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PROPOSICAO : Projeto de Lei Ordinéria n° 0075/25-AL
AUTORIA . Deputado Lorran Barreto
EMENTA . Institui o Cadastro Estadual de Pacientes com Doencas Raras

no Estado do Amapa e da outras providéncias.

RELATORIA : Deputado Jesus Pontes

| - RELATORIO

Submete-se a esta Comisséo o Projeto de Lei Ordinaria n® 0075/25-AL, de

autoria do Deputado Lorran Barreto, que busca instituir o Cadastro Estadual de Pacientes
com Doencas Raras no Estado do Amapa.

A tramitacdo do presente Projeto de Lei segue em conformidade com o
disposto no art. 134 do Regimento Interno desta Casa Legislativa, tendo sido
devidamente lido em 24/04/2025, no expediente da 212 Sessdo Ordinaria deste Poder
Legislativo, para conhecimento dos Deputados, sendo, em seguida, encaminhado para
analise desta Comissao.

Conforme dispde o § 1° do art. 36 do Regimento Interno desta Casa,
compete & Comissdo de Constituicdo, Justica, Redacéo e Cidadania, observada a
competéncia especifica, manifestar-se sobre todas as proposi¢cdes quanto ao aspecto
constitucional, legal, juridico e de técnica legislativa.

E o Relatério.
Il -VOTO DO RELATOR

O presente projeto de lei busca instituir o Cadastro Estadual de Pacuentes
com Doencas Raras no Estado do Amapa.

Inicialmente, cumpre analisarmos os aspectos de constituclonahdade
regimentalidade e legalidade da proposta.

Em conformidade com o art. 104, caput, da Constituicdo Estadual, trata-se
de projeto de lei ordinaria, cuja iniciativa compete a qualquer parlamentar desta Casa
Legislativa, como segue:



Art. 104. A iniciativa das leis complementares e ordinarias cabe a
qualquer membro ou Comissdo da Assembleia Legislativa, ao
Governador do Estado, ao Tribunal de Justi¢a, ao Procurador-Geral de
Justica e aos cidadaos nos casos e na forma prevista nesta Constituicdo.

O objeto da proposicao também ndo pertence ao rol de matérias que devam
ou deveriam ser reguladas por lei complementar, razao pela qual se trata, com efeito, de
hipétese de legislagdo ordinaria.

Quanto ao objeto normativo, notamos que o projeto trata, no geral, da
protecao e defesa da salde. Portanto, a proposicao trata, efetivamente, de matéria de
competéncia legislativa concorrente entre Unido, Estados e Distrito Federal no tema da
saude, nos termos do art. 24, inciso Xll, da Constituicdo Federal, como segue:

Art. 24. Compete 2 Unigo, aos Estados e ao Distrito Federal legisiar
concorrentemente sobre:

[]

Xl - previdéncia social, protecdo e defesa da satde;

Devido a simetria constitucional no tocante a reparticdo de competéncias
legislativas, a Constituicao Estadual igualmente prevé que é da competéncia do Estado
do Amapa legislar sobre satde, nos termos do art. 12, inciso XlI, como segue:

Art. 12. Compete ao Estado legislar sobre:
[.]

Xll - previdéncia social, protegéo e defesa da satide;

Cumpre observar que a competéncia legislativa estadual, sob a reparticao
das competéncias concorrentes, pode se realizar de forma plena ou supletiva, em
convergéncia com a Constituicdo Federal, nos termos do art. 12, §§ 1° e 2° da
Constituigdo Estadual, in verbis:

Art. 12. Compete ao Estado legisiar sobre:
[..]

§ 1° O Estado, no exercicio de sua competéncia suplementar, observara
as normas gerais estabelecidas pela Uni&o.

§ 2° Inexistindo lei federal sobre norma geral, o Estado podera
exercer competéncia legisiativa plena para atender as suas
peculiaridades.

De fato, nos temas especificos da protecdo e defesa da saude, o Estado
do Amapa, mediante legislacdo de iniciativa parlamentar, podera legislar de maneira
suplementar, visto que as normas geras da Unido nao proibem o objeto normativo do
presente projeto.

Até a presente data, ndo ha legislacdo nacional detalhada sobre o tema
das doengas raras, havendo, assim, apenas normas infralegais federais do Ministério da
Saude (Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagao n® 02/2017 do Ministério da Saude),
além da Lei Federal n°® 13.693, de 10 de julho de 2018, que instituiu, em todo o pais, o
Dia Nacional da Informagao, Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas Raras e a Semana
Nacional da Informacao, Capacitagdo e Pesquisa sobre Doengas Raras.

Ademais, a proposi¢cao possui o cond&o de propor lei em tema de
particularidade estadual, em conformidade com o art. 10, da Constituicdo Estadual, como
segue:
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Art. 10. O Estado exerce, em seu territério, toda a competéncia que
néo lhe seja vedada pela Constituigdo Federal.

Portanto, evidencia-se que o Estado do Amapé pode, de fato, legislar em
especifico sobre a matéria, como pretende o nobre Deputado Lorran Barreto.

Contudo, cabe assinalar que o projeto traz dispositivos que eventualmente

usurparao a iniciativa do Chefe do Poder Executivo Estadual, invadindo, assim, a

competéncia administrativa regulamentar executiva, como s@o os casos dos arts. 3°, 4°
e 6° da proposicdo, como segue:

Art. 3° O Cadastro Estadual de que trata esta Lei sera de
responsabilidade da Secretaria de Estado da Sailide (SESA/AP),
devendo conter, no minimo: !

| — dados clinicos e genéticos, quando disponiveis, respeitados os "
preceitos da Lei Geral de Protegdo de Dados (Lei Federal n®
13.709/2018);

Il - local de residéncia do paciente, com georreferenciamento;

lll — informacgbes sobre diagnoésticos, tratamentos, centros de referéhcia
e medicamentos uiilizados; '

IV — dados sobre a rede de apoio familiar e social.

Paragrafo tnico. O cadastramentio sera facultativo e depender'_é_qlé-
consentimento informado de paciente ou de 'seu representante legal: *

Art. 4° A SESAJ/AP podera celebrar convénios e parcerias com
universidades, hospitais, institutos de pesquisa, organizacbes da
sociedade civil e conselhos profissionais para alimentagéo e atualnzat;ao
do Cadastro.

[.]

Art. 6° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 90
(noventa) dias, contados da data de sua publicagdo.

Ao bem do presente projeto do nobre Parlamentar, esses vicios serao,
portanto, sanados por meioc de emendas supressivas (arts. 3° e 6°) e modificativa Qarts.
4° e 6°), nos termos da Redagéo Final anexa, como sera melhor explicado adiante.

A continuacdo, o projeto seguiu o devido tramite legislativo conforme’
dlsposto no art. 134, caput, do Regimento Interno desta Casa Legislativa. Igualmente, a
proposicao nd@o se encontra prejudicada, pois: i) seu objetive & inovar o ordenamentd
juridico e ndo ha legislagao estadual wgente que contenha 0 mesmo objeto; e ii) ndo se
trata de matéria pertencenie a proposicéo idéntica aprovada ou rejeitada na mesma
sessao legislativa. Assim, nos termos do art. 156, incisos | a lll, do Regimento Interno a
proposi¢ao nao possui macula quanto a prejudicabilidade.

V Vo '
Em face do exposto, a proposi¢édo passa a cumprir todos os requisitos -
formais de constitucionalidade, legalidade, regimentalidade e de juridicidade.

Na sequéncia, quanto aos aspectos materiais, ndo observamos vicios.

Como visto, a presente proposigao revela-se plenamente compativel cam
os dispositivos constitucionais relativos & protecao da saude de pessoas acometidas gor
doencas raras, nos termos do art. 6°, caput, e dos arts. 196 e 198, inciso |l, tedos da
Constituicao Federal, in verbis: -

Art. 6° Sdo direitos sociais a educagdo, a salde, a alimentacég, @
trabalho, a moradia, ¢ transporte, o lazer, a seguranga, a previdéncia
¥
3 :
Parecer n2 0211/2025/CCJ-AL— PL 0075/2025/AL M.R.S ..



social, a protecdo & maternidade e a infancia, a assisténcia aos
desamparados, na forma desta Constituigio.

[.]

Art. 196. A satide ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdémicas que visem a redugéo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes
€ Servicos para sua promogéo, protecio e recuperagao.

[-]

Art. 198. As agles e servigos publicos de salde integram uma rede
regionalizada e hierarquizada e constituem um sistema Unico, organizado
de acordo com as seguintes diretrizes:

£..]

Il - atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas,
sem prejuizo dos servigos assistenciais;

Quanto aos aspectos insitos @ boa técnica legislativa, nos termos da Lei
Complementar Estadual n® 0024/2004, que dispGe sobre a elaboragio, a redacéo, a
alteracédo e a consolidacdo das leis, identificamos desarmonias, que serdo todas
corrigidas, conforme a Redac¢ao Final anexa a este Parecer.

Pois bem, em primeiro lugar, para melhor preciséo, sugerimos, no art. 1°,
modificagéo do trecho “a formulagao de politicas publicas” para o trecho “a formulagéo,
a execugao e o monitoramento de politicas publicas’. Essa modificacdo dara maior
abrangéncia a futura legislacédo, com o objetivo de melhoria da prépria politica estadual
de salde, ndo restringindo, portanto, os seus efeitos apenas a etapa de formulagdo de
politicas.

Em segundo lugar, conforme a boa técnica legislativa, sugerimos a
transformaca@o do art. 2° em paragrafo Unico do art. 1°, renumerando os dispositivos
subsequentes. E, nesse novo paragrafo Unico, sugerimos, a modificagdo do trecho
“conforme classificagdo da Organizagdo Mundial da Satude (OMS) e normas do
Ministerio da Saude”, com sua substituicdo pelo novo trecho “em conformidade com a
Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, nos termos do
Anexo XXXVIIl da Portaria de Consolidagdo n° 02/2017 do Ministério da Saude”. Essa
sugestao estabelece mengdo expressa as normas federais infralegais de regéncia, que
sdo aplicaveis a todos os entes do SUS, incluindo, portanto, o Estado do Amapa. Por
fim, no mesmo dispositivo, sugerimos a indicagdo dos numeros por extenso, entre
parénteses, para facilitar a sua leitura pelos destinatarios da futura norma.

Em terceiro lugar, para evitar o vicio de inconstitucionalidade formal por
violagao da iniciativa privativa do Governador de Estado sobre atribuicbes e érgaos da
administracdo puablica estadual, em conformidade com o art. 104, paragrafo tnico, inciso
V, da Constituicdo Estadual, sugere-se a supressao, sem aproveitamento, do art. 3°,
procedendo com a renumeragao dos dispositivos subsequentes.

Em quarto lugar, no novo art. 2°, antigo art. 4°, sugere-se a substituigdo da
expressao “A SESA/AF’ pela expressao “O Poder Publico”, a fim de evitar, novamente,
possivel vicio de inconstitucionalidade formal por violagdo da iniciativa privativa do
Governador de Estado.

Em quinto lugar, no novo art. 3°, antigo art. 5° sugerimos a incluséo da
expressdo “dentre outros’, ao final do caput, a fim de conferir o carater de nao
exaustividade aos incisos.
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Por fim, em sexto lugar, com o fito de evitar vicio de inconstitucionalidade
material por violagdo do principio da separagdo dos Poderes, em conformidade com
pacifica jurisprudéncia do STF (vide ADI 4728/AP), sugerimos modificagao do antigo art.
6°, agora, art. 4°, substituindo a sua redagao para a seguinte: “O Poder Executivo podera

requlamentar esta Lei, no que couber, quando necessario, assegurando a sua
execugéao’.

Ante todo o exposto, ppina-se pela APROVAGAO COM EMENDAS do

Projeto de Lei n® 0075/25-AL, de auytoria ¢ cw nopre Deputado Lorran Barreto, nos termos

da Redacao Final anexa.

E o Parecer. K

f)

Deputado J Fs;us PONTES
e
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Il - DECISAO DA COMISSAQ

A Comissé&o de Constituigdo, Justica, Redacao e Cidadania da Assembleia
Legislativa do Estado do Amap4, em reunio realizada nesta data, APROVOU o Parecer
de Relator ao Projeto de Lei n° 0075/25-AL.

Macapa, | 3 de W de 2025.

VOTOS A FAVOR:
Deputada DAYSE MARQUES
: SDD - Presidente
Deputado JESUS PONTES Deputada _D%QLEMD]B IER
PDT — Vice-Presidente PSD — Membro
B,ﬁ -
f Mw_ =
Deputado ROBERTO GOES Deputada ZENEI OSTA
UNIAO - Membro PODEMOS - Membro

Deputado PASTOR OLIVEIRA Deputado RODOLFO VALE

REPUBLICANOS - Suplente PC do B — Suplente

VOTOS CONTRA:
Deputada DAYSE MARQUES
SDD - Presidente
Deputado JESUS PONTES Deputada EDNA AUZIER
PDT - Vice-Presidente PSD — Membro
Deputado ROBERTO GOES Deputada ZENEIDE COSTA
UNIAO — Membro PODEMOS — Membro

Deputado PASTOR OLIVEIRA Deputado RODOLFO VALE
REPUBLICANOS - Suplente PC do B - Suplente
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