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PROJETO DE LEI (PL) N° 747/2025

Institui a campanha de conscientizagfo, incentivo ao diagndstico e
tratamento da Glicogenose no 4mbito do Estado de Mato Grosso e da
outras providéncias.

Deputado VALDIR BARRANCO

"‘Sﬁbm‘et‘@s‘e a esta Comissﬁo‘PerfhanQnte de Satde, Previdéncia e
Assisténcia Social o Projeto de Lei (PL)l n° 747/2025, de autoria do
Deputaad " VALDIR BARRANCO, que “Institui a campanha de
consciehﬁ“zégéé‘i"'incentivo ao diagndstico e tratamento da Glicogenose no
ambito‘dé Estado’ de’ Mato Grosso e d4 outras providéncias.”, lido na 24

Sessdo Ordindria (30/04/2025).
‘Vejamos a redagfo da proposigéo:

Art. 1° Fica iﬁstituida a Campanha de Conscientizagio,

Incentivo ao Diagnoéstico e Tratamento da Glicogenose, a ser

realizada nas Unidades de Satide do Estado de Mato Grosso.

IR Paragrafo Unico. Para os efeitos desta lei, considera-se

Glicogenose um grupo de doengas metabolicas hereditérias,

causadas por mutagdes genéticas que afetam a capacidade do

: organismo; de armazenar e metabolizar o glicogénio; levando a

‘complicagdes como hipoglicemia, comprometimento- hepético,
P I fraqueza muscular e convulsoes

o - Art. 2° A campanha deverd orientar sobre a doenga nos

hosp1tals pubhcos, postos de satde, clinicas da familia,

Unidades de Pronto Atendimento (UPAs)' ¢ demais unidades de
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saude sob responsabilidade do Estado, promovendo a

disseminacdio de informagdes sobre diagnoéstico, sintomas,

prevencdo e tratamento da Glicogenose.

Art. 3° A campanha prevista nesta lei poderda promover

atividades que incluam:

I - distribuigdo de materiais informativos sobre as

caracteristicas da Glicogenose, sintomas mais comuns e locais

para diagnoéstico e tratamento;

11 - promogo de palestras e treinamentos para profissionais de

satde, a fim de capacitid-los a identificar precocemente 0s

sinais da doenga, principalmente na infincia;

III - divulgagio de informagbes em redes sociais, sites

institucionais e outros meios de comunica¢do para ampliar o

‘ i. \ ' - »alcance da campanha; .
IV - parcerias com hosi)itais‘especializados; universidades e
associagBes médicas para promover agdes de conscientizagédo e
facilitar o acesso a exames genéticos e tratamentos especificos
Art. 4° O estabelecimento da forma e do contetido da
Ciamp‘a'nha deverd ter, como principal alvo, genitores ¢
responsavels por crlangas menores de dois anos de idade, visto
que o diagnéstico precoce é fundamental para o manejo
adequado da doenga ca prevengﬁo de complicac;c”)es.
Art. 5° O Poder Executivo deverd incentivar a capacitagio
continua de profissionais de satde, especialmente pediatras e
médicos da atencdo primaria, para o reconhecimento dos sinais
e sintomas da Glicogenose, visando otimizar o diagnéstico
precoce e garantir o inicio 1med1ato do tratamento.

Art 6° Esta Lei entra em v1gor na data de sua pubhcagao

A justificativa aponta os motivos pelos quais o autor fundamenta a

proposta em tela, quais sejam:

A Constituicio Federal, em seu artigo 196, assegura que “

saude ¢ direito de todos e dever do Estado”; garantindo que
politicas pliblicas sejam criadas para promover a informagéo e
o acesso ao diagndstico e tratamento de doencas, espemalmente
as raras. A Glicogenose ¢ um grupo de doengas metabdlicas
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hereditarias que afetam o processamento do glicogénio,
levando a quadros de hipoglicemia, hepatomegalia (aumento
do figado), fraqueza muscular e, em casos graves,
complicagdes neurologicas e risco de vida. O diagndstico
precoce da Glicogenose & essencial para garantir um tratamento
adequado ¢ melhorar a qualidade de vida dos pacientes. No
entanto, devido ao desconhecimento sobre a doenca, muitas
criangas permanecem sem diagnoéstico ou sdo tratadas
erroneamente. A capacitagio de profissionais da saude,
especialmente na aten¢fio priméria e pediatria, pode reduzir
esse problema e permitir um manejo mais eficiente da doenga.
Além disso, é fundamental que a populag8io tenha acesso a
informagdes claras sobre os sintomas, a importdncia dos
exames genéticos e as opgles de tratamento, garantindo que
pais e responsaveis possam buscar ajuda médica de forma agil.
Dessa forma, a presente Campanha de Conscientizagéo,
Incentivo ao Diagnostico e Tratamento da Glicogenose visa
- no apenas divulgar informagdes a populag¢do, mas também
capacrcar os profissionais de. saide e facilitar o acesso ao
diagnéstico precoce, promovendo uma melhor qualidade de
*..vida para os pacientes e reduzindo complicagdes decorrentes da
doenga. Assim, como forma de conscientizar a populagio sobre
esse importante tema, apresento o presente Projeto de Lei e
conclamo os parlamentares a aprovarem esta proposigdo
leglslatlva

Os autos foram tramitados pela Secre_taria de Servicos Parlamentar,
com a PESQUISA PRELI_MINAR, -expedida em 09/05/2025, de carater
informativo, citando nfio qué foram‘ localizados proj etos em tramite que trata
de matéria andloga ou conexa ao presente pro_]eto no momento da anélise
desta proposi¢éo, na Secretana de Servicos Legislativos, conforme folha n°

04.

No dia 12/05/2025, os autos foram enviados ao Nucleo Social,
conforme artigo 360, inciso III, alinea “b” do Regimento Interno, para a
Comissdio Saude, Previdéncia e Assisténcia, para a emissdo de parecer

quanto ao mérito da iniciativa.

Em regra, o parlamentvar’néyo esté imﬁedidb de iniciar Projeto de Lei
dispondo sobre a institﬁic;ﬁo de politicas publicas sobre determinada
matéria. O que-seé deve ser observado, nestes casos, ¢ se o parlamentar, a
déspeito de ihstituir’ Gma politica’ estadual, nio-adentra em matéria da
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competéncia exclusiva ou privada da Unidio (arts. 21 e 22 da CF), dos
Municipios (art. 30 da CF) ou de outros Poderes ou érgdos constitucionais

auténomos.

Analisados os aspectos formais, a proposi¢cio se insere no rol de
competéncia exclusiva do Parlamento Estadual, especificamente no artigo
26, XXVIII da Constitui¢do do Estado de Mato Grosso - Promuigada em 05
de outubro de 1989 - D.O. 18/10/1989.

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

[-..]

_ .ff_‘-.XXVIII - emendar a Const1tu1g:ao Estadual promulgar leis nos casos
"l previstos nesta -Constituigdo,. expedlr decretos legislativos e
resolugdes; ' B

No que dlZ respelto a tramltagao € abordagem do tema, 0 Regimento
Intemo preve d01s casos 1o prlmelro Venﬁca—se a existéncia de lei que
trate espemﬁcamente do tema abordado se confirmada o projeto serd
arquwado No segundo, a existéncia de projetos semelhantes tramitando, se

houver, a propositura devera ser apensada.

i
1

No tocante a anahse acima, a proposu;ao deve ser avahada sob trés

enfoques oportumdade convemenma e relevancia social.

Oportuno € o ato administrativo que compde 0s pressupostos de fato
e de direito. O pf@ssyposto de direito € uma disposicdo legal qué a estrutura
disponibiliza e o pressuposto de fato sdo os acontecimentos que levam a

administragfio a pratica.’

Um ato. € convemente quando seu conteudo juridico produz
resultado que atenda a ﬁnahdade pretendlda que éa satlsfac;ao ao interesse

pubhco e relevan01a social.




COMSSOES PERMANENIES 200 (EGBEATURA ANG 2025

CQMI?}SAQ DE SAU{)E

o

Assembieza Legxsla’ewa . - .
Assonhih Lepiotahia 46 Bhaadn do Mato Brusse i PREVIGENGIAE ASSIETENGIA SCUIAL

S P

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

a vida da populagéo.

Antes de adentrarmos na analise da proposta apresentada,
destacamos que a esta Comiss&o compete a avalia¢do do mérito da iniciativa
para o direito individual e coletivo a assisténcia, a satide e ao bem estar da

populagéo.

Jrata-se_de anahse do Projeto de Lei n°® 747/2025, de autoria do

o __.:_Deputado Valdlr, Barranco que propde. a: crlag:ao de Campanha de

-"Conscientizag#o, Incentivo ao Diagnéstico ¢ Tratamento da Glicogenose, a

ser realizada nas Unidades de Sadde do Estado.'de Mato Grosso.

e Abpr_opoﬁi,gag visa realizar a¢3es informativas e orientativa sobre a
dqeng:g_ nos .:hQ‘spij['aisA ‘pﬁblicos, postos de sa_1’1de,} .‘ clinicas da familia,
Umdades de Pronto Atendimento (UPAs) e demais unidades de satide sob
responsablhdade do Estado, promovendo a disseminagfio de informagGes

sobre diagndstico, sintomas, prevengfo e tratamento da Glicogenose.

o ’Antfc,s dga ;adentr,etrrno_s na analise da proposta, importante destacar
"quc‘q presente projeto encontra respaldo legal no que tange a competéncia
legislativa concorrente dos estados para legislar sobre protecdo a saude,
conforme disposto no artigo 24, inciso XII, da Constituigdo Federal.
Ademais, a proposicio’esta em’ consondncia com os principios do Sistema
Unico "de: Satudé (SUS), especialmente no que se refere a integralidade da

aténcio ea equidade no acesso a'servicos de satde.

A Glicogenose é um grupo de doengas metabélicas hereditarias raras
que' ‘afetam a'forma como' o corpo armazena ou utiliza o glicogénio,

impactando - diretamente - 0. figado, ' 0s ‘musculos €. outros tecidos. O
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diagnéstico precoce e o tratamento adequado sfo essenciais para evitar

complicac¢Bes graves e melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

A doenga pode ser classificada em diferentes tipos, de acordo com o
defeito enzimaético especifico e os 6rgaos afetados. E muito importante saber
qual o tipo de glicogenose cada pessoa tem, pois cada tipo € causado por
diferentes genes e diferentes enzimas, que acarretam em variagdes nas

manifesta¢des clinicas e nas formas de tratar as doengas.

Os tipos mais comuns sfio os I, II, III e IX. No Brasil ndo hd um
levantamento premso da incidéncia de cada t1po mas acredita-se que o0s

e tipos ; ma1s comuns seJam ostiposle III (dados obtidos de levantamento dos

: "-v'pac1entes do Hospltal de Clinicas de Porto “Alegre e da Universidade de

Campinas). !

... Assim, a proposta reveste-se de mérito social e sanitdrio relevante,
por fomentar a conscientizagdo de doengas raras pouco conhecidas pela
populaciio e até mesmo por parte de profissionais da satde. A medida
tamibém cortiibui ‘para a inclusdo secial de pessoas acometidas por doengas
cronicas ‘e raras; ‘promovendd maior visibilidade e acesso a politicas

pliblicas.

Destacamos que a proposigﬁo ndo implica, a principio, em aumento
de despesa obrigatétia, uma vez que permite a articulacdo com campanhas
j& “existentes 'no*-ambito~ da satide - piblica estadual, podendo ser
implerentada com recursos e estruturas j4 disponiveis. '

5 i PR
st

____ Dlante do exposto, esta Comissio de Satde, Previdéncia e
A551sten01a Social manifesta-se FAVORAVELMENTE ao mérito do
Projet0'~ de ‘Lei 'n® 747/2025, por reconhecer sua relevancia social,

vibilidade légdl e aderéncia aos principios do sistema de satde publica. -

! https://abglicb.com.bf/glicogenqse/
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Sobreleva-se que, embora o presente Relatdrio possa expor as
especifica¢es técnicas e atributos, tanto formais, legais e meritorios, a
atribuicfio desta Comissfo Permanente ¢ vinculada e consiste em dar parecer
quanto ao mérito em todas as proposi¢des e assuntos concernentes que
visem regular a satide, previdéncia e a assisténcia social no seu mais amplo
sentido, bem como, sobre todos os assuntos que com ela tenham referéncias
contidas no Artigo 369, inciso IV; e de acordo com os Artigos 417 € 419 do
Regimento Interno desta Casa de Leis, como relator (a) designado (a), a
posicdo neste é exclusivamente pelo “mérito de iniciativa discricionéria

quando for proposta por conveniéncia e. oportunldade  cabendo & Comisséo

., de Constltmgao Justlc;a é Redagao dar parecer a todos 0s projetos quanto ao

'vaspecto constltucmnal legal, juridico, reglmental e sobre todas as

proposi¢des sujeitas & apreciacio do Plendrio da Assembleia Legislativa.

‘ Amda no amblto de tecmcldades ressalta-se que este Relatorio
con31ste na narrag:ao ou exposu;ao de fatos, at1v1dades elementos,
argﬁmentos etc tecnlcos relatlvos ao mer1t0 da questao em pauta Ao ensejo
(ielsta oportumdade eluc1da—se amda que Parecer/V oto ¢ o pos1010namento
do Relator © demals pares, com base factual ou legal, determinando ou

a_ppn_tando suggstao de agfio no dmbito legislativo.

.. Em apertada sintese, concluimos o presente relatorio.
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II - PARECER/VOTO DO RELATOR:

Distribuida & matéria, coube a este RELATOR examina-la e oferecer

Parecer, considerando o que € feito nesta ocasido.

Pelas razdes expostas, quanto ao mérito, na Comissdo de Satde,
Previdéncia e Assisténcia Social, de acordo com os Artigos 417 ¢ 419 do
Regimento Interno desta Casa de Leis, como relator (a) designado (a)
posiciono-me favoravel a APROVACAO do PROJETO DE LEI (PL) N°
747/2025, de autona do Deputado VALDIR BARRANCO, lido na 24

Sessao Ordmarla (30/04/2025)
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IV - FICHA DE VOTACAO:

SISTERMA ELETRONICO DE DELIBERACAO
_ ATO N° 005/2025/SPNMID/MD/ALMT
REUNIAO: K H coroNARIA | [ ] 2 EXTRAORDINARIA | DATAHORARIO: | W[ 0R[I8 — JO:CHbo

PROPOSICAO: PL N°© 747/2025

AUTORIA: DEPUTADO VALDIR BARRANCO
APENSAMENTOS:
SUBSTITUTIVOS:
EMENDAS: v
MEMEEBgTITUMRE_ REEATORIA. © T T T oTACRD R T RSSINATURAS
Deputado PAULO ARAUJO % COM O RELATOR (SIM). KI PRESENCIAL
Paulo Roberto Aratjo | CONTRARIO AO RELATOR (NAO). | L] REMOTO
PP | PRESIDENTE ] asstencio 1 ausente
Deputado SEBATIAO REZENDE B com o reLaTOR (s1M). L] presenciaL

Sebastido Machado Rezende |
UNIAO BRASIL | VICE PRESIDENTE

Deputado:LUDIO CABRAL
Ludio Frank Mendes Cabral |
PT

Deputado DR. JOAQ
Jodo Jose de Matos |

[7] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). REMOTO
[] Asstencao AUSENTE \

I E COM O RELATOR (SiM). Q‘ PRESENGAAL \/_\/\J\/“’

] conTrARIO AO RELATOR (NAOY. © | [] Remgffo

] Aestencac [ ausente / \/I P
[sd com o reLaTOR (siM. B Presencial / //‘ /&\
] conTrARIo AO ReLATOR (NAO). | [_] RemoTo
MDB [ ] asstencac [ ausente / / T Y /
'Deputado DR! EUGENIU

B comoreLator sy DY Presencial | - /W ) /
José Eugénio de Paiva | ] contrério a0 RetaTorR (vAO). | [] Remoro - \/'/ .

000 0™

PSB G A ] assteNcAO [ ausente

e O ASSINATURAE
Deputado DILMAR DAL BOSCO COM O RELATOR (SIM). [ I presenciaL /
# " Dilmar Dal Bosco | I:I [] CONTRARIO AO RELATOR (NAO). ] remoto
o' UNIAO BRASIL [} aestencio [ ausene
- 'Deputado BETO DOIS A UM (] com o RELATOR (SIM). [ eresenciaL
© . Alberto Machado | D ] conTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoto
B pse [] asstengao [] ausente
Deputado VALDIR BARRANCO L1 com o reLaToR (M), [ ] presencial
Valdir Mendes Barranco | | D ] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). ] REMOTO
pr' 1 [ nestencro [T ausente
Deputada JANAINA RIVA ] com o RELATOR (1M, {1 presenCIAL
Janajna. Creyc;e Rsva Fagundes| . D [ cONTRARIO AO RELATOR (NAO). ] remoto
MDB : ] Asstencio [ ausente
Deputado FABIO TARDIN [} com o ReLATOR (sIM). [} presenciat
Fabio José Tardin | D [] conTRARIO AO RELATOR (NAO). | [ RemoTo
PSB h v ' 1 [] aestencao ] ausente

CA Comisséo Permanente de Satide, Previdéncia e Assisténcia Social, apds apresentagdo do Parecer e o Voto do Relator, manifestamos:

'VOTAGAO FINAL: IZT FAVORAVEL A APROVAQAO ] CONTRARIO A APROVACAO

3
AN ,.

Para ciéhcia e continuidade da tramltagao na forma regimental. .




