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I - RELATORIO:

(1)

Secretana Parlamentarda Mesa Diretora

Trata-se de Projeto de Lei (PL) n° 156/2023, de autoria do
Deputado Paulo Aratjo, que “Institui o Dia de Conscientizagdo sobre
Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Dele¢do 22q11.2 no dmbito do
Estado de Mato Grosso”. A presente iniciativa foi recebida e registrada pela
Secretaria de Servigos Legislativos, por meio do Processo n° 456/2023,
Protocolo n® 480/2023, lido na 1* Sessdo Ordinaria (08/02/2023), tendo sido
colocada em pauta no dia 08/02/2023, e cumprido pauta em 08/03/2023.

Os autos foram tramitados pela Secretaria de Servigos Parlamentar,
com a PESQUISA PRELIMINAR, expedida em 07/03/2023, citando que
ndo foram encontradas ocorréncias que impegam 0O seguimento da analise,

nos moldes preceituados pelo Regimento Interno desta Casa de Leis.

Em 16/03/2022, os autos foram compostos ¢ encaminhados ao
Nucleo Social, conforme artigo 360, inciso I11, alinea “b” do Regimento
Interno, para a Comissdo de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social, para

andlise e emissio de parecer quanto ao mérito da matéria.

E o relatorio.
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II - PARECER:

Cabe a esta Comissdo, de acordo com o Art. 369, inciso IV, do
Regimento Interno', manifestar-se quanto ao mérito de todas as proposigdes
oferecidas a deliberagio da Casa e assuntos concernentes a Saude,

Previdéncia e Assisténcia Social.

No mesmo Vviés, comuta-se o artigo 168 do documento supracitado:
“grt. 168 Lei Ordindria é aquela cuja matéria é elaborada pelo Poder
Legislativo em sua atividade comum e tipica, sendo de iniciativa dos

autores indicados no art. 39 da Constitui¢do Estadual.”.?

Analisados os aspectos formais, a proposi¢do se insere no rol de
competéncia exclusiva do Parlamento Estadual, especificamente no art. 26,
XXVIII da Carta Estadual: “Art. 26 E da competéncia exclusiva da
Assembleia Legislativa: [...] XXVIII - emendar a Constitui¢do Estadual,
promulgar leis nos casos previstos nesta Constituigdo, expedir decretos

legislativos e resolugdes; Ll

No que diz respeito a tramitagéo e abordagem do tema, o Regimento
Interno, artigos 194 e 195, prevé dois casos: no primeiro, verifica-se a
existéncia de lei que trate especificamente do tema abordado, se confirmada
o projeto serad arquivado. No segundo, a existéncia de projetos semelhantes
tramitando, se houver, a propositura devera ser apensada:

Art. 194 Consideram-se prejudicados:

I - a discussdo, ou a votagdo, de qualquer proposi¢ao idéntica a
outra ja aprovada, ou a outra ja rejeitada na mesma Sessdo
Legislativa, salvo, na primeira hipétese, quando a segunda
aprovagdo der a anterior carater ampliativo, ou na segunda

! Disponivel em:
https://www.al.mt‘aov.br/legislacao/?tipo=3&restrinaeBusca=e&palavraChave:&numeroNorma=677&a

noNormaz&autOF&dataInicio=&dataFim=&codAssu11t0=&search= Acesso em abril de 2022.

2 Ibidem
3 Disponivel em http://www.al.mt.gov.br/arquivos/’parlamento/ssl/constituicao-estadual.pdf Acesso em
abril de 2022.
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hipotese, tratando-se de proposigéo renovada nos termos do art.
175;

II - a discussdo, ou a votagdo, de qualquer proposicdo
semelhante a outra considerada inconstitucional pelo Plenério
na mesma Legislatura;

Il - a proposigdo, com as respectivas emendas, que tiver
substitutivo aprovado;

IV - a emenda ou subemenda de conteudo idéntico ao de outra
ja aprovada ou rejeitada, ressalvadas as hipoteses de excecdo
previstas no inciso I;

V - a emenda ou subemenda em sentido contréario ao de outra,
ou de dispositivo, ja aprovado.

Paragrafo unico O mesmo assunto nao podera ser disciplinado
por mais de uma lei, exceto quando o subsequente se destine a
completar lei considerada basica, vinculando-se a esta por
remissdo expressa.

Art. 195 As proposi¢des versando sobre matéria analoga e
interdependente serdo anexadas a mais antiga.

§ 1° A anexagdo se fara de oficio pelo Presidente da
Assembleia Legislativa ou 68 a requerimento de Comissdo ou
do autor de qualquer das proposigdes, comunicado o fato ao
Plenario.

§ 2° Ndo se admitira a anexagdo se sobre a mais antiga ja
houver se manifestado, favoravelmente, a Comissdo de
Constitui¢do, Justica e Redag@o, devendo a proposi¢do
apresentada ser encaminhada ao arquivo.*

Considerando esse critério, segundo pesquisas realizadas, seja na
internet ou intranet da Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso
sobre o assunto, ndo foram encontradas ocorréncias que impegam O
seguimento da andlise, nos moldes preceituados pelo Regimento Interno

desta Casa de Leis.

Destarte, procede-se & de mérito por parte desta Comissdo. Nesse
escopo, a proposicdo deve ser avaliada sob trés enfoques: oportunidade,

conveniéncia e relevancia publica.

Oportuno é o ato administrativo que compde 0s pressupostos de fato

e de direito. O pressuposto de direito € a disposi¢@o legal que a estrutura; € 0

4 Disponivel em https://www.al.mt.gov.br/arquivos/parlamento;"ssl/reaimento-interno-almt.pdf Acesso em
maio de 2021.
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pressuposto de fato sdo os acontecimentos que levam a Administragdo a

praticar o ato.

Um ato é conveniente quando seu conteiido juridico produz um
resultado que atenda a finalidade pretendida, que € a satisfagéo ao interesse

publico e relevéncia social.

O interesse publico refere-se ao "bem geral". O interesse publico ¢
um conceito central para a politica, a democracia e a natureza do proprio
governo, ja a relevancia social ¢ justamente a verificagéo da importancia da

proposta para populag@o.

Quanto a nogdo de relevancia publica, essa estd diretamente
associada com a de interesse publico. As agdes e servigos publicos séo de
relevancia publica porque existe, quanto a sua prestagdo, um interesse
publico primario. E um interesse que conta com aceitagdo de todos. Por
conseguinte, em sintese, se a garantia € de relevancia publica, pode-se

identificar um interesse publico na sua prestagao.

O Projeto de Lei (PL) n° 156/2023, de autoria do Deputado Paulo
Aratjo, que em sua ementa “Institui o Dia de Conscientizagdo sobre
Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Dele¢do 22q11.2 no ambito do

Estado de Mato Grosso”, apresenta o conteudo a seguir:

Art 1° Fica instituido o Dia de Conscientizag¢do sobre Sindrome
de DiGeorge ou Sindrome de Dele¢do 22ql11.2, a ser
comemorado, anualmente, no dia 22 de Novembro, dedicada a
elaboragdo e divulgagdo de agdes educativas que auxiliem o
diagnostico e tratamento das manifestagdes e anomalias
decorrentes desta doenga genética.

Art 2° Todas as unidades da rede publica de saude do Estado
devero promover as agdes de que trata o artigo 1° desta lei.

Art 3° Para fins do estabelecido nesta lei, o Governo do Estado
de Mato Grosso podera estabelecer parcerias com a iniciativa
privada e instituicdes de saude que possam contribuir na
divulgagdo e ampliagdo do alcance das informagdes sobre a
Sindrome de DiGeorge.
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Art 4° As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo a
conta de dotagdes orgamentarias proprias.

Art 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Basicamente, a sindrome de DiGeorge ¢ uma doenca decorrente de
imunodeficiéncia de tipo congénita, na qual o timo estd ausente ou

subdesenvolvido no nascimento.’

A Sindrome de DiGeorge (SDG), também conhecida como sindrome
de delecdio 22q11.2, é uma doenga genética rara decorrente de um disturbio
cromossdmico que causa diversos problemas no feto e no desenvolvimento
de vérios sistemas do corpo. A Sindrome de DiGeorge ou sindrome
velocardiofacial pode causar problemas cardiacos, mau funcionamento do
sistema imunolégico, fenda palatina e baixos niveis de calcio no sangue. A

prevaléncia da sindrome de delecao 22q11.2 é estimada como 1:4000.

A Sindrome de DiGeorge foi identificada no comego da década de
1990, sendo considerada uma das sindromes de microdelegdo genética mais
frequentes. A sindrome apresenta padrdo de heranga autossomico
dominante, ou seja, individuos acometidos apresentam um risco de 50% de
transmiti-la a seus filhos. As causas da Sindrome de DiGeorge estdo
relacionadas com o uso de dlcool durante a gravidez, desenvolvimento de
diabetes gestacional e as alteragdes genéticas espontdneas do cromossomo

22, que podem acontecer sem causa especifica.

’ Disponivel em: htps://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/doen%C3%A7as-
imunol%C3%B3 aicas/doen%C3%A7as-decorrentes-de—imunodeﬁci"/oC3°/6AAncia/ s%C3%ADndrome-

de-digeorge Acesso em abril de 2023.

(1)
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Figura 1 - llustrag@o representando os 23 pares de cromossomos.
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Fonte: https://www.fcm.unicamp.br/fcm/cranio-face-brasil/informacoes-para-pacientes-e-
familiares/perguntas-frequentes-sindrome-de-delecao-22q112

A SDG pode ser classificada em total ou completa (que representa
menos que 1% dos casos) e parcial. Na SDG completa hd diminui¢do
importante de células T, os pacientes cursam com infecgdes generalizadas,
por germes oportunistas e altos indices de mortalidade. Na parcial, a

contagem de células T é normal, com resposta linfoproliferativa variavel.

Hustragio diferenciando caso ndo herdado de herdado.
H H
CASO NAO-HERDADO

i
{’ﬁ'j il i}

Fonte: https://www.fcm.unicamp.br/fcm/cranio-face-brasil/informacoes-para-
pacientes-e-familiares/perguntas-frequentes-sindrome-de-delecao-22q112
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Apesar da elevada frequéncia da Sindrome de DiGeorge, seu
diagnostico muitas vezes ndo ¢ suspeitado. Fen6tipos clinicos variaveis €

anormalidades diferentes podem ser causados pela delegéo 22q11.2.

Geralmente os portadores da sindrome apresentam estas
caracteristicas:

- Demoram mais para firmar o pescogo € a cabega, sentar,
engatinhar, andar e realizar outras habilidades motoras;

- Demoram mais para falar e, quando falam, podem ter a voz fanhosa
(anasalada);

- Tem altura menor que as demais criangas da mesma idade;
- Apresentam dificuldades para aprender na escola;

- Apresentam dificuldade para se concentrar e para manter a atengdo;

mipaispmbiemasapremmsdamdocomamde:

Fonte: https://www.fcm.unicamp.br/fcm/cranio-face-brasil/ informacoes-para-
pacientes-e-familiarcs/perguntas-frequentes-sindrome-de-delecao-22q1 12
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Via de regra, o diagndstico da Sindrome de DiGeorge é feito pelo
médico pediatra através da observagdo das caracteristicas da doenga. Neste
caso, exames de diagnostico podem ser feitos para identificar a incidéncia

de alteragdes cardiacas comuns da sindrome de delegio 22q11.2.

O exame de sangue também ¢ fundamental no diagnéstico, pois
avalia a presenca de alteragdes no cromossoma 22, que € o responsavel pelo

surgimento da sindrome.

Quando confirmado o diagnostico da pessoa, a investigagdo dos pais
deve ser realizada para poder dizer se existe risco para outros filhos. Com o
exame em maos, os pais precisam de uma consulta de aconselhamento
genético. Este precisa ser feito por profissional preparado para isso, pois

cada situag@o pode ter diferentes possibilidades.

A importancia da identificagdo precoce da SDG ¢ fundamental para
a adequada avaliagdo e manejo dos casos diagnosticados. Pacientes com a
sindrome de delegdo 22q11.2 frequentemente necessitam, ao longo de suas
vidas, de um grande nimero de intervengdes médicas e hospitalizagdes. Dai
a necessidade dos casos serem reconhecidos e também relatados, porque
dependendo da idade e dos problemas apresentados por esses pacientes, uma
avaliagdo multidisciplinar se faz necessaria, possibilitando inclusive o
aconselhamento genético, pois alguns estudos relatam que 6% a 10% dos

~ , sn 6
casos sdo de carater familiar.

O diagnéstico da SDG engloba diferentes desafios, tanto pela
diversidade de manifestagdes clinicas e auséncia de achados
patognomodnicos como pela dificuldade de confirmagdo diagnostica
laboratorial, como as relacionadas a obtengdo do teste genético de FISH, ou
de testes moleculares mais sofisticados, como o sequenciamento, para a

confirmagdo de casos com o teste genético negativo. Porém, é valido

¢ Disponivel em: https://periodicos.ufms.br/index.php/pecibes/article/view/7645 Acesso em abril de 2023.
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estabelecer a superioridade da importancia da suspeita diagndstica, pois o
reconhecimento precoce da sindrome ¢ fundamental para o estabelecimento
das medidas terapéuticas que contribuem para a melhor qualidade de vida da

crianga.

O tratamento com estimulagdo global precoce ajuda muito o
desenvolvimento do bebé, assim como os profissionais que trabalham no
apoio para aprendizagem (psicopedagogia e terapeuta ocupacional, por
exemplo). Apesar das dificuldades, muitas pessoas com essa sindrome

conseguem viver bem e se inserir no mercado de trabalho.

Todavia, durante a andlise do pleito citado, verificou-se a auséncia
de itens exigidos pela Lei 10.556 de 29 de junho de 2017, que “Fixa critério
para instituigdo de datas comemorativas no &mbito do Estado de Mato
Grosso™’, a saber: “Art. 2° O projeto deverd ser instruido com documentos
comprobatérios de realizagdo de consulta aos setores diretamente
envolvidos ou de audiéncia publica, devendo, em qualquer dos casos, ter

havido a concorddncia na institui¢do da data comemorativa.”

Assim, em busca de otimizar nossas atividades € a0 mesmo tempo,
evitar a rejei¢do imediata do projeto, este Nucleo solicitou por meio do
Memorando n.° 0093/2023 — SPMD/NUSOC/ALMT, a instrugdo dos autos
n.° 456/2023, sob o protocolo n.° 480/2023, com o envio de documentos
complementares (consulta aos setores diretamente envolvidos ou
solicitacio de Audiéncia Publica) que comprovem a anuéncia quanto a
instituicdo do Dia de Conscientizacio sobre Sindrome de DiGeorge ou
Sindrome de Dele¢do 22q11.2 no Ambito do Estado de Mato Grosso no
Calendério Oficial do Estado de Mato Grosso, a fim de dar prosseguimento
ao feito; na data de 13/04/2023, fixando prazo regimental de 15 dias,

expresso para as Comissdes emitirem parecer sobre as matérias.

’ Disponivel em: https:/www.al.mt.gov.br/norma-
juridica/urn:lex:br:mato.grosso:estadual:lei.ordinaria:2017-06-29:10556 Acesso em junho de 2023.
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Em 20/05/2023, esta comissdo recebeu o Oficio /APDR-MT/N°
059/2023, datado de 13 de junho de 2023, neste ato representado pelo
Sr. Anderson Barbalho Ribeiro, presidente da Associacio de Pacientes
com Doencas Raras do Estado de Mato Grosso e pela Sra Carolina
Meireles, representante do grupo de mies do TFD, no qual solicitam o
apoio na votag¢do deste Projeto de Lei (PL) n® 156/2023, visto demonstrar
potencial para promover as atividades que auxiliem no diagnéstico € no
tratamento da doenga e contribuir com a divulgagdo e ampliag@o do alcance

das informagdes sobre a Sindrome de DiGeorge.

Fato este, somado a relevancia do tema para a sociedade mato-
grossense, enseja a aprovagdo da demanda em andlise, em que pese a

importancia da iniciativa parlamentar e o aspecto meritorio favoravel.

Diante de todo o exposto, quanto ao mérito, posiciono-me pela
aprova¢io do PROJETO DE LEI (PL) N° 156/2023, de autoria do
Deputado PAULO ARAUIJO, lido na 1* Sessdo Ordinaria (08/02/2023), na

forma apresentada.

E o parecer.
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III - VOTO DO RELATOR

PROPOSICAO N° PARECER N° 0.S. N°

PL 156/2023 0346/2023 0346/2023

Referente ao Projeto de Lei (PL) n° 156/2023, que “Institui o Dia de Conscientizagéo
sobre Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Delegdo 22q11.2 no ambito do Estado
de Mato Grosso.”

A importancia da identificagdo precoce da SDG €é fundamental para a
adequada avaliagio e manejo dos casos diagnosticados. Pacientes com a sindrome
de dele¢dio 22q11.2 frequentemente necessitam, ao longo de suas vidas, de um
grande numero de intervengdes médicas e hospitalizagdes. O reconhecimento
precoce da sindrome proporciona o estabelecimento de medidas terapéuticas que
contribuirdo para a melhor qualidade de vida da crianga. Desta forma, apesar das
dificuldades, muitas pessoas com essa sindrome conseguem viver bem e se inserir

no mercado de trabalho.

Todavia, durante a anélise do pleito citado, verificou-se a auséncia de itens
exigidos pela Lei 10.556 de 29 de junho de 2017, que “Fixa critério para

institui¢do de datas comemorativas no dmbito do Estado de Mato Grosso™.

Contudo, em 20/05/2023, esta comissdo recebeu o Oficio /APDR-MT/N°
059/2023, datado de 13 de junho de 2023, neste ato representado pelo Sr.
Anderson Barbalho Ribeiro, presidente da Associagdo de Pacientes com Doengas
Raras do Estado de Mato Grosso e pela Sra Carolina Meireles, representante do
grupo de mées do TFD, no qual solicitam o apoio na vota¢do deste Projeto de Lei
(PL) n® 156/2023, visto demonstrar potencial para promover as atividades que
auxiliem no diagnostico e no tratamento da doenga e contribuir com a divulgagdo

e ampliagio do alcance das informagdes sobre a Sindrome de DiGeorge.

8 Disponivel em: https:/www.al.mt.gov.br/norma-
iuridica/urn:lex:br:mato.grosso:estadual:lei.ordinaria:2017-06-29:10556 Acesso em junho de 2023.
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Fato este, somado a relevancia do tema para a sociedade mato-grossense,
enseja a aprovagdo da demanda em andlise, em que pese a importancia da

iniciativa parlamentar e o aspecto meritdrio favoravel.

Pelas razdes expostas, quanto ao mérito, posiciono-me pela aprovagio do
PROJETO DE LEI (PL) N° 156/2023, de autoria do Deputado PAULO
ARAUIJO, lido na 1? Sessdo Ordinaria (08/02/2023).

W FAVORAVEL.
VOTO RELATOR: [] REJEICAO.
[] PREJUDICIDADE/ARQUIVO

(CAPITULO VIII, ARTIGO 194, § UNICO E/OU ARITGO 195, § 2°).

SPMD/NUSOC/CSPAS/ALMT, em v de :}' de 2023.
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UNIDADE ADMINISTRATIVA:
Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso
Edificio Dante Martins de Oliveira

FLS GZQ- RUB,

Comissdo Permanente de Sadde, Previdéncia e

Asserbleia Legislativa Secretaria Parlamentar da Mesa Diretora — Nicleo Social Assisténcia Social.
Sala 204 - 2° Piso
REVDIAG: []__ "ORDINARIA - I S *EXTRAORDINARIA | DATAEURARIO: (// o}/ Z 3 Ogﬁﬁ
SRR PROJETO DE LEI - PL N° 156/2023, -
AUTORIA: '
AvToR Deputado Estadual PAULO ARAUJO.
APENSAMENTOS:
ANEXOS:
VOTODORELATOR: | polas razies expostas, quanto ao mérito, posiciono-me FAVORAVEL A APROVACAO do PROJETO OF LF| N° 156/2023.
SISTEMA ELETRONICO DE DELIBERACAO REMOTA (VIDEOCONFERENCIA)

MEMBROS THTULARES o ASSINATURAS / LSRR e R e e ey VOTACAG
Deputado LUDIO CABRAL P \ /{, ~J D . COM O RELATOR (SIM), B presenciac
Ludio Frank Mendes Cabral | PT | Presidente ( X e D CONTRARIO AO RELATOR (NAO). D REMOTO
Deputado PAULO ARAUJO ”J _— . COM O RELATOR (SIM). . PRESENCIAL
Paulo Roberto Aragjo | PP |V ice-Presidente , ‘_,/97 D CONTRARIO AO RELATOR (NAO) D REMOTO

) Deputado DR. JOAO

lodo Jose de Matos | MDE

. COM O RELATOR (SIM)

B eresenciac

I:] REMOTO

Deputado DR. EUGENIO

COM O RELATOR (SIM).

/’ - i 8 CONTRARIO AO RELATOR (NAO)

[ eresenciar

s¢ Engénio de Paiva | PSB . .
foscikugSuinuls Palva | B [] coNTRARIO A0 RELATOR (NAO). [ remoro
Dcputado FAISSAL B covoreLator (SIM). (] presenciaL
Fassal Jorge Calil Fitho | CIDADANIA D D CONTH p— RNAG . o

ONTRARIO AO RELATOR (NAO). REMOT

" MEMBROS SUPLENTES ASSINATURAS RELATOR VOTACAO
Deputado FABIO TARDIN D (] comoreLATOR (SIM) [ eresenciac
FbigIose Larii | PSB (] conTRARIO A0 RELATOR (N&O) [ remoro
Deputada JANAINA RIVA [] comoreLaTOR (SIM) (] presenciaL
Janaina Greyee Riva Fagundes | MDB

[] contrARIO A0 RELATOR (NAO)

[] remoro

Deputado ELIZEU NASCIMENTO

Elizeu Francisco do Nascimento | PL

I:I COM O RELATOR (SIM)

D CONTRARIO AO RELATOR (NAO).

[] prEsenciaL

[ remoro

Deputado VALDIR BARRANCO

Valdir Mendes Basranco | PT

[[] comoreLATOR (SIM),

[ contrARIO AO RELATOR (NAO).

D PRESENCIAL

[] remoro

Deputado BETO DOIS A UM

Alberto Machado | PSB

D COM O RELATOR (SIM)

OO 0o

D CONTRARIO AO RELATOR (NAO)

D PRESENCIAL

[ remoro
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V - ENCAMINHA-SE A SECRETARIA PARLAMENTAR DA MESA DIRETORA:

Certifico que foi designado o Deputado Dv —()390

para relatar a presente matéria.

TADO FINAL da proposigio: lll APROVADO [ ] REJEITADO

o @ (1 Laviin Alves.
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