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PARECER N° 0403/2025
PROCESSO N° 1474/2025 PROTOCOLO N° 4954/2025
PROPOSICAO: PROJETO DE LEI (PL) N° 819/2025
gﬁ%ﬁ‘;ﬁ . Institui o programa "Vida Rara" — fisioterapia e terapia ocupacional
' para pessoas com doengas raras no ambito do Estado de Mato
Grosso.
AUTORIA: Deputado VALDIR BARRANCO

I - RELATORIO:

- ' Submete-se a esta Comissdo Perrhanerité de Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social o Projeto de Lei (PL) 1i°' 819/2025, de autoria do
Deputado. VALDIR BARRANCO, que “Institui o programa "Vida Rara" —
fisioterapia e terapia ocupacional para pessoas com doengas raras no dmbito
do Estado de.Mato Grosso”, lido na 30? Sess3o Ordindria (14/05/2025).

Lo Ve_jainos aredagdo da proposicéo:

Art 1°— Fica instituido o Programa Vida Rara — Fisioterapia e
Terapia Ocupécional para Pessoas com Doencas Raras, no &mbito do Estado
de Mato Grosso. Paragrafo tinico — Considera-se pessoa com doenca rara
aquela diagnosticada conforme defini¢8io estabelecida pela Organizagéo

a Mundlal da Satde — OMS - e pela legislagdo federal pertinente. Art. 2° —
S&o objetivos do programa instituido por esta lei: I — promover a prevengéo
de incapacidades decorrentes de doengas raras; II — fomentar a reabilitacdo
funcional das pessoas diagnosticadas com doengas raras; III — contribuir
pard-a ‘melhorid da qualidade de vida, a inclusio social e a autonomia das
pessoas diagnosticadas com doengas raras; IV — promover a inclusfio social
¢ a’' autoniomia das pessoas com doengas raras; V —-oferecer atendimento

fisioterapéutico e de terapia ocupacional especializado, gratuito ‘e
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multiprofissional; VI — reduzir o impacto de incapacidades decorrentes das
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doengas raras; VII — capacitar profissionais da rede estadual de saude para o
atendimento a pessoas com doengas raras; VIII — fomentar a cria¢io de
protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas especificas; IX — estimular a
realizacdo de campanhas de conscientizacdo sobre doencas raras e os
beneficios da reabilitagéio precoce. Art. 3° — A implementagfo do programa
instituido por esta lei contemplard prioritariamente as unidades da rede
publica de satide, podendo ser firmadas parcerias com: I — universidades e
instituigbes de ensino superior; II — hospitais universitirios e hospitais
espemahzados IIT — orgamzag:oes da sociedade civil sem fins lucrativos; IV

= orgaos e 1nst1tu190es federals estaduais e municipais. Pardgrafo tnico —

'. Poderé haver concessdo de incentivos fiscais e outros beneficios previstos
em lei as entidades que colaborarem com a execu¢do do Programa Vida
Rara.; Art. 4° —'As .a¢Ges previstas para o Programa Vida Rara deverdo
contemplar: I —avaliacdio funcional e elaboragdo de plano terapéutico
-individualizado; II — atendimento ambulatorial e :domiciliar, conforme
necessidade do paciente; III — orientag#o, capacitagio ¢ acompanhamento de
familiares e cuidadores; IV — aquisi¢fio e fornecimento de dispositivos de
tecnologia assistiva; V — monitoramento e avaliagdo periddica dos
resultados , obtidos; VI — integragiio. com outros programas de satde e
assisténcia social. Art. 5° — Para a consecuc¢éio dos objetivos do Programa
Vida Rara, poderfo ser realizadas parcerias, convénios, acordos ou outros
instrumentos- juridicos . com institui¢gdes publicas e privadas sem fins
lucrativos. Art..6°-— O Poder Executivo podera regulamentar esta lei,
defininde as etapas para a criagfo e implementagfo do Programa Vida Rara.

Art. 7° — Esta-lei entra em vigor na data de sua publicagfo. -

A Justlﬁcatlva aponta 0S mot1vos pelos quals o0 autor ﬁmdamenta
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a proposta em tela quals se]am
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As doengas raras, embora individualmente incomuns, afetam
conjuntamente uma parcela significativa da populagfio e impdem desafios
Unicos aos sistemas de saide publica. Sdo condi¢des, em sua maioria,
cronicas, progressivas e debilitantes, que frequentemente levam a perda da
autonomia e a reducfo da qualidade de vida dos pacientes. Segundo a
Organiza¢do Mundial da Saude — OMS —, uma doenga & considerada rara
quando afeta até 65 pessoas em cada 100 mil habitantes. Estima-se que, no
Brasil, mais de 13 milhdes de pessoas convivam com alguma dessas
condi¢gdes. Em Mato Grosso, apesar da escassez de dados sistematizados,

observa-se uma crescente demanda por servigos especializados voltados ao

o 4 dlagnostlco € reablhtagao de pessoas com doengas raras. O Programa Vida

“;Rara‘tem como obJetlvo central fomentar a preven(;ao de incapacidades € a

reablhtagao funcional, por meio do acesso a servigos especializados de
fisioterapia eiterapia ocupacional. O programa busca promover a autonomia,
a inclusdo social € a melhoria da qualidade de vida de milhares de cidaddos
mato-grossenses. Importante ressaltar que a criagdo de diretrizes, conforme
propomos, respeita o principio federativo da separagdo de competéncias €
confere..ao Poder ;Executivo a necessaria flexibilidade para modelar e
implementar 0. programa . segundo - critérios. técnicos, disponibilidade
or¢amentéria e realidades regionais. Portanto, a aprovacéio deste projeto de
léi:representa um passo importante para o fortalecimento da atengéo integral
as.pessoas com doengas raras em Mato Grosso, promovendo dignidade,
respeito e cidadania. Diante do exposto, solicitamos o apoio dos -nobres
pares para-a aprovagdo desta iniciativa

vy L T

Os autos foram tramltados pela Secretana de Servicos
Parlamentar com a PESQUISA PRELIMINAR exped1da em 19/05/2025,
de carater 1nformat1vo 01tando que foram localizados prOJetos em trimite

que trata de materla analoga ou conexa ao presente prOJeto no momento da
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analise desta proposigfo, na Secretaria de Servigos Legislativos, conforme
folha n° 05.

I PLN°864/2023 | DISPOE SOBRE A INSTITUICAO DO CADASTRO

;’ Deputado Diego Guimardes ESTADUAL DE- PESSOAS ACOMETIDAS DE
.1 Lido=6? Sessdo Ordlnana : DOEN(;AS RARAS
- ':(15/03/2023) : '

~ O Projeto de Lei n° 864/2023 e o Projeto de Lei n° 819/2025 no

guardam semelhanga em seus objetos ¢ finalidades, uma vez que tratam de

o matenas»com enfoques tecmcos distintos. O primeiro tem como ObjethO a

cr1a9ao de‘um cadastro estadual de pessoas com doengas raras, visando a
organiza¢do de informagBes para subsidiar politicas publicas, enquanto o
segundo " institui- um programa especifico de atendimento terapéutico,

voltade a oferta de servigos de fisioterapia e terapia ocupacional.

Diferencas Principais: -

Aspecto -+ - PL ?ﬁﬁ’:};g‘eg” PL 819/2025 (Valdir Barranco)
~— Criagdo de um Cadastro Criaco do Programa Vida Rara
Objeto principal  Estadual de Pessoas com  com foco em fisioterapia e terapia
Doencas Raras. ocupacional.

Mapeamento, diagndstico,
~identificagio geografica ¢ |
formulag:ao de politicas

Atendimento especializado de
* reabilitagdo, promovendo-
. autonomia ¢ qualidade de vida.

Foco da acdo '

L pblicass
Priorizagdo em servicos da  Atendimento gratuito de fisioterapia
1 .saude, acesso a e terapia ocupacional, elaboragfo de
Beneficios diretos - : A e
. medicamentos orfaios planos terapéuticos, suporte a
previstos - .. .
- inclusdo na-faixa prioritaria  cuidadores, fornecimento de
., 1 de Vacmag:ao ... . tecnologia assistiva.
~_ Definida pelo Poder Definida pelo Executivo, com
Regulamentacio oy eqs . . .
oL oo Executivo (quem e como faz possibilidade de incentivos fiscais e
operacional-: .. - .
o cadastro). parcerias.
IR S
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Aspecto PL 864./202% (Diego PL 819/2025 (Valdir Barranco)
Guimaries)
Data Institui o Dia Estadual da
Pessoa com Doenca Rara  Nio prevé data comemorativa.

comemoratlva (28 de fevereiro).

Revoga a Lei n° 10.152/2014
(dia da informag8o sobre
doencas raras).

Revogacio de lei
anterior

Nao revoga nenhuma legislagio
anterior.

Diante dessas diferencas substanciais quanto & natureza, ao escopo e
a operacionalizagdio das propostas, conclui-se que nfo ha identidade
temética. suficiente: que justifique o apensamento dos projetos,

"~ recomendando-se, portanto, tramitaco auténoma e independente.

No d1a 22/05/2025 os autos foram enviados ao Nucleo Social,
“+ineconforme artlgo 360 1n01so 111, alinea “b” do Regimento Interno, para a

? Comissgo Saude Prev1den01a €. Assisténcia, para a emissdo de parecer

. quanto a0 mérito da iniciativa.
Em regra, 0 parlamentar nfo esta 1mped1d0 de 1n101ar PI‘O]CtO de Lei

f LR ) IR
L O NP R I

dlspondo sobre a 1nst1tu19ao de politicas piliblicas sobre determinada

matéria. O que se deve ser observado, nestes casos, € se o parlamentar, a
despeito de instituir uma politica estadual, nfo adentra em matéria da
competéncia exclusiva ‘ou privada da Unifio (arts. 21 e 22 da CF), dos
Municipios (art. 30 da CF) ou de outros Poderes ou 6rgfios constitucionais

autdénomos.

Analisados os aspectos formais, a proposi¢do se insere no rol de
competéhcia ‘exclusiva do Parlamento Estadual, especificamente no artigo
26, XXVIII da Constituigdo do Estado de Mato Grosso - Promulgada em 05
de outubro de 1989 - D.0O. 18/10/1989.
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Art. 26 - E da competéncia exclusiva da Assembleia
Legislativa:

[.]

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

No que diz respeito a tramitacfo ¢ abordagem do tema, o Regimento
Interno prevé dois casos: no primeiro, verifica-se a existéncia de lei que
trate especificamente do tema abordado, se confirmada o projeto serd
arquivado. No segundo, a existéncia de projetos semelhantes tramitando, se

houver, a propositura devera ser apensada.

* No tocante a andlise acima, a proposicio deve ser avaliada sob trés

enfoques: oportunidade, conveniéncia e relevancia social.

Oportuno € o ato 'administratiVVo que compde os pressupostos de fato
e de direito. O pressuposto de direito é uma disposicdo legal que a estrutura
disponibiliza e o pressuposto de fato sdo os acontecimentos que levam a

administracfo a pratica.

Um_ .ato, € conveniente, quando seu conteiido juridico produz
resultado que atenda a finalidade pretendida que ¢ a satisfag@io ao interesse

publico e relevéncia social.

‘O interesse publico refere-se ao “bem geral”, segue um conceito
central para politica, a democracia e a natureza do préprio governo; ja a
relevéncia social € justamente a verificac8o da importincia da proposta para

a vida da populagdo. .
"'=A,“'«i‘v ST TR e

Antes de adentrarmos na andlise da proposta apresentada,
destacamos que a esta Comisséo compete & avahagao do merlto da iniciativa
para o direito individual e coletivo & assisténcia, a satude e ao bem-estar da

populagdo. .
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Trata-se de andlise do Projeto de Lei n° 819/2025, de autoria do
Deputado Valdir Barranco, que Institui o programa "Vida Rara" —
fisioterapia e terapia ocupacional para pessoas com doengas raras no dmbito

do Estado de Mato Grosso.

A proposta legislativa busca garantir atendimento especializado e
continuo, visando melhorar a qualidade de vida e promover maior
autonomia as pessoas com essas condigGes. O programa propde 0 acesso
facilitado a terapias que sfo essenciais tanto na reabilitagdo quanto na
prevengdo de agravos decorrentes das limitagdes impostas pelas doencas
raras.

sDo. ponto de.vista social, o projeto se mostra de grande relevancia,

_uma vez que as :pessoas com doengas raras, muitas vezes, enfrentam

difictildades 10" "acesso” a tratamentos adequados tanto pela escassez de

- profissionais especializados, quanto pela 1nsuﬁ01en01a de politicas publicas
voltadas especificamente a esse piblico.

Sob 0 ‘aspecto juridico, a proposta estd alinhada aos principios

constitucionais. da dignidade da pessoa humana, da igualdade e do direito a
saude, previstos no artigo .6° e no artigo 196 da Constituicio Federal.
Ademals dialoga direfamente com diretrizés da Politica Nacional de
Atencdo’ Integral:as Pessoas com Doengas Raras, instituida pela Portaria n°
199/2014 do Ministério da Satide, que visa ampliar o cuidado e a assisténcia
a essas pessoas no émbito c_l_o SUS.
o - No que tange a competenma Ieglslatlva observa-se que a matéria se
msere no campo da protegdo € defesa da saitde, de competéncia comum
entre Uniéo, Estados e Municipios, conforme o artigo 23 II, da Const1tu1gao
Federal '

Por fim, ¢ importante destacar que, além de atender a uma demanda
de satide pubhca o projeto promove inclusdo social, fortalece a rede de
ass1sten01a € contribui mgmﬁcaﬁvamente para a efetivacfo dos direitos das
pessoas com doengas raras no Estado de Mato Grosso.

Diante do exposto, a iniciativa legislativa revela-se pertinente, de
alta relevéncia social e juridica, merecendo tramitago e andlise favoravel
nas com1ssoes competentes da Assemblela Leglslatlva '

)

As fontes para a’ elaboragdio da analise do Projeto de Lei n°
819/2025 foram extraldas de documentos normativos, diretrizes de politicas

.
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publicas e fundamentos constitucionais. Especificamente, as referéncias
utilizadas foram:

o Constituicio Federal de 1988, que estabelece no artigo 6° os direitos
sociais, no artigo 23, II, a competéncia comum dos entes federativos na area
da satde, e no artigo 196 o direito a saude como dever do Estado.
o Lei n° 8.080/1990 (Lei Organica da Saide), que organiza o Sistema
Unico de Saide (SUS) e dispde sobre as condigdes para a promocao,
protecdo e recuperagfo da saide no Brasil.
o Portaria n° 199/2014 do Ministério da Sadade, que institui a Politica
Nacional de Atencio Integral as Pessoas com Doenc¢as Raras, com
diretrizes para diagnoéstico, tratamento, acompanhamento e reabilitacdo dos
pacientes no ambito do SUS.
o Informacdes publicas disponibilizadas no site oficial do Ministério da
Saude sobre doencas raras e politicas de reabilitagéo.
o Dirétrizes e documentos técnicos de entidades-da sociedade civil, como a
__ f_'Assoclagao Brasileira de Doencas Raras (ABDR), que trazem dados e
- informagBes sobre os desafios enfrentados por pessoas com doengas raras
no Brasil.

Ca S

" Estas sfo as bases normativas e técnicas que sustentam a anélise feita

Dlante do exposto e considerando a relevéncia do tema para a saude
pubhca e 0 carater educatwo da proposta, voto pela aprovacio do Projeto

de Lel nf_’ 81 9/2()2,5 , por ser de relevante interesse pﬁblido.

vSlobre.lxe\‘f.a-.se -l qué erhbora -0 .presente Relatdrio possa expor as
espemﬁcagoes tecmcas e atrlbutos tanto formais, legais e meritérios, a
atrlbulgao desta Comlssao Permanente ¢ vinculada e consiste em dar parecer
quanto ao merlto em todas as proposu;oes e assuntos concernentes que visem
regular a saude prev1den01a e a assisténcia social no seu mais amplo sentido,
bem "cdmb’? so‘p\réi fqd(jé os assuntbs que com ela tenham referéncias contidas
nb :Artigo 369, i\néisfo IV; e -de acordo com. os Artigos 417 e 419 do
Régiﬁieﬁté Interno desta Casa de Leis, como relator (a) designado (a), a
posigdio neste .¢ exclusivamente. .pelo “mérito de iniciativa. discriciondria
quando for proposta por | convemenc1a e oportumdade cabendo a Comisséo

de Constltulgao Justu;a e Redag:ao dar parecer a todos 0s projetos quanto ao

'
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aspecto constitucional, legal, juridico, regimental e sobre todas as proposi¢des

sujeitas & apreciagfio do Plendrio da Assembleia Legislativa.

Ainda no ambito de tecnicidades, ressalta-se que este Relatério
consiste na natragdo ou exposi¢io de fatos, atividades, elementos,
| argumentos etc. técnicos relativos ao mérito da questdio em pauta. Ao ensejo
desta oportunidade, elucida-se ainda que Parecer/Voto é o posicionamento
do Relator e demais pares, com base factual ou legal, determinando ou

apontando sugestfio de a¢do no Ambito legislativo.

‘Em apertada sintese, concluimos o presente relatorio.

II - PARECER/VOTO:DO RELATOR: -

.+ .. Distribuida a matéria, coube a este RELATOR examiné-la e oferecer
Parecer, considerando o que ¢ feito nesta ocasifo.

B Péiés Af‘azc»”)'e's‘ éxpdstas, qﬁahtb ao m, na Comissdo de Saude,
Previdéncia e Assisténcia Social, de acordo com os Artigos 417 e 419 do
Regimento Interno desta Casa de Leis, como relator (a) designado (a)
posiciono-me-favoravel - APROVACAO do PROJETO DE LEI (PL) N°
81972025, de autoria do Deputado VALDIR BARRANCO, lido na 30? Sesséo
Ordinéria (14/05/2025).
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IV - FICHA DE VOTACAO:

SISTENIA ELETRONICO DE DELIBERAGAO

| "SECREANA PARAMENTAR DA MESA DRETORA
.-, ~§;’ fﬁfj(}ﬂ&s (63)333.’-03{;8 051733138000 ¢ (65} Biyasis

’ :'swk | “ﬂe"‘“‘\!ﬁg‘"

ATO N° Q05/2025/SPMD/MD/ALMT

Jo#-

Y ) /.
REUNTAG: D\ oromARA | [ 2ExTRAORDINARIA | DATAHORARIC: | /B <
PROPOSICAQ: PL N 819/2025
AUTORIA: DEPUTADC VALDIR BARRANCO
APENSAMENTOS:
SUBSTITUTIVOS:
EMENDAS:

Deputado PAULO ARAUJO
Pauto Roberto Aradjo |
PP | PRESIDENTE

RELATORIA'

: VOTACAO

T ASSINATURAS'

g COM O RELATOR (SIM).
CONTRARIO AO RELATOR (NAO).
[ Aestencio

JA presenciaL
1 remoto
[ ausente

Deputado SEBATIAO REZENDE
Sebastido Machado Rezende |
UNIAO BRASIL | VICE PRESIDENTE

P cOM O RELATOR (SIM).
] CONTRARIO AO RELATOR (NAO).
[ aestencio

{1 presencIAL

Deputado: LUDIO CABRAL
Ludio Fran& Mendes Cabra
PT

%com O RELATOR (SIM).
L] CONTRARIO AO RELATOR (NAQY.

[ asstencio

/% PRESENCIAL
REMOTO

- D AUSENTE

Vi

Depuiado DR, JOXO
Jodo Jose de Matos |
MDB

m COM O RELATOR {(SIM). ~

[ contrARIO AO RELATOR (NAO).
ABSTENCAO

K1 eresenciaL
] remoro
AUSENTE

“béputadeDR. EUGENIO -
josé Eugénioc de Paiva |
pPsB

Deputado DILMAR DAL BOSCO

D mi

) |:| ABSTENCAO

R coM O RELATOR (s1M.
] CONTRARIO AO RELATOR R(VAO)

V4
ol

I:l COM O RELATOR (SIM).

D PRESENCIAL

A ASSINATURAS: ;0. r (-
/

‘Dilmar Dal Bosco | l:l [ contrario a0 ReLaTOR (NAO). | [ RemoTo
UNIAGBRASIL: -« - e O [ assvencio [ ausente i
D'épufado BETO DOIS A UM (] com o reLaToR (siM). {1 eresenciaL
'Alberto Machado | D ] cONTRARIO AG RELATOR (NAO). [T remoro
psp [ ] asstencio [] ausente
Deputado VALDIR BARRANCO L1 com o RELATOR (siM). ] presenciat
Valdir Mendes Barranco |, D ] contrRARIO AC RELATOR (NAG). | [ REMOTO
PT . D ABSTENCAO [T ausente
Deputada JANAlNA RIVA {1 com o ReLATOR (sIM). [1 presenciaL
Janaina Greyea ! Riva Fac;undes ! D 7] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoro
MbDB -1 [ aestencio [ ausente
Deputado FABIO TARDIN L] com.o reLaTOR (siM). L1 presenciaL
Fabzo }ose Tardm t l:l D CONTRARIO AQ RELATOR (NAO). [ remoto
PSB T ‘ D ABSTENCAO D AUSENTE

A Com[ssao Permanente de Saude, Previdéncia e Assisténcia Socxa! apos apresentac;ao do Parecer e 0 Voto do Relator, manifestamos:

bl aabe et A

. vom;Ao FINAL: IZ[ FAVORAVEL A APROVAQAO [ ] CONTRARIO A APROVAGCAO

Para ciéncia e continuidade da tramitacdo na forma reglmental

—




