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ESTADO DA PARAIBA g,
ASSEMBLEIA LEGISLATIVA ' 4/4,8 e

Gabinete do Deputado QUINTO DE SANTA RITA

Projeto de Lei n.(C 9;3- l_m_

“Disp0Oe sobre o tratamento dos casos
De Mucopolissacaridose e da outras
providéncias.”

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA PARAIBA

Artigo 1° - O acompanhamento, o tratamento e a promocao de campanhas educativas dos
casos de mucopolissacaridose ficardo a cargo da Secretaria de Estado de Satde.

Paragrafo Gnico — O tratamento a que se refere o “caput” deste artigo incluird o
fornecimento de medicamentos durante a vida do portador da doenca ou enquanto
necessario. | '

Artigo 2° - A instituicdo pertencente a rede hospitalar e ambulatorial do Estado,
conveniada ou ndo, publica ou privada, realizados 0s exames, notificard a Secretaria de
Estado de Satde a ocorréncia de casos de mucopolissacaridose.

Artigo 3° — A Secretaria de Estado de Satde celebrara convénio com os Municipios e com
os laboratdrios especializados, para acompanhamento e tratamento continuado da
mucopolissacaridose e para a capacitacdo de recursos humanos necessarios ao
desenvolvimento dessas atividades.

Artigo 4° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Artigo 59 - Revogadas as disposigGes em contrario.
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QUINTO DE SANTA RITA
Deputado Estadual

JUSTIFICATIVA

Mucopolissacaridoses — MPs sdo doencas genéticas raras causadas pela auséncia
ou insuficiéncia de enzimas responsaveis pela quebra dos mucopolissacarideos - “muco”
refere-se a consisténdia gelatinosa das moléculas, "poli® significa muito, “sacarideo” é um
termo genérico para molécula de acticar como a sacarina.

A deficiéncia dessas enzimas resulta em disfungbes organicas multissistémicas que
se manifestam de formas diversas, tais como alteragbes no rosto, retardo no crescimento,
perda auditiva, dificuldade respiratdria, anormalidades na cémea, no figado, no coragao,
danos neurolc’;gicos irreversiveis e deformidades dsseas.
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Gabinete do Deputado QUINTO DE SANTA RITA

E muito fregiiente as m3os dos portadores de MPs ficarem como grossos ganchos
encurvados para dentro.

Cabe salientar que no corpo humano ha um processo continuo de substituicdo dos
materiais usados. Pessoas com MPs apresentam 0 acdmulo de GAGs (glicosaminoglicanos),
que causam o quadro clinico da doenca.

A doenca atinge 1 a cada 100 mil nascidos e atualmente nao ha cura, mas o
medicamento melhora a qualidade de vida do paciente. A grande maioria das criangas
portadoras de MPs nao possui condigdes de ser atendida por um plano particular de saide e
7 acaba sendo atendida pela rede pulblica, que muitas vezes ndo tem profissionais
especializados nesse tipo de deficiéncia genética.

Importante salientar que existem 6 tipos de MPs, e o tratamento chamado de
“reposigao enzimatica” esta trazendo muita esperanca para os portadores de MPs do Tipo I.
Precisamos da compreensao e intervengao das autoridades de satde para que se possa
trazer esse tratamento para o Brasil, permitindo-se, assim, para quem tem sofrido tanto, a r
oportunidade de uma vida melhor. E preciso despertar a sociedade para o problema,
fornecendo-lhe informacgtes sobre a doenca.

Pelos motivos expostos, conto com o apoio dos nobres pares para a aprovacao
deste projeto, que tem como principal objetivo melthorar a qualidade de vida dos portadores
da referida doenca.
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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA

Comissiio de Constitui¢iio, Justica e Redacgio.,

PROJETO DE LEI N°. 643/2008.

Dispde sobre o tratamento dos casos de
Mucopolissacaridose e da outras
providéncias.

AUTOR : Dep. Quinto de Santa Rita.
RELATOR: Dep. Carlos Batfinga.

L | PARECER ‘55."

I - RELATORIO
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A Comissdo de Constituicdo, Justica e Redacdo, no
dmbito de sua competéncia reservadaq, recebe para apreciacdo e
emissdo de parecer o Projelo de Lei n° 643/2008, da lavra do ilustre
Deputado Quinto de Santa Rita, e que "Dispde sobre o tratamento dos
casos de Mucopolissacaridose e dé outras providéncias.”

A proposta legislativa em apreco constou no Expediente
da Sessdo Ordindria do dia 15 de fevereiro de 2008.

Instruc&o processual em termos. Tramitacdo na forma
regimental.
E o relatdrio.
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Comissio de Constituicio, Justica ¢ Redacao

Il - VOTO DO RELATOR

Chega ao crivo desta relatoria da ComissGo de
Constituicdo, Justica e Redacdo, matéria da lavra do ilusire Deputado
Quinto de Santa Rita, onde Dispde sobre o fratamento dos casos de
Mucopolissacaridose e da outras providéncias.

Cabe a esta relatoria posicionar-se quanto aos aspecios
de admissibilidade constitucional, regimental e juridica da proposicdo. Para
tanto, passo a proferir a andlise juridica e fundamentacdo do voto.

Adentrando diretamente ao mérito da matéria, sem
maiores ilagcdes, entendo carecer o projeto de legitimidade de iniciativa,
haja vista que, como impde a norma constitucional expressa no art. 63, da
Constituicdo Estadual, o autor adentra na seqra exclusiva do Poder
Executivo ao auferir atribuicdes a Secretarias de Estado e érgdos da
administracdo, o que como j§ dito, é vedado ao deputado estadual.

Doutra banda, vé-se que a proposicdo, além do vicio
formal j@ declinado, € demasiadamente singela em sua confeccdo
contfrariondo a técnica legislativa e a clareza solar que devem oferecer as
Leis, ademais, ndo indica o autor de onde virGo os recursos do erdrio para
atender seu pleito, o que iguaimente é vedado pela Lei de
Responsabilidade Fiscal.

Assim, ante aos vicios formais de iniciativa verificados na
matéria, ndo hd outra alternativa desta relatoria a ndo ser pugnar pela
Declaracdo de Inconstitucionalidade do projeto de Lei n° 643/2008, nos
termos relatados, restando ao autor, munido das regras do Regimento
Interno, indique sua proposicdo ao executivo, a fim de que a seu tempo e
modo, possa o Governador do Estado desencadear o legitimo processo
legislativo. :

E o voto. |

Sala das Comism We abril de 2008.
DEP.CARL BATINGA

RELATOR
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Il - PARECER DA COMISSAO

A ComissGo de Constituicdo, Justica e Redacdo, acosta-
se ao voto da relatoria, pelo Declaracdo de Inconstitucionalidade do
Projeto de Lei n° 643/2008.

Sala da Comissd@o, em 02 de FEVEREIRO de 2008.

Presidente ‘
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’ %e . FABIANO LUCENA Dep. JOAO HENRIQUE
; empbro Mem7(o «

Dep. JEOVA CAMPOS Dep. TROCOLLI JUNIOR
Membro Membro

'D&p. DINALDO WANDERLEY Dep. ¢ARLOS BXTI ZX/J\
Membro Membto/Relator .
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