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EMERNTA Referente ao Projeto de Lei (PL) n° 1050/2023, que “Institui a Semana
Estadual de Conscientizag¢do e Orientagdo sobre Doengas Raras.”

AUTOR: Deputado Estadual LUDIO CABRAL.

o
RELATOR (A): DEPUTADO (A) \W € U(ign/ /0.

I - RELATORIO:

Submete-se a esta Comissdo Permanente de Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social o PROJETO DE LEI (PL) N° 1050/2023, de autoria do
Deputado Estadual LUDIO CABRAL, que “Institui a Semana Estadual de

Conscientizagdo e QOrientacdo sobre Doengas Raras”, a presente iniciativa

foi recebida e registrada pela Secretaria de Servigos Legislativos, por meio

do Processo n° 1631/2023, Protocolo n° 3360/2023, lido na 12* Sess@o

Ordinaria (05/04/2023).

Os autos foram tramitados pela Secretaria de Servigos Parlamentar,
com a PESQUISA PRELIMINAR, expedida em 17/04/2023, de carater

informativo, citando que nio foram localizados projetos em trdmite que

tratem de matéria analoga ou conexa ao presente projeto.

Destarte, no dia 24/04/2023, os autos foram enviados ao Nucleo

Social, conforme artigo 360, inciso III, alinea “b” do Regimento Interno,

para a Comissdo Permanente de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social,

para a emissdo de parecer quanto ao mérito da iniciativa.
Em apertada sintese, € o relatorio.

II - PARECER:

Cabe a esta Comissdo, dar parecer quanto ao mérito a todas as

proposi¢gdes que visem regular a previdéncia e a assisténcia social no seu
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mais amplo sentido, bem como, sobre todos os assuntos que com ela tenham

referéncias contidas no Artigo 369, inciso IV do Regimento Interno desta

Casa de Leis.

Art. 369 Sem prejuizo de outras atribuigdes previstas neste

Regimento, compete:

1V - a Comissdo de Saiide, Previdéncia e Assisténcia Social:

a) dar parecer sobre proposi¢des que visem regular a
previdéncia e a assisténcia social no seu mais amplo sentido,
bem como, sobre todos os assuntos que com ela tenham
referéncia;

b) apreciar programas de saneamento bdsico;

¢) avaliar a assisténcia médica, hospitalar e sanitdria do
Estado;

d) acompanhar a manutengdo e o desenvolvimento do Sistema
Unico de Saiide - SUS e do MT - Saiide;

e) receber, trimestralmente, em Audiéncia Publica, o Gestor do
Sistema Unico de Saiide - SUS, para cumprimento das
determinagdes contidas no art. 12, da Lei n° 8.689, de 27 de
julho de 1993.

Analisados os aspectos formais, a proposi¢do se insere no rol de

competéncia exclusiva do Parlamento Estadual, especificamente no artigo
26, XXVIII da Constituigdo 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:

[-]

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

No que diz respeito & tramitagdio e 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 sera
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arquivado. No segundo, a existéncia de projetos semelhantes tramitando, se

houver, a propositura devera ser apensada.

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

enfoques: oportunidade, conveniéncia e relevancia social.

Oportuno ¢ o ato administrativo que compde os pressupostos de fato
e de direito. O pressuposto de direito é uma disposi¢éo legal que a estrutura
disponibiliza e o pressuposto de fato sdo os acontecimentos que levam a

administrag8o a pratica.

Um ato é conveniente, quando seu conteudo juridico produz
resultado que atenda a finalidade pretendida que ¢ a satisfagdo 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 proprio governo; ja a
relevancia social é justamente a verificagdo da importancia da proposta para

a vida da populagdo.

O PROJETO DE LEI (PL) N° 1050/2023 tem como finalidade
instituir a Semana Estadual de Conscientizag@o e Orientag@o sobre Doengas

Raras, a ser realizada, anualmente, na ltima semana de maio.

Nas folhas 02 e 03 da propositura, o nobre parlamentar traz as

seguintes justificativas:

As doengas raras sdo qualificadas por uma vasta diversidade
de sintomas e sinais, manifestagdes que, frequentemente, se
assemelham a doencas comuns, dificultando, assim, o
diagnéstico preciso. Segundo a Organizagdo Mundial de
Saiide (OMS), um doenga é considerada rara quando afeta até
65 pessoas a cada 100 mil individuos. Com origem genética
em cerca de 80% dos casos, elas se manifestam e sdo
diagnosticadas na infdncia ou até os 15 anos de idade, sendo
que 30% das criangas com doengas raras morrerdo antes de
completar o 5° aniversdrio.

Estima-se que no Brasil, existem mais e 13 milhdes de
pacientes com doengas raras. De acordo com dados fornecidos

ENDERECO: UNIDADE ADMINISTRATIVA: TELEFONES:
Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso ~ Secretaria Parlamentar da Mesa Diretora (65) 3313-6908
Edificio Dante Martins de Oliveira Nucleo Social (65) 3313-6909

Sala 204 — 2° Piso E-mail; nucleosocial@al.mt.gov.br (65) 3313-6915

NUS




Estado de Mato Grosso NUCLEO

Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso SOCIAL
SECRETARIA PARLAMENTAR DA MESA DIRETORA ;2 {
FLS

{ fetats NUCLEO SOCIAL
Asserableia Legislativa 0 SOCIAL

H 73

do de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social. - [ﬁ ‘

pela Secretaria Estadual de Saiide, atualmente, ha 438 casos
registrados no Sistema Unico de Saiide no Estado de Mato
Grosso, s6 de pacientes com doengas inflamatdrias intestinais,
dos quais 125 pacientes com doenga de Crohn e 128 com
recolite sdo usudrios de medicamentos fornecidos pela
Jarmdcia de alto custo, sem qualificar a notificagdo de outras
doengas que sdo classificadas como doengas raras.

O nimero real, no entanto, é muito maior do que o
levantamento efetuado uma vez que hd mimero de pacientes
ainda ndo registrados, pacientes que utilizam de planos de
saiide ou da rede privada e que ainda ndo foram catalogados
oficialmente. Assim, vé-se a importdncia da institui¢cdo de uma
semana de conscientizagdo e orientagdo da popula¢do mato-
grossense acerca do tema, objetivando, com isso, a melhoria
ao acesso aos servigos de saide, a informagdo, de forma a
reduzir, consequentemente, a incapacidade causada por essas
doengas, bem como contribuir para uma maior qualidade de
vida das pessoas com doengas raras e de seus familiares.

Por fim, importante registrar que a presente propositura
preenche os requisitos da LEI N° 10.556, DE 29 DE JUNHO
DE 2017, conforme demonstra o oficio APDR-MT/N°039/2023,
lista de assinaturas os quais comprovam a consulta e
ratificagdo da Associagd@o de Pacientes com Doengas Raras do
Estado de Mato Grosso com a institui¢do da Semana Estadual
de Conscientizag¢do e Orientagdo sobre Doengas Raras a ser
realizada, anualmente, na ultima de maio. Por estas razdes,
pego alcance social do projeto e demonstrada a importdincia
da presente matéria, solicito e conto com o apoio dos nobres
pares desta Casa de Leis para a sua aprovagao.

Em andlise a matéria, observamos que o autor do projeto promoveu a

juntada dos documentos que comprova a manifestacio de concordincia e

apoio dos setores diretamente envolvidos sobre a instituicdo da semana

estadual de conscientizaciio e orientacio sobre doencas raras, através do

OFICIO/APDR-MT/N°039/2023, datado em 28 de mar¢o de 2023, da

Associagdo de Pacientes com Doengas Raras do Estado de Mato Grosso (fl.
6-7) e também apresentou uma “lista de concorddncia na institui¢do da

semana estadual de consciéncia e orientacdo sobre doengas raras” (f1.8-13).

Desse modo, a propositura encontra-se instruida com os

documentos estabelecidos pela Lei n° 10.556 de 29 de junho de 2017,

que fixa critério para instituicdo de datas comemorativas no dmbito do

Estado de Mato Grosso. Vejamos:

Nms ENDERECO: UNIDADE ADMINISTRATIVA: TELEFONES:
) Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso ~ Secretaria Parlamentar da Mesa Diretora (65) 3313-6908 o
NUCLEO SOCIAL Edificio Dante Martins de Oliveira Nucleo Social (65) 3313-6909 U

A da Mesa Diretora Sala 204 — 2° Piso E-mail: nucleosocial@al.mt.qov.br (65) 3313-6915




ALMT

Assembleia Legislativa

Estado de Mato Grosso NUCLEO

Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso SOCIAL
SECRETARIA PARLAMENTAR DA MESA DIRETORA Q_l
NUCLEO SOCIAL Fhe

Art. 2° O projeto deverd ser instruido com documentos
comprobatdrios de realizagdo de consulta aos setores
diretamente envolvidos ou de audiéncia publica, devendo, em
qualquer dos casos, ter havido a concorddncia na instituicdo
da data comemorativa.

$ 1° A consulta ou audiéncia publica disposta no caput definird
se a data proposta é meritéria do conceito de “alta
significa¢do” de que trata o § 2° do art. 1°.

$ 2% A convocagdo e o resultado da consulta ou audiéncia
publica serdo amplamente divulgados pelo proponente nos
veiculos oficiais de comunicagdo, facultando-se a divulgag¢do
nos meios de comunicagdo privados.

$ 3% Caso o resultado seja contrdrio a instituicdo da data
comemorativa, nova consulta ou audiéncia piblica com esta
finalidade somente serd autorizada no ano civil seguinte.
(grifo nosso)

Segundo dados do Ministério da Saude, “O Dia das Doengas Raras

¢ observado todos os anos, desde 2008, em 28 de fevereiro ou 29 em anos

bissextos — o dia mais raro do ano”. A data foi criada e € coordenada pela

Organizac¢éo Europeia de Doengas Raras (Eurordis) e mais de 65 parceiros

com o objetivo de aumentar a conscientiza¢do e gerar mudangas para os 300

milhdes de pessoas em todo o mundo que vivem com uma doenga rara, suas

familias e cuidadores.

No Brasil, onde estima-se que 13 milhdes de pessoas sejam afetadas

por doencas

raras, a data comemorativa foi instituida pela Lei n°

13.693/2018.”! Vejamos:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional de Doengas Raras, que
serd celebrado, anualmente, no ultimo dia do més de
fevereiro. (grifo nosso)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

No ambito estadual, foi instituido o dia das doengas raras através da
Lein®10.152, de 11 de julho de 2014 - D.O. 11/07/2014. Vejamos:

! Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/28-02-dia-das-doencas-raras/ Acesso em maio de 2023.
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Art. 1° Fica instituido o Dia Estadual da Informagdo,
Acessibilidade e Prevengdo em Doengas Raras, a ser
promovido no dia 29 de fevereiro.

Pardgrafo iinico A exce¢do de anos bissextos, a promogio a
que se refere o caput do Art. 1° realizar-se-d no dia 28 de
fevereiro de cada ano. (grifo nosso)

Art. 2° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Nesse sentido, observamos que as legislagdes vigentes estdo em
consonancia com a data mundial das doengas raras celebrado no tltimo dia
de fevereiro de cada ano, celebrado oficialmente no dia 29 de fevereiro, nos
anos bissextos, e nos demais anos no dia 28 de fevereiro - lembrando que o
dia 29 de fevereiro é o dia mais raro do calendario ocidental que acontece a

cada quatro anos e tem duragdo de 366 dias.

Entendemos que a instituigo da Semana Estadual de

Conscientizagdo e Orientagdo sobre Doengas Raras deve ser celebrada na

Giltima semana de fevereiro em vez da tltima semana de maio, para estar em

consonincia com as legislagdes supracitadas, entretanto, importante
registrar que a presente propositura preenche os requisitos da LEI N°
10.556, DE 29 DE JUNHO DE 2017, conforme demonstra o oficio APDR-
MT/N°039/2023, lista de assinaturas os quais comprovam a consulta e
ratificacdo da Associagdo de Pacientes com Doengas Raras do Estado de
Mato Grosso com a institui¢do da Semana Estadual de Conscientizagdo e
Orientagdo sobre Doengas Raras a ser realizada, anualmente, na ultima de

maio.

Diante do exposto, analisados os aspectos formais e as razdes
elencadas, quanto ao mérite, na Comisséo Permanente de Saude,
Previdéncia e Assisténcia Social, manifestamo-nos pela APROVACAO do
PROJETO DE LEI (PL) N° 1050/2023, de autoria do Deputado Estadual
LUDIO CABRAL, lido na 12? Sessdo Ordinaria (05/04/2023).

E o parecer.
ENDERECO: UNIDADE ADMINISTRATIVA: TELEFONES:
Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso ~ Secretaria Parlamentar da Mesa Diretora (65) 3313-6908
Edificio Dante Martins de Oliveira Nucleo Social (65) 3313-6909

Sala 204 — 2° Piso E-mail: nucleosocial@al.mt.gov.br (65) 3313-6915

NUS




Estado de Mato Grosso NUCLEO

Assembleia Legislativa do Estado de Mato Grosso SOCIAL
SECRETARIA PARLAMENTAR DA MESA DIRETORA 2 {Z
Assembleia Legislativa NUCLEO SOCIAL S
’(Eomlssao de Sau{d\fi, ‘Prevuif{nua e Assisténcia Social. UB (/ﬁ .

e in /4
£y S 2823 ¢

III - VOTO DO RELATOR:

PARECERN"  (950/2023 OSSN 0959/2023

EMENTA Referente ao Projeto de Lei (PL) n° 1050/2023, que “Institui a Semana
Estadual de Conscientizagdo e Orientagdo sobre Doengas Raras.”

AUTOR: Deputado Estadual LUDIO CABRAL.

O Dia Mundial das Doengas Raras é celebrado no tltimo dia de fevereiro’. No
Brasil, o dia Nacional de doengas raras também foi instituido no ultimo dia de fevereiro,
conforme a Lei n® 13.693, de 10 de julho de 2018.> Nesse sentido, esta Casa de Leis também
instituiu o Dia Estadual da Informagdo, Acessibilidade e Preveng@o em Doengas Raras, a ser

promovido no ultimo dia de fevereiro®.

Entendemos que a instituicdo da Semana Estadual de Conscientizagdo e Orientagio

sobre Doengas Raras deve ser celebrada na ultima semana de fevereiro em vez da ultima

semana de maio, para estar em consondncia com as legislagdes supracitadas, entretanto,

importante registrar que a presente propositura preenche os requisitos da LEI N° 10.556, DE
29 DE JUNHO DE 2017, conforme demonstra o oficio APDR-MT/N°039/2023, lista de
assinaturas os quais comprovam a consulta e ratificagdo da Associagdo de Pacientes com
Doengas Raras do Estado de Mato Grosso com a instituigdo da Semana Estadual de
Conscientizagdo e Orientagdo sobre Doengas Raras a ser realizada, anualmente, na ultima de

maio.

Pelas razdes expostas, quanto ao meérito, posiciono-me pela APROVACAO do
PROJETO DE LEI (PL) N° 1050/2023, de autoria do Deputado LUDIO CABRAL, lido na
12% Sessdo Ordindria (05/04/2023).

Sala de Reunido das Comissdes (202), em Lﬁ de ¢ de 2023.
‘ oz
cuna P20 RELATOR:_)V/. LU (grio-
'Wsocd /

* DisponiveNem: https://bvsms.saude.gov.br/28-02-dia-mundial-das-doencas-raras/
* Disponivel ¥m: https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2018/1ei/113693.htm

* Disponivel 8m: https://www.al.mt.gov.br/norma-juridica/urn:lex:br;mato.grosso:estadual:lei.ordinaria:2014-07-11;10152
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REGRIG: I_jt“ ORDINARIA | [ "EXTRAORDINARIA | PATAHORARIG: ] 13/&6/ )3 oL,
PROPOSICAO: PL N° 1050 /2[]23'
ATTBRIE Deputado Estadual LUDIO CABRAL.

APENSAMENTOS:

ANEXOS:

VOTO DO RELATOR:

Pelas razfies expostas, quanto ao mérito, posiciono-me FAVORAVEL A APROVACAO do PROJETO DE LEI (PL) N° 1050/2023.

SISTEMA ELETRONICO DE DELIBERACAO REMOTA (VIDEOCONFERENC[A)

MEMBROS TITULARES ASSINATURAS RELATOR VOTACAG
DR. EUGENIO B covoreLATOR (sTM) (] presenciAL
. D CONTRARIO AO RELATOR (NAO). - REMOTO
DR. JOAO ] com o RELATOR (s1M). (] presenciaL
D [ cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoro
FAISSAL ] com o ReLATOR (s1M). ] resenciaL
- D D CONTRARIO AO RELATOR (NAO). D REMOTO
LUDIO CABRAL / A\" /6 ,\/j 3 ' COM O RELATOR (SIM). - PRESENCIAL
N /a/ E] CONTRARIO AO RELATOR (NAO). D REMOTO
PAULO ARAUJO / /\/ o B com o reLATOR (1), [ presenciaL
W \ D D CONTRARIO AO RELATOR (NAO). - REMOTO
""" MEMBROS SUPLENTES [ ASSINATURAS RELATOR VOTACAO
FABINHO h (] como reLATOR (sTM). (] presenciar
D ] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoro
JANAINA RIVA ] com o RELATOR (s1™). (] presenciaL
l_——l ] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoro
ELIZEU NASCIMENTO D COM O RELATOR (SIM). D PRESENCIAL
D ] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [] remoro
VALDIR BARRANCO ] com o RELATOR (S1M), [] presexciaL
D [] cONTRARIO AO RELATOR (NAO). [ remoto
BETO DOIS A UM ] com o RELATOR (s1M). (] presenciAL
I:I D CONTRARIO AO RELATOR (NAO). D REMOTO
OBSERVACAO: / il /
e S
%
] o R I

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

. V. CugZpi y
Certifico que foi designado o Deputado V= (0 para relatar a presente matéria.

dooR U%TADO FINAL da proposigédo: - APROVADO l_—_| REJEITADO

JADaunlo « G Laven Alves.

SCO XAVIER DA CUNHA FILHO GLAUCIA MARIA DE CAMPOS ALVES

Consult¢r Legislativo do Nucleo Social Secretaria da Comissdo Permanente
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