PARECER N° , DE 2024

Da COMISSAO DE EDUCACAO E CULTURA,
sobre o Projeto de Lei n° 5.984, de 2019 (Projeto de
Lei n® 5.114, de 2016), da Deputada Mariana
Carvalho, que institui o dia 28 de abril como o Dia

Nacional da Conscientizagdo sobre a Doen¢a de
Fabry.

Relator: Senador DR. HIRAN

I - RELATORIO

Vem ao exame da Comissao de Educac¢do e Cultura (CE) o Projeto
de Lei (PL) n°® 5.984, de 2019 (PL n° 5.114, de 2016, na Casa de origem), da
Deputada Mariana Carvalho, que institui o dia 28 de abril como o Dia Nacional
da Conscientiza¢do sobre a Doenca de Fabry.

A proposicao contém dois artigos. O caput do art. 1° institui a
efeméride, tal qual descrito na ementa. Seu paragrafo tinico aduz que a institui¢ao
da data visa a realizagao de agdes do poder publico em parceria com entidades
médicas, universidades, associacdes e sociedade civil, na forma de eventos,
palestras de esclarecimento e treinamentos sobre sinais e sintomas da doenga de
Fabry, de modo a ampliar o conhecimento sobre essa doenga e antecipar o seu
diagnostico, assim como na forma de debates sobre os impactos gerados na vida
de pacientes e familiares, a fim de dar visibilidade a doenga para a sociedade.

O art. 2° determina a entrada em vigor da lei na data de sua
publicagao.

Na justificacdo, a autora faz uma breve conceituagao sobre a doenga
de Fabry e o desafio da comunidade para ampliar o conhecimento sobre seus sinais
e sintomas.
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No dia 7 de fevereiro do corrente ano foi realizada audiéncia ptblica
nesta Comissdo para instruir a matéria e reafirmar a alta significacdo da data
proposta.

O projeto ndo recebeu emendas e foi distribuido para andlise
exclusiva deste colegiado, de onde devera seguir para o Plendrio.

Il - ANALISE

Nos termos do art. 102, inciso II, do Regimento Interno do Senado
Federal, compete a CE opinar em proposi¢des que versem sobre a instituicao de
datas comemorativas.

Além disso, devido ao carater exclusivo da distribuicdo para esta
Comissdao, a ela compete a analise dos requisitos de constitucionalidade,
juridicidade e regimentalidade. Quanto a esses aspectos, nada ha que se opor ao
PL n® 5.984, de 2019.

De fato, a matéria se insere no campo da competéncia concorrente da
Unido para legislar sobre cultura, nos termos do art. 24, inciso IX, da Carta Magna.
Ainda, ¢ legitima a iniciativa parlamentar, visto ndo se tratar de matéria de
iniciativa privativa do Presidente da Republica. Igualmente legitimo ¢ o
tratamento da matéria por meio de lei ordindria, ja que a Constitui¢do ndo reserva
o tema a esfera de lei complementar.

Nao se vislumbram, ainda, 6bices de natureza juridica ou regimental,
estando o projeto redigido de acordo com a boa técnica legislativa, em
conformidade com o que determina a Lei Complementar n® 95, de 26 de fevereiro
de 1998, que dispoe sobre a elaboragdo, a redacdo, a altera¢do e a consolidagdo
das leis.

Da mesma forma, foram atendidas as determinagdes da Lei
n°® 12.345, de 9 de dezembro de 2010, que fixa critério para institui¢cdo de datas
comemorativas. Quanto a esse aspecto, convém ressaltar a realizagcdo de audiéncia
publica nesta Comissdo, no dia 7 de fevereiro deste ano, ocasido em que os
convidados reafirmaram a relevancia da efeméride.

Com relagdo ao mérito, a proposi¢do € igualmente louvavel.
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A doenca de Fabry ¢ uma doenca de armazenamento lisossomico
rara, ligada ao cromossomo X, causada pela deficiéncia parcial ou completa da
enzima alfagalactosidase A.

O defeito genético que produz a doenca ¢ extremamente
heterogéneo, e atualmente foram identificadas mais de 300 mutagdes.

Por se tratar de uma doenga progressiva, a doenga de Fabry reduz a
expectativa de vida de homens e mulheres, que gira em torno dos 50 anos. Ela ¢
causada pelo acamulo de gordura em todas as cé€lulas do organismo, e provoca
diversos sintomas que vao desde dores nos pés e nas maos, até problemas no
cérebro, rins e coragao. Todavia, devido a sua apresentacdo muito inespecifica, a
doenca, muitas vezes, ndo ¢ diagnosticada num primeiro momento.

Estima-se que sua incidéncia, no Brasil, seja de 1 pessoa a cada 40
mil nascidos vivos. Sua raridade e multiplicidade de sintomas dificultam o
diagnostico precoce, o que compromete o tratamento.

A doenca de Fabry ndo tem cura, mas hd medicamentos que podem
amenizar seus sintomas ¢ melhorar a qualidade de vida dos acometidos.

Acreditamos que a criagao de um dia nacional para a conscientizagao
sobre a doenga de Fabry ajudara na divulgagdo de seus sintomas e na obtencao de
diagnosticos mais rapidos e precisos, o que ¢ de extrema importancia para o
tratamento da doenga.

I -VOTO

Ante o exposto, o voto € pela aprovacio do Projeto de Lei n°® 5.984,
de 2019.

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relator
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