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PARECER N° , DE 2020

Da COMISSAO DE EDUCACAO, CULTURA E
ESPORTE, sobre o Projeto de Lei n° 6.550, de
2019 (Projeto de Lei n° 10.617, de 2018, na
origem), do Deputado Padre Jodo, que cria o Dia
Nacional de  Conscientizacdo  sobre a
Hemoglobinuria Paroxistica Noturna (HPN) e o
Dia Nacional de Conscientizacdo sobre Sindrome
Hemolitico-Urémica atipica (SHUa).

Relator: Senador EDUARDO GIRAO

I - RELATORIO

Vem ao exame da Comissdo de Educagao, Cultura e Esporte
(CE) o Projeto de Lei (PL) n°® 6.550, de 2019 (Projeto de Lei n® 10.617, de
2018, na origem), do Deputado Padre Jodo, que cria o Dia Nacional de
Conscientizagdo sobre a Hemoglobinuria Paroxistica Noturna (HPN) e o

Dia Nacional de Conscientizagdo sobre Sindrome Hemolitico-Urémica
atipica (SHUa).

A proposicao consta de quatro dispositivos. O art. 1° institui o
dia 26 de fevereiro como o Dia Nacional de Conscientizagcdo sobre a HPN.
Ja o art. 2° mstitui o dia 24 de setembro como o Dia Nacional de
Conscientizagdo sobre a SHUa. O art. 3° define que os governos federal,
estaduais e municipais desenvolverdo campanhas para esclarecimento e
conscientiza¢do da populagdo sobre a HPN e a SHUa, bem como sobre o
direito universal a saude. O art. 4°, por fim, propde que a futura lei entre em
vigor na data de sua publicagao.

Na justificagdo, o autor da matéria descreve as caracteristicas e
as formas de tratamento das duas doencas, ¢ ressalta a necessidade de
promo¢ao de conscientizagdo por meio da instituicdo dos referidos dias
nacionais.
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Na Céamara dos Deputados, a proposicdo foi aprovada
conclusivamente pelas Comissdes de Seguridade Social e Famila e
Constituigao e Justica e de Cidadania.

No Senado Federal, o projeto foi distribuido unicamente para a
apreciacao da CE. Em seguida, seguird para decisao do Plendrio.

Nao foram apresentadas emendas.

II - ANALISE

Nos termos do art. 102, inciso II, do Regimento Interno do
Senado Federal, compete & CE opinar em matérias que versem sobre datas
comemorativas, tema da proposicdo em analise.

A HPN ¢ uma doenga causada por uma mutagao adquirida no
gene PIG-A deuma tUnica célula tronco na medula 6ssea. As hemacias dessa
linhagem passam a ndo conseguir fixar em sua membrana as proteinas que
regulam o sistema defesa, tornando-as suscetiveis ao sistema complemento
— que faz parte da imunidade dos seres humanos —, o que provoca sua
destruicdo. Embora a causa seja genética, ¢ uma doenca adquirida, que
acomete majoritariamente adultos.

Além da liberagao de hemoglobina na urina, o quadro clinico
apresenta-se frequentemente com infec¢des recorrentes, neutropenia,
trombocitopenia e principalmente trombose das veias hepaticas e intra-
abdominais, a maior responsavel pela mortalidade da doenga.

A SHUa, por sua vez, destaca o autor,

¢ uma doenca provocada pela deficiéncia genética de
mibidores naturais do sistema complemento, que ¢ composto por
protefnas que reagem entre si para eliminar patdgenos (bactérias e
virus) e induzir uma série de respostas nflamatdrias que auxiliam no
combate a infeccao.

Nesses casos, 0 sistema complemento passaa ficar em constante
ativagdo, mesmo sem a presenca de patdogenos, o que leva a lesdo das
proprias células do organismo.
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Os portadores de SHUa sofrem com significativo
comprometimento do sistema neurologico, cardiaco e respiratorio, além de
apresentarem insuficiéncia renal aguda.

Ambas doengas sdo raras, adquiridas, cronicas ¢ que podem
levar a morte.

Ha, contudo, tratamento. O eculizumab € um anticorpo que
bloqueia o sistema complemento, impedindo a destruicdo das ceélulas
sanguineas. Trata-se de uma terapia cara, que pode chegar a R$ 72 mil por
més, 0 que a torna macessivel para a imensa maioria da populagdo. Embora
existam iniciativas governamentais esparsas no sentido de disponibilizar o
medicamento, os pacientes vivem em estado de apreensdo e de incerteza.

A escolha do dia 24 de setembro coincide com o
Dia Internacional de Conscientizagao sobrea SHUa. Ja a data comemorativa
para conscientizacdo de HPN se d4 em homenagem a falecida Margareth
Maria Araujo Mendes, que faleceu em 26 de fevererro de 2018, por falta dos
medicamentos em tempo habil.

Concluimos, portanto, que o projeto se reveste de mérito. A
instituicdo dos referidos dias nacionais a4 contribuir para a conscientizagao
das doencgas e incentivard o Poder Publico na busca de solu¢des para os
pacientes.

Por ser a nica comissdo a se manifestar sobre a proposigao,
cabe a CE analisar a constitucionalidade, a juridicidade e a regimentalidade
da matéria.

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
mstituicdo de datas comemorativas. De acordo com essa lei, a apresentacao
de proposicao legislativa que vise 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 é€tnicos que compdem a
sociedade brasileira.
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Em atendimento a essa determinagdo, segundo o autor do
projeto, foi realizada no dia 4 de julho de 2018, em sessdo conjunta das
Comissodes de Seguridade Social e Familia (CSSF)e de Direitos Humanos e
Minorias (CDH) da Camara dos Deputados, audiéncia publica com o
proposito de “debater as dificuldades dos portadores de doengas raras e a
instalacao dos dias de conscientizacado do HPN e SHUa”.

Por fim, a matéria ¢ de competéncia da Unido e cabe ao
Congresso Nacional manifestar-se em lei. Nao ha reserva de iniciativa, asua

redacdo ¢ adequada e atende ao disposto na Lei Complementar n® 95, de 26
de fevereiro de 1998.

I - vVOTO

Em face do exposto, o voto é pela APROVACAO do Projeto
de Lei n°® 6.550, de 2019.

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relator
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