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| - RELATORIO

O PL n° 9.428/2017, originario do Senado Federal (PLS n° 40,
de 2015), propde a criagdo do “Dia Nacional da Informacdo, Capacitagéo e
Pesquisa sobre Doencas Raras”, a ser comemorado anualmente no ultimo dia

de fevereiro.

A justificativa do projeto se fundamenta na necessidade de
divulgar as agbes que vém sendo realizadas em relacdo a esse grupo de
doencas, como a proposicao de politicas publicas, a realizacdo de pesquisas

cientificas, a formacao de parcerias e a criacdo de redes de apoio.

Trata-se de proposicdo sujeita a apreciacdo conclusiva pelas
Comissdes; despachado a Comissao de Cultura; a Comissao de Seguridade
Social e Familia; e a Comissao de Constituicdo e Justica e de Cidadania (art.
54, I, do RICD).

Apensado encontra-se o PL n° 1.149/2019, que propde a
criacdo da “Semana Nacional de Conscientizagcdo sobre Doencas Raras em

todo Pais”, a realizar-se anualmente, na Ultima semana de fevereiro.

As proposicOes tramitam em regime de prioridade (art. 151, I,
do RICD).



Na Comissédo de Cultura, ndo foram apresentadas emendas,
sendo o projeto principal e seu apensado aprovados com substitutivo unindo as

duas proposicoes.

Na Comissdo de Seguridade Social e Familia, decorrido o

prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.

II - VOTO DO RELATOR

O Brasil adota 0 mesmo conceito de “Doenca Rara” da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS): aquela que afeta até 65 pessoas em
cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 para cada 2.000 pessoas. Segundo
informacBes do Ministério da Saude, estima-se que existam entre 6.000 e
8.000 diferentes doencas raras em todo o mundo. Assim, é facil concluir que,
embora sejam individualmente raras, como grupo, elas afetam um percentual
significativo da populacdo, o que resulta em um relevante problema de saude

publica.

Uma das maiores dificuldades encontradas por pessoas com
algum tipo de doenca rara € o desconhecimento dessas doencas mesmo por
profissionais de saude, gerando gastos de recursos para elucidacdo

diagnéstica, que no mais das vezes demora anos a ser concluida.

Também deve ser ressaltada a falta de informacbes da
sociedade, 0 que muitas vezes mesmo com a intencdo de ajudar, acaba

criando situagdes constrangedoras.

Por fim, a falta de empatia, em decorréncia do
desconhecimento das limitacbes e do sofrimento por que passam essas

pessoas e seus familiares, que na maioria das vezes se tornam cuidadores.

Os dois projetos de lei ndo sédo excludentes, muito pelo
contrario, sdo complementares; pois embora o dia 29 de fevereiro seja o dia

mundial das doencas raras, um unico dia para falar de todas as 6.000 ou 8.000



doencas raras é pouco tempo. Desse modo, entendo que o substitutivo da
Comisséao de Cultura foi muito feliz ao fundir os dois projetos.

A data é bastante sugestiva, pois 29 de fevereiro é o dia mais
incomum do calendéario. E, exatamente por esse motivo, entendo que a
redacdo proposta neste Projeto de Lei € mais feliz que a da Lei n° 13.639, de
2018, que fixa o Dia Nacional de Doengas Raras “no ultimo dia do més de
fevereiro”, pois sempre ha um dltimo dia no més de fevereiro,
independentemente se for ano bissexto ou ndo, mas o dia 29, apenas a cada 4

anos.

Concluo assim que tanto o projeto de lei principal quanto seu
apensado trardo maior informacédo e conscientizacdo da sociedade e do Poder
Publico, sendo que a alteracdo na redacdo da Lei n°® 13.639, de 2018, pode
evocar com mais intensidade e chamar a atencdo para a raridades dessas

doencas.

Face ao exposto, voto pela APROVACAO do PL n° 9.428, de
2017, e de seu apensado, e da emenda substitutiva apresentada na Comissao
de Cultura desta Casa, na forma do SUBSTITUTIVO anexo:

Sala da Comissao, em de de 20109.

Deputado POMPEO DE MATTOS
Relator
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 9.428, DE 2017
Apensados: PL n°® 1.149/2019

Altera a Lei n° 13.693, de 2018, para
instituir o Dia Nacional da Informacéo,
Capacitagcéo e Pesquisa sobre Doencas Raras,
e a Semana Nacional de Conscientizacao
sobre Doencas Raras.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei altera o art. 1° da Lei n° 13.693, de 2018, para
instituir o Dia Nacional da Informacé&o, Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas

Raras, e a Semana Nacional de Conscientizacdo sobre Doencas Raras.

Art. 2° O artigo 1° da Lei n° 13.693, de 10 de julho de 2018,
passa a vigorar com a seguinte redacao:

“‘Art. 1° Fica instituido o “Dia Nacional da Informacgao,
Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas Raras”, a ser
comemorado anualmente:

| —em 29 de fevereiro, nos anos bissextos;

Il — no dia anterior ao previsto no inciso anterior, nos demais
anos

Paragrafo Unico. Comemorar-se-4a a Semana Nacional de
Conscientizagdo sobre Doencas Raras na mesma semana do
Dia Nacional da Informacdo, Capacitagcdo e Pesquisa sobre
Doencas Raras.

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

Sala da Comissdo, em de de 20109.

Deputado POMPEO DE MATTOS

Relator
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