PARECER N° , DE 2025

Da COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS, em
decisdo terminativa, sobre o Projeto de Lei n° 3.669,
de 2023, do Senador Romadrio, que institui o més de
outubro como o Més de Conscientizacdo da Sindrome
de Rett.

Relatora: Senadora JUSSARA LIMA

I - RELATORIO

Submete-se a deliberacdo da Comissao de Assuntos Sociais
(CAS), em decisdo exclusiva e terminativa, o Projeto de Lei (PL) n° 3.669, de
2023, de autoria do Senador Romario, que institui o més de outubro como o
Més de Conscientizagdo da Sindrome de Rett.

A proposicao busca instituir a referida efeméride, a qual passara a
ser comemorada anualmente no més de outubro. Encerra, ainda, a clausula de
vigéncia da norma, que prevé a entrada em vigor da lei na data de sua
publicagao.

O autor da proposicao ressalta que a defini¢do da data ¢ uma forma
de tornar o Pais mais bem preparado para os processos de diagnostico € manejo

da doenca.

A proposicao, a qual ndo se ofereceram emendas, foi distribuida
para a apreciacdo exclusiva e terminativa desta Comissao.

II - ANALISE

Nos termos do disposto no inciso II do art. 100 do Regimento
Interno do Senado Federal, compete a este colegiado opinar acerca de
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proposicdes que versem, entre outros temas, sobre protecao e defesa da saude,
tema afeto ao projeto de lei em analise.

Ainda segundo essa mesma norma, conforme estabelecido nos
incisos I dos arts. 49 e 91, foi confiada a CAS a competéncia para decidir
terminativamente sobre o projeto, razdo pela qual lhe cumpre apreciar seu
mérito.

Ademais, em virtude do carater exclusivo do exame da matéria,
compete subsidiariamente a este colegiado, em substituicdo a Comissao de
Constitui¢do, Justica e Cidadania, pronunciar-se também acerca dos aspectos
constitucionais, juridicos, em especial no que diz respeito a técnica legislativa,
¢ regimentais da proposi¢ao.

Quanto a constitucionalidade formal do projeto, consideram-se
atendidos os aspectos relacionados a competéncia legislativa da Unido (art. 24,
XII, CF), as atribuigoes do Congresso Nacional (art. 48, caput, CF) e a
legitimidade da iniciativa parlamentar — neste caso, ampla e ndo reservada
(art. 61, caput, CF) —, bem como ao meio adequado para veiculacdo da matéria.

Apresentam-se igualmente atendidos os requisitos constitucionais
materiais, de forma que ndo se observam, na proposi¢do, vicios relacionados a
constitucionalidade da matéria. Tampouco foram observadas falhas de natureza
regimental.

Quanto a juridicidade, a matéria estd em consonancia com o
ordenamento juridico nacional, em especial com as determinagdes da Lei
n°® 12.345, de 9 de dezembro de 2010, que estabelece critérios para a institui¢ao
de datas comemorativas. De acordo com esse diploma legal, a apresentagao de
proposicao legislativa que vise a instituir data comemorativa deve vir
acompanhada de comprovacdo da realizagdo de consultas ou audiéncias
publicas que atestem a alta significacdo para os diferentes segmentos
profissionais, politicos, religiosos, culturais e étnicos que compdem a sociedade
brasileira.

Em atendimento a essa determinacao, foi realizada, no dia 3 de
outubro de 2025, audiéncia publica nesta Comissdo para tratar da instituigao
dessa nova efeméride, reconhecendo-se a relevancia e o alto significado da data
para a sociedade brasileira.
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A audiéncia contou com a presenca de Fernando Regla Vargas,
Denise Marinho Trindade e Lidianne Bezerra Martins de Souza, da Associacao
Brasileira de Sindrome de Rett; Lauda Santos, da Federacao Brasileira das
Associagdes de Doengas Raras; Leticia Sampaio, do Hospital das Clinicas de
Sao Paulo; Témis Maria Félix, do Hospital das Clinicas de Porto Alegre;
Fernando Freitas, da Associacao dos Servidores da Justica do DF; Antonette El
Husny, da Sociedade Brasileira de Genética Médica e Gendmica,; Natan
Monsores de Sa, do Ministério da Satide; Denise Marinho Trindade, Presidente
da Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett (Abre-te); e as senhoras
Jaqueline Zeferino, irma da pessoa mais idosa portadora da Sindrome de Rett
¢ Simone Barros de Oliveira, mae de crianca com Sindrome de Rett. Todos
refor¢aram a importancia da institui¢ao da data.

Registre-se, em adi¢cdo, no que concerne a técnica legislativa, que
o texto do projeto se encontra de acordo com as normas estabelecidas pela Lei
Complementar n° 95, de 26 de fevereiro de 1998, que dispde sobre a elaboragao,
a redacao, a alteracao e a consolidacao das leis.

No que concerne ao meérito, somos plenamente favoraveis a
proposicao.

A Sindrome de Rett ¢ uma doenga neurologica rara de origem
genética que afeta predominantemente meninas ¢ que demanda atengdo
especial da sociedade e dos gestores publicos para garantir diagndstico precoce,
tratamento adequado e inclusdo dos pacientes. No Brasil, cerca de 13 milhdes
de pessoas convivem com alguma doenga rara, englobando aproximadamente
8 mil doencas distintas, ¢ estima-se que, somente no Distrito Federal, cerca de
140 mil pessoas sejam afetadas por alguma dessas enfermidades, incluindo a
Sindrome de Rett.

Os pacientes com a Sindrome de Rett t€ém enfrentado inumeras
dificuldades. Com efeito, muitos familiares sdo desafiados a vencer muitos
obstaculos tais como: 1) o diagnostico tardio; 2) a falta de atendimento integral
e especializado; 3) o acesso restrito ou inexistente a medicamentos essenciais
devido a auséncia de incentivos fiscais e regulatorios; 3) a baixa capacitagao
dos profissionais de satide para lidar com a doenca; 4) a pouca visibilidade
dessas doencas raras, que ainda ndo estdo entre as prioridades das politicas
publicas, inclusive a Sindrome de Rett.

Diante desse cenario, torna-se imprescindivel a criagdo do Dia
Nacional de Conscientiza¢ao sobre a Sindrome de Rett, visando aumentar a
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visibilidade da doenca. Dessa forma, vai se tornar efetivamente possivel
sensibilizar a sociedade, incentivar o aprimoramento dos servigos de saude,
fomentar o diagndstico precoce e o acesso ao tratamento, € promover o suporte
psicossocial aos pacientes e suas familias.

Tal iniciativa estd alinhada a necessidade de fortalecimento da
Politica Nacional de Doencas Raras, com o propdsito especifico de melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares. De fato, a aprovagado desta
proposicao objetiva atuar em varias frentes. Vamos citar algumas: 1) expandir
centros de referéncia de tratamento; 2) promover a integragao
multiprofissional; 3) capacitar, de forma continua, profissionais da satude; 4)
ofertar incentivos ao desenvolvimento ¢ ao acesso a medicamentos orfaos; 5)
estimular a pesquisa cientifica e a inovacao em busca de terapias especificas.

Nesse contexto, temos a convicgdo de que a institui¢do de uma
data nacional dedicada a conscientizacdo sobre a Sindrome de Rett representa
um instrumento eficaz para mobilizar a sociedade e os poderes publicos em
prol dos direitos, do cuidado e da inclusdo das pessoas afetadas. Além disso, a
aprovagao deste valoroso projeto contribuird para o avango de politicas
publicas voltadas para doengas raras, a fim de garantir tantos aos pacientes
quanto aos seus responsaveis dignidade, saide e bem-estar.

Por todas as razdes expostas, somos inteiramente favoraveis a
proposta.

III-VOTO

Conforme a argumentacdao exposta, o voto ¢ pela aprovacao do
Projeto de Lei n°® 3.669, de 2023.

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relatora
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