o prazo de pauta, foi a propositura encaminhada à Comissão de Constituição, Justiça e Redação, na qual foi analisada quanto aos seus aspectos constitucional, legal e jurídico, recebendo parecer favorável.

Compete-nos, na sequência do processo legislativo, analisar seu mérito, de acordo com o previsto no § 3º do artigo 31 do Regimento Interno desta Casa.

A propositura pretende instituir o “Dia Estadual da Conscientização da Doença de Fabry”, a ser comemorado, anualmente, no dia 28 de abril. 

Entendemos que a iniciativa merece prosperar, uma vez que, segundo o disposto na justificativa do autor, a propositura tem por finalidade dar mais consistência ao diagnóstico e tratamento da Doença de Fabry, que é uma doença genética, de caráter hereditário, que causa a deficiência ou a ausência da enzima alfa-galactosidase (Gal A no organismo de seus portadores. O acometimento da doença é sistêmico e pode ocorre predominantemente no coração, no cérebro e nos rins. 

A enzima alfa-galactosidase (Gal A tem a função de eliminar uma substância gordurosa chamada globotriaosilceramida (GB3 ou GL-3), de modo que, na ausência ou deficiência da Gal A, a GB3 se acumula dentro das células, depositando-se em vários tecidos, principalmente nas paredes dos vasos sanguíneos.
O acúmulo de GB3 pode obstruir os vasos sanguíneos, causando isquemias e infartos de órgãos e tecidos.

Salientamos, que por ser uma doença rara e pouco conhecida, inclusive entre os médicos, os pacientes, muitas vezes, esperam anos entre os primeiros sintomas e o diagnóstico definitivo.

A Doença de Fabry ainda não possui cura conhecida, mas existem tratamentos de reposição da enzima Gal A que prolongam a expectativa de vida dos pacientes. O que torna de extrema importância o diagnóstico rápido da doença.

Em função de todas essas questões, notamos que a instituição do Dia Estadual da Conscientização da Doença de Fabry, dedicado a dar mais consistência ao diagnóstico e tratamento da doença, é de extrema importância para a saúde da população do Estado de São Paulo.

Dessa forma, por tratar-se de relevante iniciativa, somos favoráveis à aprovação do Projeto de Lei nº 259, de 2016, conclusivamente.
a) Analice Fernandes – Relatora

Aprovado, conclusivamente, conforme voto do relator, nos termos dos artigos 31 e 33 do Regimento Interno.

Sala das Comissões, em 23/8/2016.
a) Celso Giglio – Presidente
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