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CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 5.114-B, DE 2016

(Da Sra. Mariana Carvalho)

E criado o Dia Nacional da Conscientizacdo da Doenca de Fabry, a ser
celebrado no dia 28 de abril; tendo parecer da Comissédo de Seguridade
Social e Familia, pela aprovagdo, com substitutivo (relator: DEP.
ALEXANDRE SERFIOTIS); e da Comissao de Constituicdo e Justica e
de Cidadania, pela constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa
deste e do Substitutivo da Comisséo de Seguridade Social e Familia
(relatora: DEP. CLARISSA GAROTINHO).

DESPACHO:

AS COMISSOES DE:

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposigcao Sujeita a Apreciagdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Na Comissao de Seguridade Social e Familia:
- Parecer do relator
- 1° substitutivo oferecido pelo relator
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comissao

[l - Na Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania:
- Parecer da relatora
- Parecer da Comissao
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 12 E criado o Dia Nacional da Conscientizagdo da Doenca de Fabry, a ser
celebrado no dia 28 de abril.

Art. 22 O disposto no art. 1° visa principalmente, entre outras agdes, permitir
iniciativas e agdes do poder publico em parceria com entidades médicas, universidades,
associacdes e sociedade civil, na organizacao de palestras, eventos, treinamentos sobre a
Doenga de Fabry, ampliando e antecipando o respectivo diagnéstico, assim como seus
impactos na vida dos pacientes, familiares e de toda a sociedade brasileira.

Art. 32 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICACAO

A doen¢a de Fabry (DF) ¢ uma das 45 diferentes Doencas de Deposito
Lisossomico (DDL), que se caracterizam por serem genéticas, de carater hereditario, e que
causam a deficiéncia ou a auséncia de uma enzima que ajuda o corpo a liberar residuos
gerados nas células. Esses residuos, no caso de Fabry, se acumulam predominantemente no
coragdo, no cérebro ¢ nos rins. Isso faz com que a doenga, que é cronica ¢ progressiva,
comprometa a qualidade de vida e a produtividade de quem a possui. Além disso, ha ainda o
risco de morte prematura.

O desafio atual ¢ ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas presentes nos
casos da Doenca de Fabry junto a sociedade, mas também em relacdo aos profissionais de
saude, auxiliando-os a considerar a patologia entre os diagndsticos diferenciais para os
especialistas, principalmente pediatras, neurologistas, cardiologistas, nefrologistas e clinicos
gerais.

A doenca de Fabry causa significativa morbidade e mortalidade. Compromete
a qualidade de vida e a produtividade do individuo acometido. Além disto, o risco de morte
prematura estd aumentado, em ambos os sexos. Tipicamente a morte ocorre por volta da 3* a
4* décadas de vida devido a insuficiéncia renal, acidente vascular encefalico e eventos
cardiacos.

Por se tratar de uma doenga rara muitos profissionais trabalham anos sem
nunca encontrar um paciente com a enfermidade ou quando se deparam com um caso destes
ndo a reconhecem. Em geral os pacientes com progressao mais lenta da doenca sdo mais
dificeis de serem diagnosticados, pois os sintomas se apresentam mais sutis € atenuados.

Com isso, a grande maioria dos pacientes leva mais de 10 anos para conseguir
um diagnostico correto, tendo passado por até sete diferentes tipos de profissionais ou
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especialidades médicas, incluindo neurologista, cardiologista, nefrologista ou geneticista. Os
profissionais médicos geralmente dao apenas uma alternativa de diagnostico geral para os
sintomas, como dor generalizada, insuficiéncia cardiaca e/ou insuficiéncia renal. O tempo
médio de diagndstico no Brasil ¢ de 14 anos, mas existem casos que levaram até 20. E sabe-se
que o diagndstico e o tratamento precoce podem influenciar muito na qualidade de vida que
um paciente pode ter.

Nacionalmente, a DF ainda ndo tem uma data que possa ser lembrada para que
haja a melhor conscientizagdo dos pacientes. Como existe no inicio do més de abril a
comemoracao do Dia da Mulher com doenca de Fabry, pensou-se no fato de se comemorar
durante o proprio més de abril, no dia 28/4 o Dia da Conscientizagdo da doenga de Fabry.

Ser portador de uma doenca rara significa pertencer a um grupo de pessoas
com um dos mais de 8 mil tipos diferentes de distirbios, que afetam até 1,3 a cada duas mil
pessoas, segundo a Organizacdo Mundial de Saude. No caso especifico de Fabry, no Brasil a
prevaléncia de aproximadamente 2.900 pacientes, com incidéncia aproximada de 1 a cada
40.000 nascimentos.

Hoje, no Brasil, foram identificados aproximadamente 700 pacientes, mas ha

potencialmente outras 2.200 pessoas que podem exibir os sinais e sintomas da doenga.

Sabemos que sozinhos eles nunca serdo ouvidos. Acreditamos que uma Lei,
que defina essa data como sendo a oficial do Dia de Conscientizagdo sobre a Doenga de
Fabry, ¢ muito importante para dar mais consisténcia a uma ag¢do que, por meio desta
iniciativa pode ajudar e muito o trabalho de alguns médicos, conscientizacdo de pacientes e

respectivas associagoes.

Importante informar que a Dep. Maria Lucia Amary - do PSDB/SP, apresentou
na Assembleia Legislativa de Sao Paulo o projeto de lei n® 259/2016, de idéntico teor, o qual
serviu de inspiragdo para apresentarmos esta proposi¢ao de ambito nacional.

Pela relevancia do caso, esperamos a aten¢ao e o apoio dos colegas deputados
para a analise e aprovagao desta proposicao.

Sala das Sessdes, em 28 de abril de 2016.

Deputada Mariana Carvalho
PSDB/RO
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

| - RELATORIO

A proposi¢cao ora sob analise, de autoria da nobre deputada
Mariana Carvalho dispde sobre a criacdo do Dia Nacional da Conscientizagcdo da
Doenca de Fabry, a ser celebrado anualmente em 28 de abril.

Justificando sua iniciativa, a ilustre autora esclarece que a
Doenga de Fabry (DF) é uma das 45 diferentes Doencas de Deposito Lisossdmico
(DDL) caracterizadas por serem genéticas, de carater hereditario, e que causam a
deficiéncia, ou auséncia, de uma enzima que ajuda o corpo a liberar residuos
gerados nas células. Tais residuos acumulam-se predominantemente no coracéo,
cérebro e rins, fazendo com que a doenga, que é crdnica e progressiva, comprometa
a qualidade de vida e a produtividade de quem a possui, acarretando, também, o
risco de morte prematura.

Importante ainda, € a informacdo da autora de que é
necessario ampliar o conhecimento da sociedade, e principalmente para os
profissionais da saude como pediatras, neurologistas, cardiologistas, nefrologistas e
clinicos gerais sobre os sinais e sintomas presentes nos casos da Doenga de Fabry,
auxiliando-os a considerar a patologia entre os diagnésticos diferenciais, pois podem
deparar-se com um caso de DF e n&o reconhece-lo.

Como se trata de uma doencga rara, a maioria dos pacientes
pode passar mais de 10 anos até ter o diagnostico efetivado, passando pelos mais
diferentes especialistas, em especial pacientes com a progressdo mais lenta da
doenca. Por outro lado, muitos profissionais de saude podem passar toda sua vida
laboral sem encontrar um paciente que seja com tal enfermidade.

No Brasil foram identificados cerca de 700 pacientes, mas ha
potencialmente mais de 2 (duas) mil pessoas que podem ter os sinais e sintomas da
doenga.

A Doenca de Fabry ainda ndo tem uma data nacional que
possa ser mote de conscientizagdo para a sociedade em geral, e profissionais de
saude, mas como € celebrado no inicio do més de abril o Dia da Mulher com DF, a
autora considerou pertinente registrar em lei, no referido més, no dia 28/4, o Dia
Nacional da Conscientizacdo da doenca de Fabry.
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O PL 5.114, de 2016 foi distribuido a esta Comissdo de
Seguridade Social e Familia para analise do mérito nos termos do Art. 24, inciso |l
do Regimento Interno da Cémara dos Deputados - RICD. Posteriormente devera
ainda manifestar-se a Comissao de Constituicdo e Justica, e de Cidadania, quanto
aos pressupostos definidos no art. 54 do citado Regimento.

No prazo regimentalmente previsto ndo foram apresentadas
Emendas.

E o Relatério.

Il -VOTO DO RELATOR

O Parlamento € sempre convocado a manifestar-se sobre as
mais diversas matérias, um sem numero de aspectos técnicos, humanos,
econdmicos e sociais envolvidos nos mais diversos temas, e neste caso nao seria
diferente.

A proposicao ora em avaliagcdo nos traz a consciéncia que nao
apenas doencgas que atingem grande porcentagem da sociedade merecem nossa
atencao, pois cada vida humana tem o mesmo valor, a mesma importancia, e ndo é
porque se trata de uma enfermidade rara que esta Casa deva importar-se menos..

Ao contrario, nesta legislatura especificamente temos
acompanhado a luta dos pacientes com doencgas raras lutando pelo seu espacgo na
esfera de preocupacdo do Estado, no Sistema Unico de Salde - SUS, pois ndo é
por fazerem parte de uma minoria que sejam menos dignos de atengao integral do
Poder Publico. E com a evolugdo constante do conhecimento cientifico e
tecnoldégico, mais necessario ainda é dar visibilidade a luta destes cidadaos e
cidadas, e do direito que tém ao acesso a informacao e a saude.

O PL 5.114, de 2016 €& muito bem vindo, e € louvavel a
iniciativa da deputada Mariana Carvalho. Todavia, consideramos serem necessarias
pequenas alteragdes no texto, inclusive a ementa do projeto, visando adequa-lo a
Lei Complementar 95, de 1998, que dispde sobre a elaboracdo, a redacdo, a
alteracdo e a consolidagdo das leis, para que ndo sejam necessarias tais
adequacgdes na CCJC, o que esta relatoria faz por meio de emenda substitutiva.

Feitas estas consideracbes, manifestamos o voto pela
aprovacgao do Projeto de Lei n® 5.114, de 2016, nos termos do substitutivo anexo.
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Sala da Comisséo, em 5 de junho de 2018

Deputado ALEXANDRE SERFIOTIS
Relator

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N2 5.114, DE 2016

PROJETO DE LEI N2 5.114, DE 2016

Dispde sobre a instituicdo do dia 28 de abril
como o Dia Nacional da Conscientizacao
sobre a Doenga de Fabry.

O Congresso Nacional decreta

Art. 1° Esta Lei dispde sobre a instituicdo do Dia Nacional de Conscientizacao
sobre a Doencga de Fabry, a ocorrer em 28 de abril.

Art. 2° Fica instituido o 28 de abril como o Dia Nacional da Conscientizagao
sobre a doencga de Fabry.

Parégrafo Unico. A instituicdo desta data visa realizagdo de agdes do poder
publico em parceria com entidades médicas, universidades, associagdes e
sociedade civil, na forma de eventos, palestras de esclarecimento, e treinamentos
sobre sinais e sintomas da Doencga de Fabry, ampliando o conhecimento, e visando
respectivo diagndstico antecipado, assim como debates sobre os impactos na vida
de pacientes e familiares, e dando visibilidade a sociedade sobre a doencga.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comisséo, em 5 de junho de 2018.

Deputado ALEXANDRE SERFIOTIS
Relator
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Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Seguridade Social e Familia, em reunido
ordinaria realizada hoje, aprovou unanimemente, com substitutivo o Projeto de Lei n°
5.114/2016, nos termos do Parecer do Relator, Deputado Alexandre Serfiotis.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Odorico Monteiro, Saguas Moraes e Miguel Lombardi - Vice-
Presidentes, Adelson Barreto, Alan Rick, Alexandre Serfiotis, Antdnio Jacome,
Benedita da Silva, Carmen Zanotto, Conceigdo Sampaio, Dr. Jorge Silva, Dr. Sinval
Malheiros, Eduardo Barbosa, Flavinho, Floriano Pesaro, Geovania de Sa, Geraldo
Resende, Hiran Gongalves, Jandira Feghali, Jean Wyllys, Jorge Solla, Laura
Carneiro, Leandre, Luciano Ducci, Mandetta, Mario Heringer, Norma Ayub, Padre
Jodo, Paulo Foletto, Pepe Vargas, Ricardo Barros, Saraiva Felipe, Sergio Vidigal,
Shéridan, Zenaide Maia, Afonso Hamm, Ana Perugini, Chico D'Angelo, Christiane de
Souza Yared, Cristiane Brasil, Diego Garcia, Erika Kokay, Fabio Reis, Givaldo
Carimbao, Jodo Campos, Jorge Tadeu Mudalen, Julia Marinho, Lucas Vergilio,
Paulo Azi, Raimundo Gomes de Matos, Renato Andrade e Roberto Britto.

Sala da Comisséo, em 11 de julho de 2018.

Deputado JUSCELINO FILHO

Presidente

SUBSTITUTIVO ADOTADO
AO PROJETOS DE LEI N° 5114/2016

Dispbe sobre a instituicdo do dia 28 de abril

como o Dia Nacional da Conscientizacdo
sobre a Doencga de Fabry.

O Congresso Nacional decreta:
Art. 1° Esta Lei dispde sobre a instituicdo do Dia Nacional de Conscientizacao
sobre a Doencga de Fabry, a ocorrer em 28 de abril.

Art. 2° Fica instituido o 28 de abril como o Dia Nacional da Conscientizagao
sobre a doencga de Fabry.
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Parégrafo Unico. A instituicdo desta data visa realizagdo de agdes do poder
publico em parceria com entidades médicas, universidades, associagdes e
sociedade civil, na forma de eventos, palestras de esclarecimento, e treinamentos
sobre sinais e sintomas da Doenga de Fabry, ampliando o conhecimento, e visando
respectivo diagndstico antecipado, assim como debates sobre os impactos na vida
de pacientes e familiares, e dando visibilidade a sociedade sobre a doenca.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao

Sala da Comisséo, 11 de julho de 2018.

Deputado JUSCELINO FILHO
Presidente

COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTIGA E DE CIDADANIA

| - RELATORIO

O Projeto de Lei N° 5.114, de 2016, de autoria da nobre deputada Mariana
Carvalho trata sobre a criacdo do Dia Nacional da Conscientizacao da Doencga de
Fabry, a ser celebrado anualmente em 28 de abril.

O art. 2° da proposta diz que o objetivo da instituicdo desta data é: “entre
outras acbes, permitir iniciativas e acdes do poder publico em parceria com
entidades médicas, universidades, associa¢des e sociedade civil, na organizagao de
palestras, eventos, treinamentos sobre a Doenga de Fabry, ampliando e antecipando
o respectivo diagndstico, assim como seus impactos na vida dos pacientes,
familiares e de toda a sociedade brasileira.”

Segundo a Associagdo Brasileira dos Pacientes Portadores da doencga de
Fabry e Seus Familiares — ABRAFF - A doenca de Fabry & genética, de carater
hereditario, que causa a deficiéncia ou a auséncia da enzima alfa-galactosidase (a-
Gal A) no organismo de seus portadores. E uma das 45 doencas de depésito
lisossébmico. A deficiéncia enzimatica interfere na capacidade de decomposicao de
uma substéncia adiposa especifica, denominada globotriaosilceramida, também
chamado de Gb3. A doencga de Fabry é crbnica, progressiva e atinge varios 6rgaos e
sistemas do organismo.
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Em sua justificacdo, a autora da proposta destaca que por falta de
conhecimento os pacientes demoram até 10 anos para conseguir o diagnostico
correto. “Por se tratar de uma doencga rara muitos profissionais trabalham anos sem
nunca encontrar um paciente com a enfermidade ou quando se deparam com um
caso destes ndo a reconhecem. Em geral os pacientes com progressdo mais lenta
da doenga sao mais dificeis de serem diagnosticados, pois o0s sintomas se
apresentam mais sutis e atenuados” conclui a autora.

A matéria tramita em regime ordinario (RI, art. 151, lll) e € de competéncia
conclusiva das comissdes (RI, art. 24, Il). Foi distribuida, inicialmente, a Comissao
de Seguridade Social e Familia que aprovou substitutivo apenas com o objetivo de
aperfeigoar a técnica legislativa do projeto em analise.

Esgotado o prazo regimental neste Orgdo Técnico, ndo foram apresentadas
emendas.

E o relatério.

Il -VOTO DA RELATORA

De acordo com o Regimento Interno da Camara dos
Deputados (art. 32, IV, a c/c art. 54), cabe a esta Comissédo de Constituigdo e Justica
e de Cidadania a analise dos aspectos constitucionais, juridicos e de técnica
legislativa do Projeto de Lei N° 5.114, de 2016.

As matérias sdo de competéncia legislativa concorrente da
Unido (CF, art. 24, IX), sendo atribuicdo do Congresso Nacional sobre elas dispor,
com a sangéao do Presidente da Republica (CF, art. 48). A iniciativa do parlamentar é
legitima (CF, art. 61), uma vez que n&o esta reservada a outro Poder.

Também no que se refere a juridicidade, entendemos que as
proposi¢cées em exame nao divergem de principios e regras de direito que possam
barrar a sua aprovacéo por este Orgdo Técnico. Além disso, os projetos estdo em
acordo com as normas infraconstitucionais em vigor no pais.

No que diz respeito a técnica legislativa, tanto o projeto original
como o seu substitutivo foram elaborados conforme as disposicdes da Lei
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Complementar n° 95/98, alterada pela Lei Complementar n® 107/01.

Isto posto, nosso voto é pela constitucionalidade, juridicidade e
boa técnica legislativa do Projeto de Lei n° 5114, de 2016 e do substitutivo
apresentado pela Comissao de Seguridade Social e Familia.

Sala da Comissao, em 14 de agosto de 2019.

Deputada CLARISSA GAROTINHO
Relatora

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissdo de Constituicdo e Justica e de Cidadania, em
reunido ordinaria realizada hoje, opinou pela constitucionalidade, juridicidade e
técnica legislativa do Projeto de Lei n® 5.114/2016 e do Substitutivo da Comisséao de
Seguridade Social e Familia, nos termos do Parecer da Relatora, Deputada Clarissa
Garotinho.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Felipe Francischini - Presidente, Bia Kicis, Lafayette de
Andrada e Caroline de Toni - Vice-Presidentes, Alexandre Leite, Aureo Ribeiro,
Celso Maldaner, Clarissa Garotinho, Darci de Matos, Delegado Marcelo Freitas,
Diego Garcia, Eduardo Bismarck, Enrico Misasi, Fabio Trad, Gilson Marques,
Herculano Passos, Jodo Campos, Jodo H. Campos, Jodo Roma, Joenia Wapichana,
José Guimaraes, Julio Delgado, Luizdo Goulart, Marcio Biolchi, Pastor Eurico, Paulo
Eduardo Martins, Paulo Teixeira, Samuel Moreira, Sergio Toledo, Sergio Vidigal,
Taliria Petrone, Capitdo Wagner, Chris Tonietto, Darcisio Perondi, Evandro Roman,
Francisco Jr., Gurgel, José Medeiros, Marcelo Freixo, Orlando Silva, Pedro Lupion,
Reginaldo Lopes, Reinhold Stephanes Junior, Rogério Peninha Mendonga,
Sanderson, Tadeu Alencar e Tulio Gadélha.

Sala da Comissao, em 19 de setembro de 2019.

Deputada CAROLINE DE TONI

3a Vice-Presidente

FIM DO DOCUMENTO
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