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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E instituido o Dia Nacional de Conscientiza¢gio sobre a Esclerose
Tuberosa, a ser lembrado, anualmente, no dia 15 de maio.

Art. 2° No Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Esclerose Tuberosa e na
semana em que recair a data, as entidades publicas e privadas promoverao acdes voltadas a
tematica dessa doenga rara, abrangendo, entre outras:

I — a promocdo do debate sobre as condi¢des de vida da pessoa com esclerose
tuberosa, destacando o respeito por seus direitos e dignidade;

IT — a inclusdao da pessoa com esclerose tuberosa em todos os contextos da vida
em sociedade;

IIT — a énfase ao diagnoéstico precoce da doenca;

IV — a difusdo de orientagdes sobre o tratamento adequado, com medicamentos,
tecnologias e apoio multidisciplinar.

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

Senado Federal, em 22 de novembro de 2023.

Senador Rodrigo Pacheco
Presidente do Senado Federal

Autenticado Eletronicamente, apds conferéncia com o original.
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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 4.773, DE 2023

Institui o] Dia Nacional de
Conscientizacdo  sobre a Esclerose
Tuberosa.

Autor: SENADO FEDERAL - FLAVIO
ARNS

Relatora: Deputada ROGERIA SANTOS

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 4.773, de 2023, originario do Senado
Federal, propde o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Esclerose
Tuberosa.

Trata-se de proposicdo sujeita a apreciagao conclusiva pelas
Comissbes (art. 24, I, do RICD), despachado a Comissdo de Saude; e a

Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania (art. 54, |, do RICD).
Tramita em regime de prioridade (art. 151, Il, do RICD).
N&o ha projetos de lei apensados.
Findo o prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatério.

Il -VOTO DA RELATORA

Cabe a esta Comissdo se manifestar sobre o mérito da
proposicdao em relagdo a saude, nos termos do inc. XVIl, do art. 32, do

Regimento Interno da Camara dos Deputados.
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A esclerose tuberosa é uma doenga rara de causa genética,
caracterizada pelo surgimento de multiplos tumores que, apesar de benignos,
podem causar uma série de sinais e sintomas em diversos 6rgaos e sistemas

devido ao efeito de massa sobre estruturas adjacentes.

Assim, por exemplo, se houver um tumor desse no cérebro,
apesar de benigno, pode causar convulsdes na pessoa pela compresséo de

estruturas do sistema nervoso central.

Nao ha cura para a Esclerose Tuberosa, mas o tratamento

adequado pode melhorar significativamente a qualidade de vida da pessoa.

Portanto, é fundamental conscientizar as pessoas, incluindo os
profissionais de saude, sobre a possibilidade desse diagndéstico, especialmente
em casos atipicos, uma vez que a esclerose tuberosa pode passar

despercebida em casos mais leves.

Diante disso, a proposi¢ao se mostra meritoria na medida em
que institui uma data nacional alusiva a conscientizagao sobre a doenga a fim
de que se aumente o nivel de informacado sobre a doenca, além de ampliar a

rede de atendimento.

Cabe por fim mencionar que no dia 15 de maio ja é
comemorado o Dia Mundial de Conscientizagdo a Esclerose Tuberosa, e as
atividades propostas no projeto de lei irdo sem duvida enriquecer os eventos
desse dia.

Portanto, dentro do que cabe a esta Comissdo de Saude se
manifestar nos termos regimentais, entendo que o projeto de lei ora em analise
€ meritorio.

Em face do exposto, voto pela APROVACAO do PL n° 4.773,
de 2023.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputada ROGERIA SANTOS
Relatora
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SAUDE
PROJETO DE LEI N° 4.773, DE 2023

Ill - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Satde, em reunido extraordinaria realizada hoje,
mediante votagao ocorrida por processo simbolico, concluiu pela aprovagao do Projeto
de Lei n® 4.773/2023, nos termos do Parecer da Relatora, Deputada Rogéria Santos.

Registraram presenga a reunido os seguintes membros:

Dr. Francisco - Presidente, Dimas Gadelha e Flavia Morais -
Vice-Presidentes, Adriana Ventura, Amom Mandel, Ana Paula Lima, Bebeto, Bruno
Farias, Delegado Paulo Bilynskyj, Dorinaldo Malafaia, Dr. Allan Garcés, Dr.
Benjamim, Dr. Daniel Soranz, Dr. Luiz Ovando, Dr. Zacharias Calil, Geraldo Resende,
Icaro de Valmir, Iza Arruda, Jorge Solla, Loreny, Luiz Lima, Padre Jodo, Pedro
Westphalen, Pinheirinho, Rafael Simoes, Ricardo Maia, Roberto Monteiro Pai,
Rosangela Moro, Silvia Cristina, Weliton Prado, Z¢ Vitor, Aureo Ribeiro, Bruno
Ganem, Daniel Barbosa, Detinha, Dr. Frederico, Dra. Alessandra Haber, Emidinho
Madeira, Fernanda Pessoa, Flavio Nogueira, Geovania de S4, Geraldo Mendes, Hélio
Leite, Henderson Pinto, Juliana Cardoso, Leo Prates, Lindbergh Farias, Maria Rosas,
Matheus Noronha, Orlando Silva, Professor Alcides, Rogéria Santos, Samuel Viana e
Zeca Dirceu.

Sala da Comissao, em 15 de maio de 2024.

Deputado DR. FRANCISCO
Presidente
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COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTICA E DE CIDADANIA

PROJETO DE LEI N° 4.773, DE 2023

Apresentacdo: 10/07/2024 10:17:58.337 - CCIC
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Institui o} Dia Nacional de
Conscientizacao sobre a Esclerose
Tuberosa.

Autor: SENADO FEDERAL - FLAVIO
ARNS

Relator: Deputado BACELAR

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n® 4.773, de 2023, originario do Senado
Federal, propde o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Esclerose

Tuberosa. Eis excerto da Justificagao:

“A Esclerose Tuberosa (ET) € uma doenca rara autossémica

dominante, com uma incidéncia de 1 a cada 6.000 individuos.

Clinicamente, pode manifestar-se através de crises convulsivas,
tumores no coragao, rins e no sistema nervoso central (cérebro e
retina), angiofibromas faciais (tumores avermelhados semelhantes a
acne), fiboromas ungueais (tumores debaixo das unhas), maculas

hipopigmentadas (manchas brancas na pele), deficiéncia intelectual.

E uma doenca cronica que afeta cada individuo de maneira diferente
sem caracteristicas padronizadas, sendo um transtorno genético que
pode afetar quase todos os 6rgéos do corpo, mas as manifestagdes
da doenga variam extensamente entre individuos e algumas podem

ser potencialmente fatais.

As apresentacbes diversas e variadas e a progressdo da ET
constituem um desafio para os cuidados de saude das pessoas

acometidas pela doenga, com impacto significativo nas despesas da

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura :6'W1m leg.br/CD243588224800
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familia com tratamentos, e na qualidade de vida, cabendo ao Poder
Publico prover essas pessoas com necessaria e adequada

assisténcia.

No intuito da atencédo que o Estado deve dedicar aos brasileiros com
doengas raras, o assunto figura nas pautas do Senado Federal com
acentuada relevancia. “Temos instituida, no contexto da Comissao
de Assuntos Sociais desta Casa, uma subcomissdo dedicada

especificamente a essa tematica.”

Trata-se de proposi¢cao sujeita a apreciagao conclusiva pelas
Comissbes (art. 24, 1l, do RICD), despachado a Comissdo de Saude; e a
Comissado de Constituicdo e Justica e de Cidadania (art. 54, I, do RICD).
Tramita em regime de prioridade (art. 151, Il, do RICD).

N&o ha projetos de lei apensados.
Na Comissao de Saude, recebeu parecer pela aprovagéao.

Apos, veio a esta CCJC. Findo o prazo regimental, nao foram

apresentadas emendas.

E o relatério.

Il -VOTO DO RELATOR

De inicio, pontuo que incumbe a esta Comissido de
Constituicdo e Justica e de Cidadania, a analise da constitucionalidade,
juridicidade, de técnica legislativa, nos termos dos arts. 139, Il, ¢, e 54, |, do
RICD.

Passo, na sequéncia, ao exame de cada um deles.

Quanto a constitucionalidade formal, ha trés aspectos
centrais a serem satisfeitos: (i) a competéncia legislativa para tratar da matéria,
que deve ser privativa ou concorrente da Unido, (ii) a legitimidade da iniciativa

para a deflagrar o processo legislativo, que deve recair sobre parlamentar, e,
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por fim, (iij) a adequagao da espécie normativa utilizada a luz do que autoriza a

Constituicao.

Quanto ao primeiro deles, o PL sob exame veicula conteudo
inserido no rol de competéncias da Unido. Além disso, a matéria n&o se situa
entre as iniciativas reservadas aos demais Poderes, circunstancia que habilita
a deflagracdo do processo legislativo por congressista (CRFB/88, art. 48,
caput, e art. 61, caput). Por fim, a Constituicdo de 1988 nao gravou a matéria
sub examine com clausula de reserva de lei complementar. Em consequéncia,
sua formalizacdo como legislagdo ordinaria ndo desafia qualquer preceito

constitucional.

Apreciada sob angulo material, o conteudo do PL sob exame
nao ultraja paréametros constitucionais, especificos e imediatos, que sejam
aptos a invalidar a atividade legiferante para disciplinar a tematica. Situa-se,
assim, dentro do amplo espago de conformacao legislativa constitucionalmente

confiado ao Parlamento brasileiro.

Portanto, o PL sob exame revela-se compativel formal e

materialmente com a Constituicao de 1988.

No tocante a juridicidade, a proposicao qualifica-se como
auténticas normas juridicas. Suas disposi¢cdes (i) se harmonizam a legislagao
patria em vigor, (ij) ndo violam qualquer principio geral do Direito, (iii) inovam
na ordem juridica e (iv) revestem-se de abstragdo, generalidade,

imperatividade e coercibilidade. Sao, portanto, juridicas.

No que respeita a técnica legislativa, a proposi¢cao atende aos

ditamos da Lei Complementar n° 95, de 26 de fevereiro de 1998.

Em face, votamos pela constitucionalidade, juridicidade e
boa técnica legislativa do PL n° 4.773, de 2023.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputado BACELAR
Relator
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CAMARA DOS DEPUTADOS
COMISSAO DE CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA
PROJETO DE LEI N° 4.773, DE 2023

Ill - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania, em reuniao
extraordinaria realizada hoje, mediante votagdo ocorrida por processo simbdlico,
concluiu pela constitucionalidade, juridicidade e técnica legislativa do Projeto de Lei n°
4.773/2023, nos termos do Parecer do Relator, Deputado Bacelar.

Registraram presenca a reuniao os seguintes membros:

Caroline de Toni - Presidente, Chris Tonietto - Vice-Presidente,
Acéacio Favacho, Alfredo Gaspar, Allan Garcés, Bacelar, Bia Kicis, Castro Neto, Célia
Xakriaba, Chico Alencar, Coronel Assis, Coronel Fernanda, Covatti Filho, Danilo Forte,
Defensor Stélio Dener, Delegada Katarina, Delegado Fabio Costa, Delegado Ramagem,
Diego Coronel, Dr. Jaziel, Dr. Victor Linhalis, Duarte Jr., Eduardo Bismarck, Elcione
Barbalho, Eliza Virginia, Felipe Carreras, Fernanda Pessoa, Fernando Rodolfo, Flavio
Nogueira, Helder Salomao, Joao Ledo, Juarez Costa, Julia Zanatta, Lafayette de
Andrada, Luiz Couto, Luiz Philippe de Orleans e Braganca, Marcos Pollon, Marcos
Soares, Maria Arraes, Mauricio Marcon, Mendonga Filho, Nicoletti, Olival Marques,
Orlando Silva, Patrus Ananias, Paulo Magalhaes, Pedro Lupion, Pr. Marco Feliciano,
Renilce Nicodemos, Renildo Calheiros, Ricardo Ayres, Roberto Duarte, Rubens Pereira
Junior, Soraya Santos, Waldemar Oliveira, Alencar Santana, Aluisio Mendes, Atila
Lira, Aureo Ribeiro, Benes Leocadio, Cabo Gilberto Silva, Capitdo Alberto Neto,
Carlos Veras, Cobalchini, Coronel Meira, Dandara, Darci de Matos, Delegado Marcelo
Freitas, Delegado Paulo Bilynskyj, Diego Garcia, Domingos Savio, Erika Kokay,
Gilson Daniel, Gilson Marques, Gisela Simona, Kim Kataguiri, Laura Carneiro, Lucas
Redecker, Luiz Gastdo, Marcel van Hattem, Mauro Benevides Filho, Pauderney
Avelino, Paulo Azi, Pedro Campos, Pedro Jr, Rafael Brito, Rodolfo Nogueira, Rodrigo
Valadares, Sidney Leite, Tabata Amaral, Tido Medeiros, Toninho Wandscheer, Z¢
Haroldo Cathedral e Zucco.

Sala da Comissao, em 16 de outubro de 2024.

Deputada CAROLINE DE TONI
Presidente
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