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Parecer n® 1203/2025/CCJR

Referente ao Projeto de Lei n° 864/2023 que “DISPOE SOBRE A
INSTITUICAO DO CADASTRO ESTADUAL DE PESSOAS
ACOMETIDAS DE DOENCAS RARAS”,

Autor: Deputado Diego Guimardes

Ementa nos termos do Substitutivo Integral n® 03: Dispde sobre o
Estatuto Estadual da Pessoa com Doenga Cronica, Complexa e Rara,
institui o Cadastro Estadual e o Sistema Estadual de Informagdes
Epidemioldgicas, estabelece a Politica Estadual de Atengéo Integral a
Saude, cria o Comité Estadual de Acompanhamento e Monitoramento,
define os Centros de Referéncias, os Programas Complementares de
Apoio, Diagnéstico, Reabilitagdo, Educacdo Permanente e Assisténcia
Socioassistencial, e da outras providéncias.

Autoria: Comissio de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social
Coautoria: Deputado Dr. Jodo, Deputado Elizeu Nascimento, Deputada
Janaina Riva, Deputado Valdir Barranco e Deputado Wilson Santos

Apensos:

Autoria do Deputado Wilson Santos: PL n°509/2022, PL n° 195/2024 e PL
n°613/2024;

Autoria do Deputado Dr. Jodo: PL n°904/2023;
Autoria da Deputada Janaina Riva: PL n®919/2024;

Autoria do Deputado Eduardo Botelho: PL n° 1022/2024 e PL n°
1434/2024;

Autoria do Deputado Valdir Barranco: PL n°896/2024, PL n° 1025/2024,
PL n®1183/2024, PL n®1295/2024, PL n®1779/2024, PL n°® 1905/2024, PL n°
541/2025. PL n° 819/2025. PL n°® 1235/2025, PL n° 1240/2025, PL n°
1541/2025;

Autoria do Deputado Elizeu Nascimento: PL n® 956/2025.
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I — Relatorio

A presente iniciativa foi recebida e registrada pela Secretaria de Servigos Legislativos
— SSL no dia 15/03/2023 (fl. 02), sendo colocada em 1* pauta no dia 20/03/2023, tendo seu devido
cumprimento ocorrido no dia 29/3/2023 (fl. 04v).

O projeto em referéncia nos termos do Substitutivo Integral n® 03 “Dispoe sobre o
Estatuto Estadual da Pessoa com Doenc¢a Crdnica, Complexa e Rara, institui o Cadastro Estadual e o
Sistema Estadual de Informagdes Epidemioldgicas, estabelece a Politica Estadual de Atengao Integral
4 Saude, cria 0 Comité Estadual de Acompanhamento ¢ Monitoramento, define os Centros de
Referéncia, os Programas Complementares de Apoio, Diagnostico, Reabilitagdo, Educagdo
Permanente e Assisténcia Socioassistencial, e da outras providéncias™.

O Substitutivo Integral n° 03, ao Projeto de Lei n° 864/2023, de autoria da Comissao
de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social, e coautoria do Deputado Dr. Jodo, Deputado Eduardo
Botelho, Deputado Elizeu Nascimento, Deputada Janaina Riva, Deputado Valdir Barranco e
Deputado Wilson Santos, consolida e harmoniza matérias de contetido semelhante, anteriormente
apresentadas em diversos projetos de lei, ora apensados, reunindo-as em um tnico diploma normativo
— o Estatuto Estadual da Pessoa com Doenga Cronica, Complexa ¢ Rara™.

A justificativa apresentada, nos termos do Substitutive n® 03, informa o seguinte:

O presente Substitutivo Integral n° 03 ao Projeto de Lei n° 864/2023 consolida, em
um unico diploma normativo, a legislagéo referente a protegao, atengao integral e
garantia de direitos das pessoas com Doengas Cronicas Complexas e Raras no Estado
de Mato Grosso.

A proposi¢do tem por fundamento o artigo 42 da Constituicdo Estadual, os principios

constitucionais do direito a satude e 4 dignidade da pessoa humana, bem como as
diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras,
instituida pela Portaria GM/MS n° 199, de 30 de janeiro de 2014, e reafirmada pela
Portaria de Consolidagdo n® 2/2017 do Ministério da Saude.

Atualmente, estima-se que 6% a 8% da populagdo mundial seja portadora de alguma
doenca rara, correspondendo, no Brasil, a aproximadamente 13 milhdes de pessoas,
das quais cerca de 100 mil residem em Mato Grosso, segundo dados da Sociedade
Brasileira de Genética Médica e Genomica (SBGM, 2023).

No Estado, a auséncia de um marco normativo unificado resultava em fragmentagéo
de agdes, sobreposicdo de projetos e dificuldade de integracdo entre as po icas de
satde, assisténcia social, educagéo e ciéncia e tecnologia. Este substitutivo, portanto,
estabelece um Estatuto Estadual moderno, transversal e 'culaci@, Aoltado a
equidade, a inclusdo e ao fortalecimento do cuidado integral. { _I',')l o . i
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Os projetos de lei apensados ao PL n° 864/2023 possuem identidade de objeto, todos
direcionados a melhoria da aten¢dio as pessoas com doengas raras, cronicas e
complexas.

O substitutivo resulta da compilagdo e integragao técnica dos seguintes projetos:

(:::)

A consolidagdo destes textos em um Estatuto Estadual Gnico atende as normas
regimentais da Assembleia Legislativa (arts. 145 e 147 do Regimento Interno),
conferindo unidade de matéria. clareza normativa e racionalidade administrativa,
evitando duplicidades legislativas e fortalecendo a implementagio de politicas
publicas intersetoriais.

Além disso, os dispositivos incorporados seguem orientagdo técnica da Secretaria de
Estado de Satde (SES-MT) e da Comissdo Intergestores Bipartite (CIB/MT), de
modo a assegurar viabilidade orgamentéria e compatibilidade com o planejamento
estadual de satde.

A aprovagio deste Estatuto tem profundo alcance social, humanitario e sanitario.

Ele consolida um conjunto de direitos fundamentais, programas de apoio e
instrumentos de gestdo que irdo beneficiar milhares de mato-grossenses, sobretudo
familias em vulnerabilidade que enfrentam o alto custo de diagnosticos,
medicamentos e terapias especializadas.

Entre os principais impactos destacam-se:

1. Unificagdo das politicas piiblicas para pessoas com doengas raras, eliminando
sobreposi¢do de normas e lacunas legais;

2. Criagdo do Cadastro e do Sistema Estadual de Informagdes, permitindo
planejamento de politicas baseadas em evidéncias epidemiologicas;

3. Ampliagio da triagem neonatal e da reabilitagdo especializada, com incentivo a
pesquisa e inovagao tecnologica;

4. Instituicdo do Comité Estadual de Acompanhamento, com paridade entre Estado e
sociedade civil, assegurando controle social e transparéncia;

5 Inclusdo do Auxilio Vida Rara+, mecanismo pioneiro de apoio financeiro a familias
com criangas de 0 a 6 anos com doengas raras;

6. Promogdo da inclusdo social e educacional, com o debate curricular sobre doengas
raras em cursos da area da satide e o programa “Raros em Campo™;

7. Fortalecimento da rede SUS estadual, estimulando a articulagdo entre SES,
SETASC, SEDUC e institui¢des de ensino e pesquisa;

8. Respeito a LGPD e a confidencialidade dos dados de pacientes, garantindo
seguranga ¢ finalidade publica na coleta de informagdes.

Além disso, a Lei se alinha ao Plano Estadual de Satude 2024-2027, as di
Politica Nacional de Doengas Raras promovendo o acesso uniyersal &
saude. ‘ﬁ iy
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Portanto, o Substitutivo Integral n° 03 ao PL n° 864/2023 representa um marco
normativo de protegdo e cidadania para as pessoas com Doencas Cronicas
Complexas e Raras em Mato Grosso.

Trata-se de um texto técnico, abrangente e juridicamente solido, que unifica diversas
proposi¢des parlamentares em uma Politica Estadual de Atencdo Integral, com
instrumentos de governanga, programas especificos e mecanismos de financiamento
e acompanhamento.

Sua aprovagdo significara um avanco para o Estado, conferindo visibilidade,
prioridade e dignidade a um publico historicamente invisivel.

Assim, pelas razdes de mérito social e relevancia publica, solicita-se o acolhimento
e aprovagio do presente Substitutivo Integral n® 03, na forma ora apresentada.

Uma vez cumprida a primeira pauta, o projeto de lei foi encaminhado para a Comissio
de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social em 03/04/2023 para analise, no entanto, foram localizados
Projetos de Lei, que tratam de matéria analoga e interdependente, motivo pelo qual foi determinado
o0 apensamento, conforme relacionado abaixo:

e 03/07/2023 — PL n® 509/2022 de autoria do Deputado Wilson Santos;
e 23/04/2024 — Projeto de Lei n® 613/2024 de autoria do Deputado Wilson Santos;

e 07/06/2024 — Projeto de Lei n® 904/2023 de autoria do Deputado Dr. Jodo; Projeto de Lei
n° 919/2024 de autoria da Deputada Janaina Riva; Projeto de Lei n° 1025/2024 de autoria
do Deputado Valdir Barranco;,

e 05/11/2024 — Projeto de Lei n® 1183/2024 de autoria do Deputado Valdir Barranco;

e 13/03/2025 — Projeto de Lei n° 1022/2024 de autoria do Deputado Eduardo Botelho e
Substitutivo Integral n° 01 de autoria da Comisséo de Salde, Previdéncia e Assisténcia
Social e coautoria do Deputado Dr. Jodo e da Deputada Janaina Riva;

e 19/8/2025 — Substitutivo Integral n° 02, de autoria da Comissao de Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social e coautoria do Deputado Dr. Jodo e da Deputada Janaina Riva, durante
a reuniao da Comisséo;

e 28/08/2025 — Projeto de Lei n® 1434/2024 de autoria do Deputado Eduardo Botelho;

e 10/10/2025 — Projeto de Lei n® 195/2024 de autoria do Deputado Wilson Sanfos; Projeto
de Lei n° 896/2024, Projeto de Lei n° 1295/2024, Projeto de Lei n® 1779/2024¢Projeto de
Lei n® 1905/2024 e Projeto de Lei n® 541/2025, todos de autor&ﬁhﬂ? utado Valdir
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Na sequéncia, em 13/10/2025 esta proposi¢do foi encaminhada para a Comissdo de
Direitos Humanos, Defesa dos Direitos da Mulher, Cidadania, Amparo a Crianga, ao Adolescente, ao
Idoso e a Pessoa com Deficiéncia, para analise, onde recebeu apensamento das seguintes proposigdes:

e 17/10/2025 — Projeto de Lei n® 956/2025 de autoria do Deputado Elizeu
Nascimento, Projeto de Lei n® 1235/2025, Projeto de Lei n® 1240/2025,
Projeto de Lei n® 1541/2025, todos de autoria do Deputado Valdir Barranco.

Retornando 4 Comissao de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social, no dia 17/10/2025,
foi apresentado o Substitutivo Integral n® 03, e, posteriormente o apensamento do Projeto de Lei n°
819/2025 de autoria do Deputado Valdir Barranco, sendo posteriormente analisado e exarado parecer
favoravel a aprovagio do Projeto de Lei n® 864/2023, nos termos do Substitutivo Integral n° 03,
restando prejudicados o texto original, os Substitutivos Integrais n° 01 e 02 e o PL 509/2022, PL
904/2023, PL 613/2024, PL 919/2024, PL 1025/2024, PL 1183/2024, PL 1022/2024, PL 1434/2024,
PL 195/2024, PL 896/2024, PL 1295/2024, PL 1779/2024, PL 1905/2024, PL 541/2025, PL
956/2025, PL 1235/2025, PL 1541/2025, PL 1240/2025 e PL 819/2025, todos apensados.

Na sequéncia, foi requerida e aprovada dispensa da 2* pauta (fl. 104), sendo que na
data de 23/10/2025 os autos foram encaminhados a esta Comissdo de Constitui¢éo, Justica e Redagao
- CCJR, tendo aqui se aportado na mesma data.

No ambito desta Comissdo, esgotado o prazo regimental, ndo foram apresentadas
emendas e/ou substitutivos, nem apenso (anexo) com texto normativo similar, estando, portanto, o
projeto de lei em questdo apto para andlise e parecer quanto ao aspecto constitucional, legal, juridico
e regimental.

E o relatério.

I1 — Analise
IL.I — Da(s) Preliminar(es)

Compulsando os autos, verifica-se que a proposta original recebeu o apensamento de
19 Projetos de Leis por tratarem de assunto semelhante e também foram apresentados 03
Substitutivos Integrais, sendo que a Comissdo de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social,
manifestou-se pela aprovagio do Projeto de Lei n® 864/2023, nos termos do Substitutivo Integral
n° 03. de autoria da Comissdo de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social e coautoria do [ qﬁutado

Dr. Jodo. Deputado Elizeu Nascimento, Deputada Janaina Riva, Deputado aldirfB‘/ lfaqco e
bd 1 4
Mo
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Deputado Wilson Santos, restando prejudicados o texto original, os Substitutivos Integrais n° 01 e
02 e os projetos de le1 apensados.

Considerando que a Comissdo de Mérito rejeitou os projetos de lei apensados e o0s
Substitutivos Integrais n® 01 e 02, passamos a andlise da constitucionalidade, legalidade e juridicidade
do PL n° 864/2023, nos termos do Substitutivo Integral n® 03.

IL. II. - Atribui¢des da CCJR

Cabe a Comissao de Constituigéo, Justica ¢ Redagdo — CCJR, de acordo com o artigo
36 da Constitui¢io do Estado de Mato Grosso, e artigo 369, inciso I, alinea “a”, do Regimento Interno
desta Casa de Leis, opinar quanto ao aspecto constitucional, legal, juridico e regimental em todas as
proposi¢des oferecidas a deliberagdo da Casa.

Assim sendo, no ambito desta CCJR o exame da proposi¢do buscara verificar,
inicialmente, se a matéria legislativa proposta se encontra dentre aquelas autorizadas pela
Constituicio Federal aos Estados-Membros, a fim de se evitar a incidéncia de vicio de
inconstitucionalidade formal organica, que ocorre quando lei estadual disciplina matéria de
competéncia da Unido ou dos Municipios.

Num segundo momento, analisar-se-4 a constitucionalidade formal da proposi¢do em
face das disposicdes estabelecidas pela Constitui¢do Federal e pela Constituicdo Estadual, de modo a
se preservar a proposi¢éo de eventual vicio formal subjetivo, caracterizado pela inobservancia das
regras de iniciativa reservada, ou vicio formal objetivo, que se consubstancia nas demais fases do
processo legislativo.

Ademais, esta Comissdo apreciard a constitucionalidade material da propositura,
mediante a averiguagdo da compatibilidade entre o contetido do ato normativo e os principios e regras
estabelecidas pela ordem juridica constitucional.

Derradeiramente, realizar-se-4 a analise da juridicidade, legalidade e respeito - da
proposta - ao regimento interno desta Casa, de forma que a proposigdo esteja alinhada com o
ordenamento juridico, as decisdes dos Tribunais Superiores e as demais formalidades do Regimento
Interno da ALMT.

Consta da proposta em seu corpo: /p
' i -

TITULO I — DAS DISPOSICOES PRELIMINARES }\

Art. 1° Fica instituido, no 4mbito do Estado de Mato Grosso, o fsfatuto Estadual da
Pessoa com Doenga Crénica, Complexa e Rara, destinado a dssggurar, promover e

Av. André Antdnio Maggi, N. ° 06, Setor A — CPA — CEP: 78049-901 — Cuiaba —MJ\(1F)

Pg. 6




EstaDO DE MATO GROSSO

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO

Secretaria Parlamentar da Mesa Diretora
Nucleo CCJIR

Comissao de Constituicao, Justica e Redagdo

garantir, em condi¢des de equidade, o respeito a dignidade humana, o acesso a satde,
a cidadania, a inclusdo social e aos direitos fundamentais dessas pessoas, mediante
a formulagio e execugdo de politicas publicas integradas.

Art. 2° Para os fins desta Lei, consideram-se:

| — doenga rara: aquela que afeta até 65 pessoas por 100.000 individuos (1,3 para
cada 2.000), conforme Portaria de Consolidag@o n° 2, de 28 de setembro de 2017, do
Ministério da Saide, e suas atualizagdes;

II — doenca crénica: condi¢do de evolugdo prolongada, geralmente incuravel, que
exige acompanhamento continuo e cuidados integrais;

111 — doenga crénica complexa: condig¢do clinica multissistémica e de longa duragao,
que exige cuidado coordenado, multiprofissional e continuo;

[V — pessoa com doenga rara ou crénica complexa: aquela diagnosticada com uma
ou mais das condi¢des previstas nos incisos anteriores.

TITULO Il - DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS
Art. 3° Sdo direitos da pessoa com doenga cronica, complexa e rara:
[ — diagnéstico precoce, gratuito e adequado;

II — acesso universal e continuo ao tratamento médico, terapéutico, nutricional e
psicoldgico;

111 — atendimento prioritario e humanizado em satde, educagio e assisténcia social;

IV — acesso transparente as informagdes sobre sua condigdo, observada a Lei n®
13.709/2018 (Lei Geral de Protegdo de Dados);

V — inclusdo educacional e adapta¢do pedagdgica conforme necessidade;
VI — direito a presenca de acompanhante em atendimentos e internagdes;
VII — transporte intermunicipal gratuito, conforme regulamentagao;

VIII — prioridade na tramitagdo de processos administrativos e judiciais;
IX — acesso a programas de reabilitagdo, fisioterapia e terapia ocupacional;

X — para criangas de 0 (zero) a 6 (seis) anos com doengas raras e em situagdo de
vulnerabilidade socioecondmica, podera ser instituido o beneficio financeiro
denominado “Auxilio Vida Rara+”, de carater autorizativo e regulamentado pelo
Poder Executivo.

§ 1° O beneficio previsto no inciso X observara os critérios de vulnerabilidade
definidos pelo Cadastro Unico para Programas Sociais (CadUnico) e parecer social
emitido por profissional da assisténcia social.

§ 2° A concessdo do beneficio dependera de dotagdo or¢amentaria egpecifica e sera
regulamentada por ato do Poder Executivo, observadas ponibilidades
financeiras do Estado. 3(?1‘ \ ‘s

1
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TITULO Il - DO CADASTRO E DO SISTEMA ESTA
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INFORMACOES

Art. 4° Fica instituido o Cadastro Estadual da Pessoa com Doenga Crénica,
Complexa e Rara, com as seguintes finalidades:

| — registrar, mapear e contabilizar os casos no Estado;

I — subsidiar politicas publicas e pesquisas cientificas;

I1I — articular dados com o Ministério da Saide e instituigdes de pesquisa;

IV — integrar o Sistema Estadual de Informagdes sobre Sindromes e Doencas Raras.

§ 1° O Cadastro Estadual tera carater nominativo, individual e sigiloso, enquanto o
Sistema Estadual de Informagdes tera carater epidemiologico e estatistico.

§ 2° O tratamento dos dados observara a Lei n° 13.709/2018 (Lei Geral de Protegio
de Dados).

§ 3° Os servigos de saude deverdo enviar a Secretaria de Estado de Satde (SES/MT)
informagdes atualizadas em até 30 (trinta) dias apos o diagndstico, sob coordenagio
da Vigilancia Epidemiologica Estadual.

TITULO IV — DA POLITICA ESTADUAL DE ATENCAO INTEGRAL A
SAUDE

Art. 5° Fica instituida a Politica Estadual de Atengao Integral a Satide da Pessoa com
Doenga Cronica, Complexa e Rara, com os seguintes objetivos:

| — reduzir a mortalidade e morbimortalidade;

I1 — garantir cuidado multiprofissional e humanizado;

[T — promover formagdo permanente de profissionais de saude;

IV — fortalecer centros de referéncia regionais;

V — implementar triagem neonatal ampliada;

VI — promover reabilitagdo e suporte psicossocial;

VII — fomentar pesquisa e inovagao tecnologica:

VIII — assegurar acesso a medicamentos orfaos e terapias especificas;

[X — integrar agles intersetoriais entre saude, educacgdo, assisténcia social e
transporte.

§ 1° A Politica buscara garantir o acesso universal e igualitario as acdes e servigos
de saide piblica em todos os niveis de complexidade do Sistema Unico de Satde —
Sus.

§ 2° A integralidade de assisténcia compreende acOes preventivas e curativas,
individuais e coletivas, em todos os niveis.

§ 3° Deverdo ser observadas as diretrizes terapéuticas e protocol nicos do
. . T ’ ) L 4
Ministério da Saude. i} {1 ¢
|

1 S
Art. 6° Sdo principios da Politica Estadual de Ateng&o Integral @}M'c‘
\ \
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[ — atengdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

I1 — reconhecimento da doenga rara e da necessidade de cuidado integral conforme
o SUS;

111 — respeito as diferengas e combate ao preconceito;

IV — garantia de acesso universal e da qualidade dos servigos;

V — incorporagdo de tecnologias voltadas a promogao e prevengio,

VI — articulagdo intersetorial e controle social;

VII — acessibilidade arquitetonica e informacional;

VIII — ampla divulgagio de informagdes sobre os servigos disponiveis.
TITULO V — DOS CENTROS DE REFERENCIA

Art. 7° Ficam instituidos, no ambito do Estado de Mato Grosso, os Centros de
Referéncia para Doengas Cronicas, Complexas e Raras, com a finalidade de
promover o diagndstico precoce, o tratamento especializado, a reabilitagdo integral,
o acompanhamento multiprofissional continuo e o suporte psicossocial as pessoas e
familias afetadas.

§ 1° A implantagio dos Centros sera regionalizada e escalonada, conforme
planejamento técnico da SES/MT, em trés fases:

[ — até 5 anos da publicagio desta Lei: implantagio nas macrorregides de Cuiaba,
Rondonépolis e Sinop;

Il — até 10 anos: expansdo para as macrorregides de Barra do Gargas e Caceres;
[1I — até 15 anos: cobertura ampliada para as demais microrregides de saude.

§ 2° Cada Centro de Referéncia devera dispor de equipe multiprofissional e
interdisciplinar composta, no minimo, por:

I — médico geneticista, pediatra, clinico geral, neurologista, pneumologista e
cardiologista;

I1 — enfermeiro, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicologo, nutricionista,
fonoaudidlogo, assistente social e farmacéutico;

11l — profissionais de apoio administrativo, de regulagdo e de tecnologia da
informagdo em saude.

§ 3° A implantagdo observara as disponibilidades financeiras e or¢gamentarias do
Estado, de forma progressiva, conforme previsdo nos Planos Plurianuais (PPA) € nas
Leis Orgamentarias Anuais (LOA).

§ 4° A SES/MT definira os critérios técnicos minimos para funcionamento, padrdes
de infraestrutura, qualificagdo profissional, protocolos clinicos e mecgnismos de
avaliagdo periodica.

y
§ 5° Os Centros deverdo integrar-se a rede basica e especiglizadg d¢ saude, aos
servicos de atengdo domiciliar e as universidades ¢ centros d pe ida.

W
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§ 6° O Poder Executivo podera firmar convénios e parcerias com instituigdes
publicas e privadas, universidades e organizagdes sem fins lucrativos.

§ 7° Os Centros terdo estrutura vinculada a Coordenagéo Estadual de Doengas Raras,
Crénicas e Complexas, instituida no ambito da SES/MT.

§ 8° O Poder Executivo regulamentara a integragdo dos Centros ao Cadastro
Estadual, definindo prazos e responsabilidades pelo envio e atualiza¢do de dados.

TITULO VI-DOS PROGRAMAS COMPLEMENTARES

Art. 8° Integram a Politica Estadual os seguintes programas:

I — Programa de Mapeamento e Apoio as Familias Raras;

I — Programa Vida Rara — Reabilitagdo e Terapias;

[1I — Programa Diagnéstico Imediato, com prazo méaximo de 60 (sessenta) dias para
confirmacio diagnostica;

IV — Programa Raros em Campo, voltado a inclusdo social e visibilidade publica;
V — Programa de Formagao Permanente e Capacitagdo Profissional, em parceria com
escolas e universidades;

VI - Programa de Fomento & Pesquisa e Inovagéo Tecnologica em Saude Rara.
TITULO VII — DO CONTROLE SOCIAL E MONITORAMENTO

Art. 9° A execugio desta Lei sera acompanhada por:

I — Conselhos de Satde, com participagdo de representantes de associagdes de
pacientes;

I — Comité Estadual de Acompanhamento e Monitoramento, composto por
representantes da SES/MT, SETASC, SEDUC, SECITECI e dois representantes da
sociedade civil, com mandatos de dois anos, renovaveis,

11 — Relatérios publicos anuais de avaliagdo e desempenho, disponibilizados pela
SES/MT.

TITULO VIII — DAS DISPOSICOES FINAIS

Art. 10. Fica instituido o Dia Estadual da Pessoa com Doenga Cronica, Complexa e
Rara, celebrado em 28 de fevereiro.

Art. 11. Ficam instituidos o Corddo e a Carteira de Identificacdo da Pessoa com
Doenga Rara, de uso gratuito e facultativo, como instrumentos auxiliares de
prioridade no atendimento.

Paragrafo Gnico - A emissao e o controle da Carteira e do Cordao dentificagdo
serdo realizados pela SES/MT, conforme regulamentagio especific

Art. 12. As despesas decorrentes da execugdo desta Legi comerdb pér, conta de
dotagdes orgamentarias proprias, observada a prioridade dg{ l"‘c'fac;‘qﬁo nos PPAs e
LOAs. ﬁu” \

At
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Art. 13. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 90 (noventa) dias.

Art. 14. Revogam-se as disposigdes em contrario, especialmente a Lei Estadual n®
10.152, de 11 de julho de 2014,

Art. 15. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

ILIII - Da (In) Constitucionalidade Formal

A proposigdo trata de tema voltado & defesa da satde, sendo assim estamos diante de
matéria que se encontra no rol de competéncia legislativa concorrente entre a Unido e os estados,
cabendo a Unifio editar as normas gerais e aos estados suplementa-las, exercendo a competéncia
legislativa plena (supletiva) em caso de auséncia de norma geral federal, ou exercendo a competéncia
supletiva complementar quando a norma geral for lacunosa (art. 24, XII, § 2°, da CF).

Frise-se, ainda, que a nivel infraconstitucional a Unido editou norma geral: a Lei
8.080/1990 (Lei do SUS), que “Dispde sobre as condi¢des para a promog¢do, protegdo e recuperagdo
da savde, a organizagdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e dd outras providéncias.”.

Neste sentido, ha reparti¢io de competéncias da matéria entre a Unido e os Estados,
de modo que a tematica da protecio e defesa da saude se mostra como de competéncia e
responsabilidade de cada unidade da federagdo, portanto nio ha que se falar em vicio de
competéncia legislativa, vez que a matéria estd nos limites do poder a ser exercido pelo Estado-
membro no exercicio da competéncia suplementar, pois a competéncia legislativa para a elaboragéo
da norma geral foi exercida pela Unido através da edigao da LF 8.080/1990 citada.

Logo, diante das razdes apresentadas, podemos avaliar que o presente projeto de lei €
formalmente constitucional.

ILIV - Da (In) Constitucionalidade Material

O PL atende & materialidade da Magna Carta, pois trata de assunto sobejamente de
interesse do Poder Constituinte Originario e do Derivado: a saude piblica (art. 196 da CF).

Além disso, o projeto socorre ao Principio Constitucional da Dignidade da Pessoa
Humana, pois ele ¢ voltado a assegurar, promover € garantir, em condig¢des de equidade, o respeito a

dignidade humana, o acesso 4 saude, a cidadania, a inclusédo social e aos direitos d mentais das
e y/
pessoas com doengas cronica, complexa e rara. J 7
4
. e =l - " Y N
Desta forma, diante da relevancia da materia, a mesma nao fi Waé constitucionais

de carater material. \

B
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IL.V - Da Legalidade, Juridicidade ¢ Regimentalidade

Quanto a legalidade, a proposta atende as leis processuais (LCE 6/1990 e LCF
95/1998).

Quanto a legalidade das despesas, verifica-se que a despesa possivel de existir néo
colide com as regras da LCF 101, de 4 de maio e 2000 (Lei de Responsabilidade Fiscal).

Afirma-se isso, porque existe legislagdo de cardter nacional que trata do assunto
relacionado com o enfrentamento as doengas objeto do projeto. O Decreto N° 10.558, de 3 de
dezembro de 2020 que “Institui o Comité Interministerial de Doengas Raras™; in verbis:

Art. 1° Fica instituido o Comité Interministerial de Doengas Raras no ambito do

Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

Art. 2° O Comité Interministerial de Doengas Raras € drgio de consulta, de estudos

e de articulagio destinado a:

I - estimular o desenvolvimento de politicas publicas intersetoriais no dominio das

doengas raras e na sua aplicagao;

II - incentivar o intercAimbio de experiéncias e praticas relevantes no campo das

doengas raras entre os orgdos e as entidades da administragdo publica federal,

instituigdes de pesquisa e entidades representativas de pessoas com doengas raras;

111 - apresentar proposta de definigdo para doengas raras a ser adotada em dmbito

nacional;

IV - formular estratégias para a coleta, o processamento, a sistematizagdo e a

disseminagdo de informagdes sobre doencas raras; e

V - incentivar a atuagio em rede dos centros especializados, dos hospitais de

referéncia e dos demais locais de atendimento as pessoas com doengas raras da rede

publica.

Art. 3° O Comité Interministerial de Doengas Raras sera composto por

representantes dos seguintes orgaos:

[ - um da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério

da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, que o coordenara;

II - um da Casa Civil da Presidéncia da Republica;

[1I - um do Ministério da Educagio;
o H Porict

IV - um da Subsecretaria de Pericia Médica Federal da Secretaria de Previdéncia do
Ministério do Trabalho e Previdéncia; (Redagdo dada pelo Decreto n°® 10.916, de
2021);

V - um da Secretaria Nacional de Assisténcia Social da Secretaria Especial do
Desenvolvimento Social do Ministério Cidadania;

VI - um da Secretaria Nacional de Atencdo a Primeira Infancia d
do Desenvolvimento Social do Ministério da Cidada;ia; dg ?

[1¥]

ecretaria Especial

VII - um da Secretaria de Atengdo Especializada a Squde

L
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VIII - um da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovagao e Insumos Estratégicos em
Saide do Ministério da Satde;

[X - um da Secretaria de Empreendedorismo e Inovagio do Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Inovagdes;

X - um da Secretaria de Pesquisa e Formagdo Cientifica do Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Inovagdes; e

X1 - um da Secretaria Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente do
Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

§ 1° Cada membro do Comité Interministerial de Doengas Raras terd um suplente,
que o substituira em suas auséncias e seus impedimentos.

§ 2° Os membros do Comité Interministerial de Doengas Raras e os respectivos
suplentes serfio indicados pelos titulares dos 6rgdos que representam e designados
pelo Ministro de Estado da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos

(..)

Assim, da leitura do texto normativo acima, tem-se que a a prote¢do, aten¢ao integral
e garantia de direitos das pessoas com Doengas Cronicas Complexas e Raras, deve ser ainda mais
levada em consideragdo, uma vez que é tema relevante, inclusive, objeto também da citada Lei
Nacional.

E mais, tramita na Camara do Deputados, ja tendo inclusive recebido parecer favoravel
da Comissio de Saude, o Projeto de Lei n° 109/2025, que que cria o Sistema Nacional de
Monitoramento de Doengas Raras no Sistema Unico de Satde (SUS). Uma doenga é considerada rara
quando menos de 65 a cada 100 mil pessoas tiverem a condi¢o.

A proposi¢do prevé que gestores do Sistema Unico de Saude serdo responsaveis por
manter e atualizar as informagdes sobre casos de doengas raras, desde aquelas que nascem com
alguma doenga ou problema de salde, aquelas que tém resultado positivo em exames apds 0
nascimento e também os que recebem diagnostico com doengas raras em qualquer fase da vida.

O projeto de lei da Camara prevé o registro prévio no cadastro para acesso a remédios
caros (alto custo) fornecidos pelo governo ou por plano de saude; participagdo em programas sociais
que exijam comprovagdo da doenga rara; e participagdo em pesquisas clinicas sobre doengas raras,
permitindo que pacientes tenham acesso a tratamentos inovadores, dentre outros beneficios

Por todos esses motivos, torna-se desnecessario o estudo do impactof grcamentario e
financeiro. (}
!y

~rhi
No mais, pode-se dizer que o projeto, por ser lei de lege feeptddr; traz elementos ao

mundo juridico que sdo capazes de suplementar a lacuna deixada pélp citadallei [LF], cujo
complemento ndo é capaz de criar ou alterar despesa ¢ nem gera rentincia de\qualquer receita.

-
L
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Quanto a juridicidade e a regimentalidade, deve constar registrado que o PL atende
necessariamente 2 abstratividade, generalidade e coercibilidade, que sdo requisitos de toda lei de lege
ferenda, bem como a proposi¢do estd em conformidade com o disposto no Regimento Interno em
todos os seus termos, em especial no que diz respeito a iniciativa das proposicdes.

Sendo assim, diante da relevancia da matéria, que foi inclusive reconhecida pela
Comissio de Mérito, e, principalmente, por ndo possuir vicio formal e material de
inconstitucionalidade, a proposta em comento merece prosperar nos termos do substitutivo n°® 03.

E o parecer.

III — Voto do (a) Relator (a)

Pelas razdes expostas, voto faveravel a aprovacio do Projeto de Lei n° 864/2023, de
autoria do Deputado Diego Guimarées, nos termos do Substitutivo Integral n° 03, de autoria da
Comissio de Satde, Previdéncia e Assisténcia Social e coautoria do Deputado Dr. Jodo, Deputado
Elizeu Nascimento, Deputada Janaina Riva, Deputado Valdir Barranco e Deputado Wilson Santos,
restando prejudicados o texto original, os Substitutivos Integrais n° 01 e 02, e os Projetos de Lei n°
509/2022, 195/2024 e 613/2024, de autoria do Deputado Wilson Santos: Projeto de Lei n® 904/2023,
de autoria do Deputado Dr. Jodo; Projeto de Lei n® 919/2024, de autoria da Deputada Janaina Riva;
Projetos de Lei n° 1022/2024 e 1434/2024, de autoria do Deputado Eduardo Botelho; Projetos de Lei
n° 896/2024, 1025/2024, 1183/2024, 1295/2024, 1779/2024, 1905/2024, 541/2025, 819/2025,
1235/2025, 1240/2025 e 1541/2025, de autoria do Deputado Valdir Barranco; Projeto de Lei n°
956/2025, de autoria do Deputado Elizeu Nascimento, todos apensados.

Sala das Comissdes, em 2V de YO de 2025.

[
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IV - Ficha de Votacio

Projeto de Lei n® 864/2023 Nos termos do Substitutivo Integral n° 03 - Parecer n® 1203/2025/CCJR

Reunido da Comissioem &9 / NO /200«

Presidente: Deputado (2) &duo. 45 HRNGLS

Relator (a): Deputado (a) 10, &ose. o
[

Voto Relator (a)

Pelas razdes expostas, voto favoravel a aprovacdo do Projeto de Lei n® 864/2023, de autoria do
Deputado Diego Guimaries, nos termos do Substitutivo Integral n® 03, de autoria da Comissio
de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social e coautoria do Deputado Dr. Jodo, Deputado Elizeu
Nascimento, Deputada Janaina Riva, Deputado Valdir Barranco e Deputado Wilson Santos,
restando prejudicados o texto original, os Substitutivos Integrais n® 01 e 02, e os Projetos de Lei n°
509/2022, 195/2024 e 613/2024, de autoria do Deputado Wilson Santos; Projeto de Lei n® 904/2023,
de autoria do Deputado Dr. Jodo; Projeto de Lei n® 919/2024, de autoria da Deputada Janaina Riva;
Projetos de Lei n° 1022/2024 e 1434/2024, de autoria do Deputado Eduardo Botelho; Projetos de
Lei n°® 896/2024, 1025/2024, 1183/2024, 1295/2024, 1779/2024, 1905/2024, 541/2025, 819/2025,
1235/2025, 1240/2025 e 1541/2025, de autoria do Deputado Valdir Barranco; Projeto de Lei n°
956/2025, de autoria do Deputado Elizeu Nascimento, todos apensados.

Posigdo na Comissa Identifica¢do do (a) Deputado (a)

7]

4 fv‘ﬁ&‘;’ J / Reldtor (a)

L
/\

o9 Membros (a) v \

() gy
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