PROCESSO N.° . 2023007727
INTERESSADO . DEPUTADO ANDERSON TEODORO
ASSUNTO :  Institui a Politica Estadual de Diagnostico Precoce da

Epidermélise Bolhosa, no &mbito do Estado de Goias.

RELATORIO

Versam os autos sobre projeto de lei, de autoria do ilustre Deputado Anderson
Teodoro, que Institui a Politica Estadual de Diagnostico Precoce da Epidermdlise Bolhosa, no
ambito do Estado de Goias.

A proposicdo (art. 2°) estabelece que referida politica atendera as seguintes
diretrizes:

| - impulsionar agdes educativas relacionadas a doenca;

Il - fomentar a pesquisa e o desenvolvimento tecnolégico e cientifico, voltados
tanto ao aspecto da deteccdo precoce quanto ao tratamento de base terapéutica e

medicamentos, quando se fizer necessario;

lll - estimular o desenvolvimento de instrumento de informacgdes, analise,

avaliagao e controle dos servigos de salude abertos a participagao da sociedade;

A justificativa aponta que a proposicao objetiva assegurar direitos as pessoas
portadoras de Epidermdlise Bolhosa, por meio de diagndstico precoce e atendimento
multiprofissional. Informa que a Epidermdlise Bolhosa é uma doenga genética e hereditaria
rara, que provoca a formagao de bolhas na pele por conta de minimos atritos ou traumas,
afeta tanto homens quanto mulheres e pode acontecer em todas as etnias e faixas etarias.
Os enfermos tendem a ter mais limitagdes e a se isolarem socialmente, devido as dores e a
sensibilidade ocasionadas pela doencga. A vida cotidiana fisica e emocional dos pacientes é
afetada.

Essa é a sintese da proposi¢gdo em andlise.
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Em regra, o parlamentar nao esta impedido de iniciar projeto de lei dispondo
sobre a instituigdo de uma politica publica sobre determinada matéria. O que deve ser
observado, nestes casos, € se o parlamentar, a despeito de instituir uma politica estadual, nao
adentra em matéria da competéncia exclusiva ou privativa da Unido (arts. 21 e 22 da CF), dos
Municipios (art. 30 da CF), ou de outros Poderes ou do Ministério Publico, e se ndo promove

a criagao de despesas sem previsdo nas leis orgcamentarias.

Em outras palavras: as politicas publicas de autoria parlamentar podem
legitimamente definir principios e fixar diretrizes e ag¢des visando resolver determinado
problema coletivo, observando-se, no entanto, as restricbes impostas pelas sobreditas

normas constitucionais e a devida adequacgao orgamentaria das possiveis despesas.

Na presente hipotese, constata-se que a proposigao trata de matéria que se
insere no ambito da competéncia legislativa concorrente da Unido e dos Estados-
membros, conforme art. 24, Xll, da Constituigdo da Republica, que dispde que compete a tais
entes legislar concorrentemente sobre a prote¢ao e defesa da saude, cabendo a Unido
estabelecer normas gerais e aos Estados suplementar a legislacao federal (CF, art. 24, §§ 1°
e 2°). No presente caso, tem-se uma questao especifica inserida no ambito da competéncia

estadual.

Nesse sentido, importa registrar que as proposituras versando sobre matéria
pertinente ao servico publico estadual de saude ndo se incluem dentro da iniciativa privativa
do Governador do Estado, conforme alteragao introduzida no art. 20 da Constituigao Estadual,
por meio da Emenda Constitucional n. 30, de 5 de setembro de 2001, que retirou tal assunto

da iniciativa reservada do Governador.

A instituicdo, por meio de lei, de uma politica publica de diagnéstico precoce da
epidermdlise bolhosa é de suma importancia, pois visa garantir que essas pessoas tenham
acesso a cuidados médicos adequados, o que certamente contribuird para o seu bem-estar
geral. Essa medida refletira o compromisso do Estado de Goias com a promogao e protecao
dos direitos humanos, demonstrando que o poder publico estadual estd comprometido em
garantir que todas as pessoas, independentemente de sua condigao genética, tenham acesso

igualitério a servigos de saude de qualidade.
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Registre-se que, sobre esse assunto, encontra-se em vigor no Estado de Goias
a Lei n. 19.605, de 13 de fevereiro de 2017, que institui a politica estadual de assisténcia

especializada em epidermélise bolhosa na rede publica estadual de saide.

Com base nessas premissas, depreende-se que o projeto de lei &€ compativel
com o sistema constitucional vigente e institui uma politica publica fundamental para garantir
0 acesso a cuidados de saude adequados, promover a igualdade de oportunidades, combater

o estigma social e proteger os direitos humanos das pessoas com epidermolise bolhosa.

Nesta oportunidade, em fungao da vigéncia da Lein. 19.605, de 2017, que trata

sobre esse assunto, consideramos necessario apresentar o seguinte substitutivo:

“SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 1273, DE 22 DE NOVEMBRO DE
2023.

Altera a Lei n. 19.605, de 13 de fevereiro
de 2017, que institui a politica estadual
de assisténcia especializada em
epidermdlise bolhosa na rede publica

estadual de saude.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos

do art. 10 da Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1°A Lein. 19.605, de 13 de fevereiro de 2017, passa a vigorar com

as seguintes alteragoes:

IV - desenvolver campanhas educativas para informar a populagdo
sobre a epidermolise bolhosa, seus sintomas, diagnostico e tratamento;
V - garantir o diagnéstico precoce e disponibilizar exames especificos

na rede publica estadual de saude,
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VI - garantir, na rede publica estadual de saude, tratamento
multidisciplinar, incluindo dermatologistas, geneticistas, enfermeiros,
fisioterapeutas, psicologos e demais especialidades necessarias;

VIl - incentivar e fomentar pesquisas cientificas e estudos sobre a
epidermolise bolhosa, visando aprimorar o diagnéstico, tratamento e
qualidade de vida dos pacientes;

VIil - estabelecer parcerias com organizagbes ndo governamentais,
associacoes de pacientes e demais entidades interessadas;

IX - estimular o desenvolvimento de instrumento de informacgées,
andlise, avaliagdo e controle dos servigos de salde, abertos a

participagédo da sociedade.” (NR)
Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publica¢go.”
Isso posto, com a adogao do substitutivo ora apresentado, somos pela
constitucionalidade e juridicidade da proposigdo em pauta. E o relatério.

SALA DAS COMISSOES, em o? de ™OXL O de 2024.
2

" Deputado LINCOLN TEJOTA

Relator

mtc
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