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PARECER N°  0264/2025
PROCESSON°® - 939/2025 PROTOCOLO N° 3012/2025
PROPOSICAO: PROJETO DE LEI (PL) N° 447/2025

EMENTA:

AUTORIA:

“Institui o Programa Fstadual de Educagdo Continuada para
profissionais de satide no manejo de doengas cronicas complexas e raras
e da outras providéncias.”.

. DEPUTADO VALDIR BARRANCO

I - RELATORIO:

o Submete se" a “esta Com1ssao Permanente de Saude, Prev1den01a e

‘ Ass1sten01a 8001al o Projeto de Lei (PL) n° 447/2025, de autoria do Deputado
.. VALDIR. BARRANCO, que “Institui o Programa Estadual de Educagfo

. ., Continuada. para profissionais de saide no manejo de doencas cronicas

.complexas, € raras ¢ da outras providéncias”, lido na 16* Sessdo Ordinaria

(02/04/202).
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- Os,autos foram tramitados pela Secretaria de Servigos Parlamentar, com

... a PESQUISA PRELIMINAR, expedida em 04/04/2025, de carater

informativo, citando que ndo foram localizados Projetos de Lei, em tramite, que

tratam de matéria andloga ou conexa ao presente projeto. Conforme a folha 05.

" Em 23/04/2025, os autos foram enviados ao Nucleo Social, conforme
artigo 360, inciso III, alinea “b” do Regimento Interno, para a Comissio Saude,
Previdéncia ¢ Assisténcia, para a emissio de parecer quanto ao mérito da

iniciativa. Tudo conforme as folhas de 02 a 05/verso.

o No amblto desta Comlssao Permanente esgotado 0 prazo regimental, ndo
foram apresentadas emendas e/ou substitutivos, estando, portanto, a Proposigéo

em questao apto para anélise e parecer quanto ao mérito de iniciativa.
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Analisados os aspectos formais, a proposi¢do se insere no rol de
competéncia exclusiva do Parlamento Estadual, especificamente no artigo 26,
XXVIII da Constitui¢io do Estado de Mato Grosso - Promulgada em 05 de
outubro-de 1989 - D.O. 18/10/1989.

| Art.26-E da competéncia exclusiva da Assembleia Legislativa:

[.]

XXVHI - emendar a Constituigio Estadual, promulgar leis nos casos
previstos nesta Constitui¢io, expedir decretos legislativos e resolugdes;

No tocante a andlise acima, a proposi¢do deve ser avaliada sob trés

L T {
R

- enfoques: Oportunidade, Conveniéncia e Relevéncia social.

{

Oportuno ¢ o ato administrativo que cbmpﬁe os pressupostos de fato e de
direito. O pressuposto de direito é uma dlsposu;ao legal que a estrutura

PRI

dlspomblhza e o pressuposto de fato sao os acontemmentos que levam a

L EFEPUARITE '

admml_stragao a pratlca
vt Um -ato é conveniente, quando seu contetido juridico produz resultado
que atenda a finalidade pretendida que ¢ a satisfagfio ao interesse publico e

relevancia social. -

O interesse: publico refere-se ao “bem geral”, segue um conceito central
para politica, a democracia e a natureza do préprio governo; j4 a relevancia
social € justamente a verificagdo da importincia da proposta para a vida da

populagdo. .

Trata-se da analise do Projeto de Lei n® 447/2025, de autoria do nobre
parlamentar que propde instituir o Programa Estadual de Educacio Continuada
para_ Proﬁss1onals de Saude no Manejo de Doengas Crénicas Complexas e

Raras no amb1to do Estado de Mato Grosso.

Ty T
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O programa tem por objetivo promover a capacitagdo ¢ atualizacfo
continua dos profissionais da saide da rede publica e privada, visando melhorar
o diagnostico, o tratamento e o acompanhamento de doengas que apresentam

complexidade elevada ou incidéncia rara.

As doengas raras sfo definidas, conforme a Organizagdo Mundial da
Satide (OMS), como aquelas que acometem até 65 pessoas a cada 100.000
individuos. Estima-se que existam entre 6.000 e 8.000 doengas raras
catalogadas, a maioria de origem genética, crnica, degenerativa e progressiva.
Muitas surgem ainda na infincia e podem causar deficiéncia fisica ou intelectual,

além de imipacto socioecondmico severo sobre s familias afetadas.

" As 'ddenéas cronicas complexas, por sua vez, englobam condigdes de
longa durag¢8o que exigem cuidados coordenados, multidisciplinares e continuos.
Exemplos incluem lupus eritematoso sistémico, fibrose cistica, esclerose

multlpla e distrofias musculares, entre outras.

. Historicamente, essas doengas foram por muito tempo negligenciadas
pelas politicas publicas de saude, dada a baixa incidéncia e a complexidade de
sua abordagem. Contudo, a crescerite mobiliza_c;ﬁo da sociedade civil e avangos
da medicina translacional colocaram-nas no centro de debates éticos, clinicos e
1egiélaiiVo's levando 2 criacdo de politicas nacionais, como a Politica Nacional
de Atenc;ao Integral as Pessoas com Doencas Raras (Portaria GM/MS n°

199/2014) e '

No Brasil, estima-se que cerca de 13 milhdes de pessoas convivem com
doengasl raras; que sdo aquelas que afetam até 65 individuos a cada 100 mil
habitantes. Embora existam mais de 7.000 tipos distintos de doengas raras,
algutnias s&0 mais frequentemente diagnosticadas no pais.’
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© Assanblels Logislathva 46 Estida o Mato Srosso:

Entre as doengas raras mais frequentemente diagnosticadas no Brasil,

destacam-se:

» Fibrose Cistica: Doencga genética que afeta o sistema respiratério e

digestivo.

¢ Fenilcetonuria: Disturbio metabdlico que leva ao acumulo de

fenilalanina no sangue.

o Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA): Doenga neurodegenerativa

progressiva que afeta os neurdnios motores.

o Distrofia Muscular de Duchenne: Doenga genética que causa

: degenerag:ao muscular progresswa _
o lNeurofibromatose tlpo 1: Doeng:a genet1ca caractenzada pela
' forma;;ao de tumores nos nervos. - |
Smdrome de Noonan - Condigdio genética que causa anomalias fisicas
.o.® cardlacas
. ’. Acondroplasia: Tipo de nanismo caracterizado por membros curtos
em relagdo ao tronco.

«: Mucopolissacaridose: Grupo de doengas genéticas que afetam o

metabolismo dos mucopolissacarideos.

No ’estaQO de Mato Grosso embora ndo haJa dados espec1ﬁcos sobre a
prevalenc1a. cie cada doenc;a rara, ex1stem 1n1c1at1vas voltadas para o apoio e
tratamento desses pac:1entes A Assomagao de Pac1entes com Doencgas Raras de
Mato Grosso atua no suporte a pessoas com mais de 24 tipos de doengas raras.

ol

Além d1sso 0 Hospltal Umvers1tar1o Jalio Muller da Umver51dade Federal de

‘.g, AL

Mato Grosso (HUJM UFMT) oferece o unico servu;o de genética médica do

I'U\~»‘.

SUS no estado atendendo pa01entes com doeng:as auto inflamatdrias e genéticas

raras .

2 doencasrarasmt.com.br+1Estaddo MT+1Servicos ¢ Informagdes do Brasil
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Eventos como a "Semana Mato-Grossense Somos Todos Raros" também
sdo realizados para conscientizar a populagdio e promover a inclusio de pessoas

com doengas raras.

O Projeto de Lei n® 447/2025, em andlise, se alinha aos principios da
educagdo permanente em safde, conforme preconizado pelo SUS. O
investimento em capacitagdo técnica continuada resulta em melhor qualidade no
atendimento, maior resolutividade e redugfio de custos com tratamentos
incorretos ou tardios, além de valorizar a comunicacéo empdatica € o apoio
psicossocial, elementos fundamentais no cuidado de pacientes com condi¢des

que, muitas vezes, nfo. tém cura e exigem manejo complexo e sensivel.

[

A previsio de oferta de contéﬁdqs por meio de plataformas digitais
atende a realidade geografica de Mato GrosSo um estado com vasto territdrio e
dlstrlbuu;ao populacmnal des1gual facilitando o acesso ao conhecimento mesmo

[

em regloes remotas.

¢ o
.
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Amda a proposta 1ncent1va parcerias com universidades, instituicdes de
pesqulsa e orgamzagoes ndo governamentals promovendo inovagfo, troca de

experlen01as e crlag;ao de protocolos baseados em evidéncias cientificas.

.« Contudo; embora os argumentos favoraveis ao projeto em andlise sejam
muitos; devemes considerar alguns pontos de atengfio ao Projeto elaborado pelo
Nobre deputado::

e Apesar da previséo de que os custos correrfio por conta das dotagdes
' orgamentdrias - proprias, € necessdria‘ cautela quanto 2 real
o disporiibilidade de recursos para execugo plena do programa.

+O.projeto carece de mecanismos de avaliagio de impacto e de metas

"‘quantitativas ou qualitativas que permitam monitorar a eficdcia da

politica publica.
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¢ - O projeto ndo faz meng#o a articulagio com as politicas nacionais ja
existentes, o que poderia representar sobreposi¢io ou desperdicio de

esforcos.

O Projeto de Lei n° 447/2025 ¢ meritdrio, socialmente relevante e
juridicamente adequado. Apresenta-se como uma ferramenta de fortalecimento
do Sistema Unico de Satde no Estado de Mato Grosso, promovendo justica

social, equidade no acesso a satde e valorizagio profissional.

Contudo, recomenda-se ao autor da proposicdo, ou a Comissdo

competente, a, 1nclusao de dlsposmvos que tratem da mensuragdo de resultados

K N

Euy da artlculagao COm programas nacionais ¢ da’ prev1sao orgamentana detalhada, a

o fim de garantlr a efetividade da politica pubhca

Sobreleva-se - que, embora o presente Relatério possa expor as
especificagdes: técnicas e atributos, tanto formais, legais e meritérios, a
atribuicio desta'Comissfio Permanente ¢ vinculada e consiste em dar parecer

quanto _ao mérito em todas as DI"ODOSZCO@S e assuntos concernenles que visem

re,qular a saude prevzdencza e a assisténcia soczal 1o seu mais amplo sentido,

bem como, sobre todos os assuntos que com ela tenham referéncias contidas no

Artigo 369, inciso IV: ¢ de acordo com os Artigos 417 e 419 do Regimento

Interio desta Casa de Leis, como relator (a) designado(a), a posicdo neste &
excluswamente pelo merlto de 1n1c1at1va dlscrlclonarla quando for proposta
por, convemencm € oportumdade” cabendo a Comlssao de Constituigo,

Justu;a e Redagao dar parecer _a_ todos 0S projetos quanto ao_aspecto

constztuczonal Ze,qal mrzdzco re,qzmental e sobre todas as proposicbes sujeitas

pite

a apreczacao do Plenarzo da Assembleza Legislativa.

i s

A1nda no amblto de tecnicidades, ressalta—se que este Relatorlo consiste
na narrag:ao ou exposu;ao de fatos, at1v1dades elementos argumentos etc.

tecmcos relatlvos ao merlto da questao em pauta Ao enseJo desta oportumdade

R
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elucida-se ainda que Parecer/Voto é o posicionamento do Relator e demais
pares, com base factual ou legal, determinando ou apontando sugestdo de agfo

no ambito legislativo.

Em apertada sintese, concluimos o presente relatorio.

II - VOTO DO RELATOR:

0 Projeto de Lei n°® 447/2025, em anélise, se alinha aos principios da

educag:ﬁo fl?pefr‘nanérite em saude, conforme preconizado pelo SUS. O

‘ 1nvest1mento em capacr[agao técnica contmuada resulta em melhor qualidade no
atendimento, maior resolutividade e redugao de custos com tratamentos
incotretos ou,.tardios, além: de valorizar a comunicagfo empdtica e o apoio
psicossocial, elementos fundamentais no cuidado de pacientes com condigdes

que,muitas.vezes, nfio tém cura e exigem manejo complexo e sensivel.

Pjelas . raz0es expostas, quanto ao mérito, na Comissdo de Satde,

Previdéncia e rAssisténcia Social, de acordo com os Artigos 417 ¢ 419 do
Regimento Interno desta Casa de Leis, como relator designado posiciono-me

ey pela ;APROVACAO do PROJETO DE LEI (PL) N° 447/2025, de autoria do
Deputado VALDIR BARRANCO, por considera-lo meritério, socialmente
relevante e Jurldlcamente adequado apresentando-se como uma ferramenta de
fortalec1mento do Sistema Unico de Satude no Estado de Mato Grosso,

promovendo Justlga‘ social, equidade no acesso & saude e valorizagfo

proﬁssmnal ,
“)\‘;,‘v"l .;" v ““1-‘"," § fy
i L€
[ 1
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IV - FICHA DE VOTACAO:

SISTEMA ELETRONICO DE DELIBERACAO
ATO N° 005/2025/SPMD/MD/ALMT

) / 1y . gy
REUNIAO: XJ > corDiNARIA | [ ] =ExTRACRDINARIA | DATArORARIC: |~ 04 /8/3C [0/ .
PROPOSICAO: PL N° 447/2025
AUTORIA: DEPUTADO VALDIR BARRANCO

APENSAMENTOS:

SUBSTITUTIVOS:
EMENDAS:

=l

Deputado PAULO ARAUJC

E COM O RELATOR (SiM). gPRESENCIAL
Paulo Roberto Aradjo | CONTRARIO AO RELATOR (NAQ). REMOTO

PP | PRESIDENTE ] asstencio [ ausente

Deputado SEBATIAO REZENDE m COM O RELATOR (SIM). [ presenciat

Sebgstiéo Machado Rezende | ] contrARIO AO RELATOR (NAO). m REMOTO

UNIAO BRASIL | VICE PRESIDENTE L] asstencio [ ausente

Depu’tado LUDIO CABRAL ¥k E COM O RELATOR (SIM). A res L W
- Ludio Franf( Mendes Cabrai y i [] contRARIO AO RELATOR (A0O). MOTO /
P ‘ [ asstencao : ” | KUSENTE

Deputado DR. JO'AO g COM O RELATOR (SIM). \% PRESENCIAL

Jodo Jose de Matos | CONTRARIO AO RELATOR (NAQ). 'REMOTO

MDB [] asstencio ] Ausente

‘Deputade DR EUGENIO COM O RELATOR (SIM). PRESENCIAL

José Eugénio de Paiva |

U] conTRARIO AO RELATOR (NAG). | |_] REmoTO
PSB ' )

[] sestencao [ auseny

COM O RELATOR (SIM).

Deputado D [ presenciac

OO Od Oy OO0 0O x O

 Dilmar. Dal Bosco'| * [ conTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoro
UNIAG BRASIL e T [] aestencio ] Ausente

“Deputado BETO DOIS-A UM L] com o ReLATOR (sIM). L] eresenciaL
Alberto Machado | |:| CONTRARIO AO RELATOR (NAO). D REMOTO
PSB - |:] ABSTENGAO [:I AUSENTE
Deputado VALDIR BARRANCO L] com o retator simy. (] presenciaL
Vaidlr Mendes Barranco P ] contrARIO A0 RELATOR (NAO). [ remoro
PT ) " [ asstencio [ ausente
Deputada JANAINA RIVA {1 com o reLaTOR (siM). L] eresenciat
Janaina Creyce szq Fagundes [ | CONTRARIO AO RELATOR (NAO), [] remoto
MDB D ABSTENCAO ' I:l AUSENTE
Deputado FABIO TARDIN:- [_] com o reLaTOR (sim. [ 1 presenciaL
Fabio José Tardm | o (] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [] remoto

PSB _ - ' {1 Aestencio [ ausente

A Comisséo Permanente de Saide, Previdéncia e Assisténcia Social, ap6s apresentacdo do Parecer e 0 Votb do Relator, manifestamos:

 voTAGAO FIvAL JX] FAVORAVEL A APROVAQAO ] CONTRARIO A APROVACAO
ey Pz\ar‘abc‘ler‘wlcfa e continuidade da tramita¢do na forma reglmental » : .




