CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 7-B, DE 2020

(Da Sra. Carla Zambelli)

Dispde sobre a instituicdo do Dia Nacional do Combate a Fenilcetonuria;
tendo parecer. da Comissdo de Seguridade Social e Familia, pela
aprovacédo, com substitutivo (relator: DEP. DIEGO GARCIA); e da
Comissao de Constituicaio e Justica e de Cidadania, pela
constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa deste (relator: DEP.
DIEGO GARCIA).

DESPACHO:
AS COMISSOES DE:

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA; E

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

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 |l

SUMARIO
| - Projeto inicial

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

[Il - Na Comisséo de Constituicao e Justica e de Cidadania:
- Parecer do relator
- Parecer da Comissao
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional do Combate a Fenilcetonuria,
que sera celebrado no dia 13 de junho.

Art. 2° Nas celebragdes, poderdo ser desenvolvidas, por todos os
entes Federativos, com apoio da Sociedade Civil, campanhas voltadas ao
esclarecimento e conscientizacao da populacéo sobre a Fenilcetonuria.

Art. 3° Para o desenvolvimento das acbes de que trata esta lei,
poderao ser adotadas as seguintes medidas, dentre outras:

| — disponibilizacdo de material educativo especifico para
profissionais de saude e para a populacédo em geral, em formato impresso e digital;

Il — divulgacéo de informacdes em sites de instituicdes publicas e
de instituicdes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de banner com
material educativo;

lIl — realizagdo de palestras e eventos;

IV — divulgacdo de informagbes durante a programacao de
emissoras publicas de radio e televisao.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data da sua publicacéo.

JUSTIFICACAO

Diante da importancia de cuidados em torno da fenilcetondria,
objetivamos assegurar a qualidade de vida das pessoas com tal doenca e
coordenar acBes nos multiplos aspectos ligados as realidades e necessidades

vivenciadas pelos atores envolvidos.

Reconhecer esta doencga ajuda a vencer o preconceito de se falar

sobre 0 assunto e mesmo de identificar casos que exijam aten¢do ao nosso redor.

A fenilcetontria é um erro inato no metabolismo de heranca
autossdmica recessiva, resultante da deficiéncia da enzima hepatica fenilalanina

hidroxilase.

Esta enzima catalisa a conversao da fenilalanina (FAL) em
tirosina, cuja falta gera producéo insuficiente dos neurotransmissores dopamina

e noradrenalina.

A deficiéncia da enzima hepética fenilalanina hidroxilase causa
aumento de FAL no sangue e tecidos, levando a um quadro clinico especifico.
Este quadro caracteriza-se por atraso no desenvolvimento neuropsicomotor,

hiperatividade, convulsdes, alteracdes cutaneas, tais como eczema e disturbios
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da pigmentacdo, comportamento agressivo ou tipo autista, hipotonicidade
muscular, tremores, microcefalia, descalcificacdo de ossos longos, retardo de
crescimento, bem como odor caracteristico na urina e suor. Internacionalmente,
a fenilcetonuria € conhecida como PKU, correspondente ao nome da doenca em

inglés “phenylketonuria”.

Assim, com o conhecimento de que fenilcetonuria € a doenca
metabolica detectada no teste do pezinho com propor¢ao de 1/12.000 nascidos,
€ necessdaria uma disposicdo para esclarecimentos, debates, atualizacdo de
informacdes e pesquisas, reivindicagfes, encontros da sociedade cientifica e
pacientes com a midia e sociedade, a comecar pela exposicdo de necessidades

basicas de tratamento, as realidades comprometedoras.

Dessa forma, com a aprovacao dessa propositura, esperamos que
todos cidadaos portadores de fenilcetonuria sejam respeitados e tratados com

dignidade.

Proponho instituir o dia 13 de junho como Dia Nacional do
Combate a Fenilcetondria, para lembrarmos que o rastreamento neonatal € o
modo mais eficaz de diagnosticar FNC e que a coleta de sangue deve ser feita a

partir de 48 horas até o 5° dia do nascimento apds exposicdo a dieta proteica.

Pedimos portanto apoio aos nobres pares para a aprovacao desta

matéria.

Sala das Sessodes, em 3 de fevereiro de 2020.

Deputada CARLA ZAMBELLI
PSL/SP
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

PROJETO DE LEI N° 7, DE 2020

Dispbée sobre a instituicdo do Dia
Nacional do Combate a Fenilcetonuria.

Autora: Deputada CARLA ZAMBELLI
Relator: Deputado DIEGO GARCIA

| - RELATORIO

O PL n° 7, de 2020, institui o “Dia Nacional do Combate a

Fenilcetonuria”, a ser celebrado anualmente no dia 13 de junho.

A justificagdo do projeto de lei se fundamenta na necessidade
de conscientizar as pessoas sobre a fenilcetonuria, doenga genética que pode
causar deficiéncia mental na crianga, mas que é diagnosticada no teste do
pezinho quando ainda o tratamento dietético pode evitar a ocorréncia de

sequelas permanentes.

Trata-se de proposi¢cdo sujeita a apreciagao conclusiva pelas
Comissodes (art. 24, Il, do RICD), despachado a Comissdo de Seguridade
Social e Familia; e a Comissado de Constituicdo e Justica e de Cidadania (art.
54, 1, do RICD).

Tramita em regime ordinario (art. 151, Ill, do RICD).
Nao ha projetos de lei apensados.
No prazo regimental ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.

Il -VOTO DO RELATOR

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Diego Garcia
Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD211189365600
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Inicialmente cabe saudar esta proposi¢céo que cria um dia para
a conscientizagéo sobre a fenilcetonuria — doenga diagnosticavel precocemente
pelo teste do pezinho, o que permite iniciar o tratamento e assim evitar

sequelas neuroldgicas.

O tratamento é dietético apenas, consistindo em restringir da
dieta o aminoacido chamado “fenilalanina”, que a pessoa com fenilcetonuria

nao consegue metabolizar.

E exatamente por esse motivo que no rétulo dos alimentos que
as pessoas com fenilcetonuria ndo podem consumir deve trazer o aviso
“Contém fenilalanina”, conforme determina a Portaria MS/SVS n° 29, de 13 de

janeiro de 1998, do Ministério da Saude.

Contudo, o dia a ser comemorado como Dia Nacional de
Conscientizagdo da Fenilcetonuria deveria ser celebrado na mesma data em

que o resto do mundo celebra: o dia 28 de junho.

Portanto, entendemos que a proposicao é correta e pode muito
beneficiar a populagdo ndo apenas em relagéo as pessoas com fenilcetonuria,
mas também por chamar a atengdo para a importancia de todo Programa

Nacional de Triagem Neonatal.

Assim, face ao exposto, voto pela APROVACAO do PL n° 7, de

2020, na forma do substitutivo anexo.

Sala da Comissao, em de de 2021.

Deputado DIEGO GARCIA
Relator

2021-6699
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3
COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA
SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 7, DE 2020
Institui o] Dia Nacional de

Conscientizagao da Fenilcetonuria, a ser
celebrado anualmente no dia 28 de junho.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Dia Nacional de Conscientizagdo da

Fenilcetonuria, a ser celebrado anualmente no dia 28 de junho.

Art. 2° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em de de 2021.

Deputado DIEGO GARCIA
Relator

2021-6699

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Diego Garcia
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA
PROJETO DE LEI N° 7, DE 2020
Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Seguridade Social e Familia, em reunido
extraordinaria realizada hoje, mediante votagdo ocorrida por processo simbodlico,
concluiu pela aprovagdo do Projeto de Lei n® 7/2020, com substitutivo, nos termos do
Parecer do Relator, Deputado Diego Garcia.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Dr. Luiz Antonio Teixeira Jr. - Presidente, André Fufuca,
Francisco Jr. e Dra. Soraya Manato - Vice-Presidentes, Adriana Ventura, Alan Rick,
Alexandre Padilha, Benedita da Silva, Carla Dickson, Carmen Zanotto, Célio Silveira,
Chico D'Angelo, Chris Tonietto, Dr. Frederico, Dr. Luiz Ovando, Dr. Zacharias Calil,
Dulce Miranda, Eduardo Barbosa, Eduardo Costa, Flavio Nogueira, Geovania de S4,
Jandira Feghali, Jodo Marcelo Souza, Jorge Solla, Josivaldo Jp, Leandre, Luciano
Ducci, Marcio Labre, Mario Heringer, Marreca Filho, Marx Beltrao, Miguel Lombardi,
Misael Varella, Osmar Terra, Ossesio Silva, Pastor Sargento Isidério, Pedro
Westphalen, Professora Dayane Pimentel, Rejane Dias, Ricardo Barros, Robério
Monteiro, Roberto de Lucena, Silvia Cristina, Tereza Nelma, Vivi Reis, Adriano do
Baldy, Alcides Rodrigues, André Janones, Arlindo Chinaglia, Daniela do Waguinho,
Delegado Anténio Furtado, Diego Garcia, Edna Henrique, Emidinho Madeira, Fabio
Mitidieri, Felicio Laterca, Fldvia Morais, Heitor Schuch, Hiran Gongalves, Jaqueline
Cassol, Jhonatan de Jesus, José Rocha, Lauriete, Liziane Bayer, Lucas Redecker, Luiz
Lima, Marco Bertaiolli, Mariana Carvalho, Milton Coelho, Olival Marques, Padre Joao,
Paula Belmonte, Professor Alcides, Professora Dorinha Seabra Rezende, Ricardo Silva
¢ Roberto Alves.

Sala da Comissao, em 20 de outubro de 2021.

Deputado DR. LUIZ ANTONIO TEIXEIRA JR.
Presidente

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dr. Luiz Antonio Teixeira Jr.
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA
SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 7, DE 2020

Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo da
Fenilcetonuria, a ser celebrado anualmente no dia
28 de junho.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Dia Nacional de Conscientizacdo da

Fenilcetonuria, a ser celebrado anualmente no dia 28 de junho.

Art. 2° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em 20 de outubro de 2021.

Deputado DR. LUIZ ANTONIO TEIXEIRA JR.
Presidente

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dr. Luiz Antonio Teixeira Jr.
Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD214788061500
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COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTIGA E DE CIDADANIA

PROJETO DE LEI N° 7, DE 2020

Dispbe sobre a instituicdo do Dia
Nacional do Combate a Fenilcetonduria.

Autora: Deputada CARLA ZAMBELLI
Relator: Deputado DIEGO GARCIA

| - RELATORIO

A proposicdo em epigrafe dispde sobre a instituicdo do Dia
Nacional do Combate a Fenilcetonuria, a ser comemorado anualmente em
13 de junho.

Justificando sua iniciativa, a autora assim argumenta:

Diante da importancia de cuidados em torno da fenilcetonduria,
objetivamos assegurar a qualidade de vida das pessoas com
tal doenga e coordenar agdes nos multiplos aspectos ligados
as realidades e necessidades vivenciadas pelos atores

envolvidos.

A seguir, complementa: “Dessa forma, com a aprovagao dessa
propositura, esperamos que todos os cidadaos portadores de fenilcetonuria

sejam respeitados e tratados com dignidade.”

A proposicao foi distribuida a Comissdo de Seguridade Social e
Familia e a este colegiado, estando sujeita a apreciagcdo conclusiva, em regime

de tramitagao ordinario.

O projeto recebeu parecer pela aprovagdo, com substitutivo, na

Comisséo de Seguridade Social e Familia.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Diego Garcia
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O substitutivo, por mim oferecido, altera o dia da
comemoracgao sugerida pelo projeto para 28 de junho, “mesma data em que o

resto do mundo celebra”.

Esgotado o prazo regimental de cinco sessbes, nao foram

oferecidas emendas ao projeto, conforme atesta a Secretaria desta Comisséo.

E o relatério.

Il -VOTO DO RELATOR

Compete a Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania,
nos termos do art. 32, IV, a, do Regimento Interno, pronunciar-se quanto a
constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa do projeto e do substitutivo

da Comisséo de Seguridade Social e Familia.

No que toca a constitucionalidade formal, foram obedecidos os
ditames constitucionais relativos a competéncia legislativa da Unido (CF, art.
24, Xll e § 1°), sendo atribuicdo do Congresso Nacional dispor sobre a matéria,
com posterior sangdo do Presidente da Republica (CF, art. 48), mediante

iniciativa legislativa concorrente (CF, art. 61, caput).

Nao ha, de outra parte, qualquer violagdo a principios ou

normas de ordem material da Constituicao de 1988 no projeto.

Nada temos a opor quanto a juridicidade da proposigédo, sua

redac&o ou sua técnica legislativa.

Quanto ao substitutivo, sem objeg¢des a fazer igualmente no

tocante aos aspectos de analise nesta oportunidade.

Ante o exposto, manifestamo-nos pela constitucionalidade,
juridicidade e boa técnica legislativa do Projeto de Lei n° 7, de 2020; e pela
constitucionalidade, juridicidade e boa técnica legislativa do substitutivo da

comissao de mérito.

E o voto.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Diego Garcia
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Sala da Comissao, em de

Deputado DIEGO GARCIA
Relator

2023-9738

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Diego Garcia
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i CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE CONSTITUICAO E JUSTIGCA E DE CIDADANIA

PROJETO DE LEI N° 7, DE 2020

Ill - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania, em reuniao
extraordinaria realizada hoje, mediante votagdo ocorrida por processo simbodlico,
concluiu pela constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa do Projeto de Lei n°
7/2020, nos termos do Parecer do Relator, Deputado Diego Garcia.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Rui Falcdo - Presidente, Afonso Motta, Alfredo Gaspar, Atila
Lira, Bacelar, Caroline de Toni, Cobalchini, Coronel Fernanda, Dani Cunha, Delegada
Katarina, Delegado Ramagem, Diego Coronel, Duarte Jr., Felipe Francischini, Flavio
Nogueira, Gervasio Maia, Gisela Simona, Helder Salomao, Jodo Ledo, Jorge Goetten,
Luiz Couto, Maria Arraes, Marreca Filho, Murilo Galdino, Patrus Ananias, Renilce
Nicodemos, Roberto Duarte, Rosangela Moro, Rubens Pereira Jinior, Sdmia Bomfim,
Soraya Santos, Z¢ Haroldo Cathedral, Amanda Gentil, Beto Richa, Cabo Gilberto Silva,
Diego Garcia, Eduardo Bismarck, Fausto Pinato, Fernanda Pessoa, Kiko Celeguim, Kim
Kataguiri, Laura Carneiro, Luiz Gastdao, Marangoni, Marcos Pollon, Nicoletti, Orlando
Silva, Pedro Aihara, Ricardo Ayres, Tabata Amaral e Yandra Moura.

Sala da Comissao, em 7 de dezembro de 2023.

Deputado RUI FALCAO
Presidente
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