CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Ricardo Ayres (Republicanos/TO)

COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTICA E DE CIDADANIA

PROJETO DE LEI N° 8.668, DE 2017

Institui o Dia Nacional da Cistinose.

Autor: Deputado MARCELO ARO
Relator: Deputado RICARDO AYRES

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 8.668, de 2017, de autoria do Deputado
Marcelo Aro, institui o Dia Nacional da Cistinose, o qual deve ser celebrado no
dia 23 de abril.

Segundo o art. 1° do Projeto, em seu paragrafo unico, “[a]s
comemoragoes do Dia Nacional da Cistinose visam ao desenvolvimento de
conteudos para conscientizar a sociedade sobre as necessidades especificas
de organizagdo social e de politicas publicas para este seguimento

populacional e para combater o preconceito e a discriminagéo.”

O autor do Projeto, o Deputado Marcelo Aro, em sua
justificagdo, traz informagdes sobre a enfermidade e a sua distribuicdo

estatistica na populagéo. Esta relatoria transcreve excertos da justificacado aqui:

A cistinose é uma doenga genética de heranga autossdbmica
recessiva, isto é, os pais podem nao apresentar a doenca, que
resulta de uma mutacdo no cromossomo 17. A doenca
desenvolve uma deficiéncia no transporte do aminoacido
cistina para fora dos lisossomos. Sem a saida da cistina, essa
se cristaliza e acumula nos lisossomos, acarretando na faléncia
de diversos orgaos. Dentre os acometimentos mais precoces
destaca-se o dos rins, da tiredide e dos olhos (principalmente a
cérnea e a conjuntiva). A cistinose pode causar dano a
qualquer célula em que haja acumulo de cistina e formacao de
cristais.
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Segundo a Associagao dos Familiares, Amigos e Portadores de
Doencgas Graves, a sua ocorréncia é estimada em 1 para cada
100.000 nascidos vivos. Por essa razdo, enquadra-se, pelos
parametros da Organizagao Mundial da Saude, na categoria de
doencga rara, entendida como aquela que incide em até 65
pessoas a cada 100 mil habitantes. Esse critério também é
adotado pela Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, do
Ministério da Saude, que institui a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doengas Raras’ .

O Deputado Marcel Aro informa ainda que, sendo a sindrome

rara, ha pouquissima difusdo de informacdes a seu respeito. Por esse motivo, o
objeto da proposigao é

(...) orientar e conscientizar a sociedade e a classe médica

sobre a existéncia da sindrome e incentivar o desenvolvimento

de pesquisas a seu respeito. Assim como, dar visibilidade

aqueles que sao portadores da sindrome e precisam ter ciéncia

de que o poder publico esta engajado em viabilizar os meios

para tratamento da doenca.

A proposicao foi distribuida a Comissao de Seguridade Social e
Familia e a este Colegiado, ao qual incumbe examinar a matéria segundo o
disposto no art. 54, inciso |, do Regimento Interno da Céamara dos Deputados.
Ela sujeita-se a apreciagdo conclusiva, na forma do art. 24, inciso I, também
do Regimento Interno da Casa, e tem, consoante o art. 151, inciso lll, do

mesmo diploma legal, regime ordinario de tramitagao.

A Comissao de Seguridade Social e Familia aprovou o Projeto
de Lei n° 8.668, de 2017, secundando o voto do relator naquele Colegiado, o

Deputado Jorge Silva.

Nesta Comissao de Constituicdo e Justica e de Cidadania, nao

foram apresentadas emendas no prazo regimental.

Il -VOTO DO RELATOR

' http://www.afagbrasil.org.br/wp-content/uploads/2014/08/Cistinose-Nefrop%C3%A1tica.pdf
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Cabe a esta Comissao de Constituicdo e Justica e de
Cidadania se pronunciar sobre a constitucionalidade, a juridicidade e a técnica

legislativa das proposi¢cdes, na forma do art. 32, inc. IV, alinea “a”, do

Regimento Interno da Camara dos Deputados.

A Unido tem competéncia, dividida concorrentemente com os
Estados e o Distrito Federal, para legislar sobre protegdo e defesa da saude,
na forma do art. 24, inciso Xll, da Constituicdo da Republica. A proposicao é,

assim, materialmente constitucional.

Quanto a constitucionalidade formal, constata-se que n&o ha

obice a iniciativa de Parlamentar na matéria.

No que toca a juridicidade, observa-se que a matéria do
Projeto, em nenhum momento, transgride os principios gerais do direito que

informam o sistema juridico patrio. Eis por que € juridica.

No que concerne a técnica e a redacgao legislativa, conclui-se
que se observaram na feitura da proposicdo as imposicoes da Lei
Complementar n° 95, de 1998. Ela tem, assim, boa técnica e boa redacao

legislativa.

Haja vista o que acabo de expor, voto pela constitucionalidade,

juridicidade e boa técnica legislativa do Projeto de Lei n° 8.668, de 2017.

Sala da Comisséo, em de de 2024.

Deputado RICARDO AYRES
Relator

2024-8835
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