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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DO DEPUTADO
g8 DO ESTADO DE SANTA CATARINA RICARDO ALBA

PROJETO DE LEI
PL./0148.9/2021

Altera a Lei n® 17.335, de 30 de novembro de 2017 pafa incluir
o dia 28 de abril como o Dia da Conscientizagdo sobre a
Doencga de Fabry e da outras providéncias.

Art. 1° Institui o dia 28 (vinte e oito) de abril como o Dia da
Conscientizacao sobre a Doenga de Fabry.

Art. 2° A instituicao do Dia da Conscientizacdo sobre a Doenga
de Fabry tem como objetivos:

| — incentivar a promocao de palestras, seminarios,
campanhas, treinamentos e outras atividades relacionadas a identificagdo de sinais e
sintomas da Doenca de Fabry;

[l - ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas presentes
nos casos da Doenca de Fabry junto a sociedade e aos profissionais de saude;

Ill — contribuir para a antecipagao dos diagnésticos e melhorar
a qualidade de vida dos pacientes.

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

Sala das Sessoes,

Deputadg/Ricardo Alba
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JUSTIFICACAO Q

A Doenca de Fabry (DF) é uma das 45 diferentes Doencas de Depésito
Lisossomico (DDL), que se caracterizam por serem genéticas, de carater hereditario, e
que causam a deficiéncia ou a auséncia de uma enzima que ajuda o corpo a liberar
residuos gerados nas células. Esses residuos, no caso de Fabry, se acumulam
predominantemente no coragéo, no cérebro e nos rins. Isso faz com que a doenga, que é
cronica e progressiva, comprometa a qualidade de vida e a produtividade de quem a
possui. Além disso, ha ainda o risco de morte prematura.

O desafio atual € ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas
presentes nos casos da Doenga de Fabry junto a sociedade, mas também em relagdo
aos profissionais de saude, auxiliando-os a considerar a patologia entre os diagnoésticos
diferenciais para os especialistas, principalmente pediatras, neurologistas, cardiologistas,
nefrologistas e clinicos gerais.

A doenca de Fabry causa significativa morbidade e mortalidade.
Compromete a qualidade de vida e a produtividade do individuo acometido. Além disto, o
risco de morte prematura esta aumentado, em ambos os sexos. Tipicamente a morte
ocorre por volta da 32 a 42 décadas de vida devido a insuficiéncia renal, acidente vascular
encefalico e eventos cardiacos.

Por se tratar de uma doenga rara, muitos profissionais trabalham anos
sem nunca encontrar um paciente com a enfermidade ou quando se deparam com um
caso destes ndao a reconhecem. Em geral os pacientes com progressdo mais lenta da
doenga sao mais dificeis de serem diagnosticados, pois os sintomas se apresentam mais
sutis e atenuados.

Com isso, a grande maioria dos pacientes leva mais de 10 anos para
conseguir um diagnostico correto, tendo passado por até sete diferentes tipos de
profissionais ou especialidades médicas, incluindo neurologista, cardiologista,
nefrologista ou geneticista. Os profissionais médicos geralmente dao apenas uma
alternativa de diagnéstico geral para os sintomas, como dor generalizada, insuficiéncia
cardiaca e/ou insuficiéncia renal. O tempo médio de diagnédstico no Brasil é de 14 anos,
mas existem casos que levaram até 20. E sabe-se que o diagnoéstico e o tratamento
precoce podem influenciar muito na qualidade de vida que um paciente pode ter.

Nacionalmente, a DF ainda nao tem uma data que possa ser lembrada
para que haja a melhor conscientizagdo dos pacientes. Como existe no inicio do més de
abril a comemoracdo do Dia da Mulher com doeng¢a de Fabry, pensou-se no fato de se
comemorar durante o proprio més de abril, no dia 28/4 o Dia da Conscientizacdo da
doenga de Fabry. Ser portador de uma doenca rara significa pertencer a um grupo de
pessoas com um dos mais de 8 mil tipos diferentes de disturbios, que afetam até 1,3 a
cada duas mil pessoas, segundo a Organizacdo Mundial de Saude. No caso especifico
de Fabry, no Brasil a prevaléncia de aproximadamente 2.900 pacientes, com incidéncia
aproximada de 1 a cada 40.000 nascimentos.

Hoje, no Brasil, foram identificados aproximadamente 700 pacientes,
mas ha potencialmente outras 2.200 pessoas que podem exibir os sinais e sintomas da
doenca. Acreditamos que uma Lei, que defina essa data como sendo a oficial do Dia de
Conscientizagao sobre a Doenca de Fabry, € muito importante para dar mais consisténcia
a uma agao que, por meio desta iniciativa, pode ajudar e muito o trabalho dos
profissionais de saude, conscientizagdo de pacientes e respectivas entidades
associativas.

Assim, uma vez que matéria € de relevante interesse social solicito o
apoio dos demais Pares para aprovacao d7/ﬁ‘r9jeto.

Deputadd/Ricardo Alba
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PARECER AO PROJETO DE LEI N° 0148.9/2021

Altera a Lei n® 17.335, de 2017, para incluir o dia 28
de abril como o Dia da Conscientizacdo sobre a

Doenca de Fabry e adota outras providéncias.

Autora: Deputado Ricardo Alba
Relator: Deputado Fabiano da Luz

| — RELATORIO:

Trata-se de Projeto de Lei, que pretende alterar a Lei n® 17.335, de 2017, para

incluir o dia 28 de abril como o Dia da Conscientizacdo sobre a Doenca de Fabry.

Colhe-se da justificativa apresentada pelo autor:

A Doenca de Fabry (DF) é uma das 45 diferentes Doengas de Depdsito
Lisoss6mico (DDL), que se caracterizam por serem genéticas, de carater
hereditario, e que causam a deficiéncia ou a auséncia de uma enzima que
ajuda o corpo a liberar residuos gerados nas células. Esses residuos, no
caso de Fabry, se acumulam predominantemente no corac¢édo, no cérebro e
nos rins. Isso faz com que a doenga, que € crbnica e progressiva,
comprometa a qualidade de vida e a produtividade de quem a possui. Além
disso, ha ainda o risco de morte prematura.

O desafio atual é ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas presentes
nos casos da Doenca de Fabry junto a sociedade, mas também em relagéo
aos profissionais de salde, auxiliando-os a considerar a patologia entre os
diagnosticos diferenciais para os especialistas, principalmente pediatras,
neurologistas, cardiologistas, nefrologistas e clinicos gerais.

A doengca de Fabry causa significativa morbidade e mortalidade.
Compromete a qualidade de vida e a produtividade do individuo acometido.

Além disto, o risco de morte prematura estd aumentado, em ambos 0s sexos.
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Tipicamente a morte ocorre por volta da 3% a 42 décadas de vida devido a

insuficiéncia renal, acidente vascular encefalico e eventos cardiacos.

A matéria foi lida no expediente da sessao plenaria do dia 28 de abril de 2021,
em seguida enviada a esta Comissdo a qual fui designado relator nos termos do
RIALESC.

E sucinto o relatoério.

II-VOTO:

E tarefa precipua desta Comissdo de Constituicio e Justica a
andlise da matéria quanto aos aspectos da constitucionalidade, legalidade,
juridicidade, regimentalidade e técnica legislativa.

Neste sentido, observo que a proposicdo elegeu a via normativa
adequada para o0 seu proposito, ou seja, lei ordinaria.

Ademais, a proposta ndo adentra as iniciativas legislativas privativas
do Governador do Estado, esculpidas no § 2° do art. 50 da Constituicdo de Santa
Catarina.

Diante do exposto, voto, no ambito desta Comisséo de Constituicdo e
Justica, pela ADMISSIBILIDADE da tramitacdo processual do Projeto de Lei n°
0148.9/2021.




ASSEMBLEIA LEGISLATIVA COMISSAQ DE
DO ESTADO DE SANTA CATARINA CONSTITUICAO E JUSTICA

FOLHA DE VOTAGAO VIRTUAL

A COMISSAO DE CONSTITUICAOQ E JUSTICA, nos termos dos artigos 146, 149 e 150 do
Regimento Interno,

Zaprovou Munanimidade Tlcom emenda(s) [aditiva(s) Lsubstitutiva global
rejeitou [Imaioria [Isem emenda(s) [lsupressiva(s) [ modificativa(s)
RELATORIO do Senhor(a) Deputado(a) | FABIANO DA LUZ , referente ao
Processo | PL/0148.9/2021 , constante da(s) folha(s) namero(s) | 05 4 9%
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DO ESTADO DE SANTA CATARINA COMISSAO DE SAUDE
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RELATORIO E VOTO AO PROJETO DE LEI N° 0148. 9/2021

“Altera a Lei n° 17.335, de 2017, para
incluir o dia 28 de abril como o Dia da
Conscientizacdo sobre a Doenca de
Fabry e adota outras providéncias.”

Autor: Deputado Ricardo Alba

Relator: Deputado Jair Miotto

| — RELATORIO

Trata-se do Projeto de Lei n° 0148.9/2021, de autoria do
Deputado Ricardo Alba, que pretende alterar a Lei n° 17.335, de 2017, que
"Consolida as Leis que dispbem sobre a instituicdo de datas e festividades

alusivas no ambito do Estado de Santa Catarina”, para instituir o dia 28 de abril

como o Dia da Conscientizacdo sobre a Doenca de Fabry e da outras

providéncias.

Em sua Justificacdo a proposicao P. 2 dos autos eletronicos), o

Autor argumenta que:

[...]

O desafio atual é ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas
presentes nos casos da Doenca de Fabry junto a sociedade,
mas também em relacdo aos profissionais de saude,
auxiliando-os a considerar a patologia entre os diagnésticos
diferenciais para os especialistas, principalmente pediatras,
neurologistas, cardiologistas, nefrologistas e clinicos gerais.

A doenca de Fabry causa significativa morbidade e
mortalidade. Compromete a qualidade de vida e a
produtividade do individuo acometido. Além disto, o risco de
morte prematura estd aumentado, em ambos 0S Ssexos.
Tipicamente a morte ocorre por volta da 32 a 4 décadas de

Comissdo de Saude
Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo “‘
88020-900 — Floriandpolis — SC ] .ﬂlH”
comissaodesaude@alesc.sc.gov.br

E[IIII hHUE I=
(48) 3221.2759
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vida devido a insuficiéncia renal, acidente vascular encefalico e
eventos cardiacos.

Por se tratar de uma doenca rara, muitos profissionais
trabalham anos sem nunca encontrar um paciente com a
enfermidade ou quando se deparam com um caso destes ndo
a reconhecem. Em geral os pacientes com progressao mais
lenta da doenca sdo mais dificeis de serem diagnosticados,
pois 0s sintomas se apresentam mais sutis e atenuados.

Com isso, a grande maioria dos pacientes leva mais de 10
anos para conseguir um diagnéstico correto, tendo passado por
até sete diferentes tipos de profissionais ou especialidades
médicas, incluindo neurologista, cardiologista, nefrologista ou
geneticista. Os profissionais médicos geralmente ddo apenas
uma alternativa de diagndéstico geral para os sintomas, como
dor generalizada, insuficiéncia cardiaca e/ou insuficiéncia renal.
O tempo médio de diagndstico no Brasil é de 14 anos, mas
existem casos que levaram até 20. E sabe-se que o
diagnostico e o tratamento precoce podem influenciar muito na
gqualidade de vida que um paciente pode ter.

[..]

A matéria foi lida na Sesséo Plenéria do dia 28 de abril de 2021

e, na sequéncia, encaminhada a Comissao de Constituicdo e Justica, na qual

recebeu Parecer pela sua admissibilidade, aprovado pelo Colegiado, por

unanimidade, na Reuniéo virtual ocorrida no dia 25 de maio do corrente ano (p.

05).

Em ato continuo, a proposicdo foi encaminhada a esta

Comissao de Saude, quando, na forma regimental (art. 130, VI, do Rialesc), fui

designado a relatoria.

E o relatorio.

I -VOTO

Comissdo de Saude

Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo “‘
88020-900 — Floriandpolis — SC ] .ﬂlH”

comissaodesaude@alesc.sc.gov.br

(48) 3221.2759
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Com efeito, da analise da matéria, no ambito desta Comissao
de Saude, em consonancia com os arts. 79, 144, lll, e 209, Ill, do Regimento
Interno desta Casa, de acordo com as disposi¢Oes contidas no art. 79 e no art.

144, 1ll, ambos do Regimento Interno deste Poder, constato que a proposta em

apreciacdo atende ao interesse publico, na medida em que, conforme pontua o
Autor na sua Justificacdo a proposta, em face da incidéncia da doencga no

Brasil, o desafio € ampliar o conhecimento sobre 0s sinais e sintomas da

Doenca de Fabry, até porque, sendo uma doenca rara, até profissionais da

saude encontram dificuldades de reconhecer e diagnosticar os pacientes
precocemente, pois em geral, os pacientes com progressdo mais lenta da
doenca s@o mais dificeis de serem diagnosticados.

Assim, a meu sentir, a proposicdo de Lei em tela, converge

com os interesses da coletividade.

Entretanto, constatei a necessidade de adequar a presente
proposta as formalidades da Lei Complementar n°® 589, de 18 de janeiro de
2013, seguindo, dessa forma, proposi¢cdes de igual natureza que tém sido
adotadas por este Parlamento, muitas das quais ja se transformaram em lei, ou
seja, promovendo a alteracdo Anexo | da Lei n°® 17.335, de 30 de novembro de
2017, razéo pela qual apresento uma Emenda Substitutiva Global ao Projeto de

Lei em andlise.

Ante o exposto, considerando superada a andlise da juridicidade

da matéria, no ambito da Comissdo de Constituicdo e Justica (art. 146, |, e art.

149, paragrafo Unico, do Rialesc), com base nos arts. 79 e 144, Ill, do Regimento

Interno, voto, no ambito desta Comiss&o de Salde, pela APROVACAO do Projeto

de Lei n° 0148.9/2021, na forma da Emenda Substitutiva Global, vez que

Comissdo de Saude

Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo “‘
88020-900 — Floriandpolis — SC ] ﬂlH”
comissaodesaude@alesc.sc.gov.br ?[lﬂ IlHUS I-
(48) 3221.2759
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COMISSAO DE SAUDE

atendido o interesse publico, devendo a proposta seguir regular tramitacéo

neste Parlamento.

Sala das Comissoes,

Deputado Jair Miotto
Relator

Comissdo de Saude

Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo “'F
88020-900 — Floriandpolis — SC 3 ﬂH IT
comissaodesaude@alesc.sc.gov.br r
ED[] ANDS
(48) 3221.2759
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EMENDA SUBSTITUTIVA GLOBAL AO PROJETO DE LEI N° 0148.9/2021

COMISSAO DE SAUDE

O Projeto de Lei n°0148.9/2021 passa a ter a seguinte redacao:

“PROJETO DE LEI N° 0148.9/2021

Altera o Anexo | da Lei n° 17.335, de 2017, que
“Consolida as Leis que dispdem sobre a instituicdo de
datas e festividades alusivas no ambito do Estado de
Santa Catarina”, para instituir o dia 28 de abril como o
Dia da Conscientizacdo sobre a Doenca de Fabry.

Art. 1° Fica instituido o Dia de Conscientizacdo sobre a
Doenca de Fabry, a ser lembrado, anualmente, no dia 28 de abril, no ambito do
Estado de Santa Catarina.

Art. 2° A instituicdo do Dia da Conscientizacdo sobre a
Doenca de Fabry tem como objetivos:

| — incentivar a promocdo de palestras, seminarios,
campanhas, treinamentos e outras atividades relacionadas a identificagdo de
sinais e sintomas da Doenca de Fabry, envolvendo a sociedade e o0s
profissionais da saude; e

Il — contribuir para a antecipacdo dos diagnésticos e
melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

Art. 3° O Anexo | da Lei n° 17.335, de 30 de novembro
de 2017, passa a vigorar com a redacdo constante do Anexo | desta Lei.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data da sua
publicacdo.”

Sala das Comissoes,

Deputado Jair Miotto

Comissdo de Saude
Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo “‘
88020-900 — Floriandpolis — SC ] .ﬂlH”
comissaodesaude@alesc.sc.gov.br

E[IIII hHUE I=
(48) 3221.2759




ASSENMBLEIA LEGISLATIVA

DO ESTADO DE SANTA CATARINA COMISSAO DE SAUDE

Ji
ANEXO |
(Altera o Anexo | da Lei n° 17.335, de 30 de novembro de 2017)

IMPORTANTE: nao substitui o processo fisico.

Pagina 12. Versao eletronica do processo PL./0148.9/2021.

‘ANEXO |
DIAS ALUSIVOS
DIA ABRIL LEI ORIGINAL Ne°
28 Dia de Conscientizagdo sobrea | s
Doenca de Fabry

Comissdo de Saude

Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo “F
88020-900 — Floriandpolis — SC 3 ﬂ" [T
comissaodesaude@alesc.sc.gov.br

E[l[l ANDS
(48) 3221.2759 r
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COM. DE SAUGDE

TERMO DE REMESSA

Tendo a Comisséo de Saude, em sua reunido de 29 de setembro de
2021, exarado Parecer FAVORAVEL com APROVACAO da(s) emenda(s)
Substitutiva Global ao Processo Legislativo n°® PL./0148.9/2021, referente ao seu
campo tematico, procede-se a remessa dos autos a Coordenadoria das
Comissdes para que se dé curso a tramitacédo do feito nos termos regimentais.

Sala da Comissao, 29 de setembro de 2021

/7 Chéfede Secretaria
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DISTRIBUIGAO

O Senhor Deputado Milton Hobus, Presidente da Comiss&o, designou
RELATOR do Processo Legislativo n® PL./0148.9/2021, o Senhor Deputado
Fabiano da Luz, Membro desta Comissdo, com base no artigo 130, inciso VI, do
Regimento Interno (Resolugédo n® 001/2019).

Em consequéncia, faga-se a remessa dos autos do Processo
Legislativo acima citado ao Senhor Relator designado, observando o
cumprimento do prazo regimental.

Sala da Comisséao, em 1 de outubro de 2021

re-lliz Soares

hefe de Secretaria

/)/ Aleg
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PARECER AO PROJETO DE LEI N° 0148.9/2021

Altera a Lei n°® 17.335, de 2017, para incluir o dia 28
de abril como o Dia da Conscientizacdo sobre a

Doenca de Fabry e adota outras providéncias.

Autora: Deputado Ricardo Alba

Relator: Deputado Fabiano da Luz

| - RELATORIO:

Trata-se de Projeto de Lei, de autoria do Deputado Ricardo Alba que pretende
alterar a Lei n® 17.335, de 2017, para incluir o dia 28 de abril como o Dia da
Conscientizagéo sobre a Doencga de Fabry.

Relembremos a justificativa apresentada pelo autor:

‘A Doenca de Fabry (DF) € uma das 45 diferentes Doencas de Depdsito
Lisoss6mico (DDL), que se caracterizam por serem genéticas, de carater hereditario, e
gue causam a deficiéncia ou a auséncia de uma enzima que ajuda o corpo a liberar
residuos gerados nas células.Esses residuos, no caso de Fabry, se acumulam
predominantemente no coracdo, no cérebro e nos rins. [...] O desafio atual € ampliar o
conhecimento dos sinais e sintomas presentes nos casos da Doenca de Fabry junto a
sociedade, mas também em relacdo aos profissionais de saulde, auxiliando-os a
considerar a patologia entre os diagndsticos diferenciais para os especialistas,
principalmente pediatras, neurologistas, cardiologistas, nefrologistas e clinicos gerais.

A matéria foi lida no expediente da sessao plenaria do dia 28 de abril de 2021 e,
em seguida, encaminhada a esta Comissdo de ConstituicAo e Justica, onde este
Deputado apresentou parecer pela admissibilidade da matéria.

Comissdo de Constituicdo e Justica
Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo ] .ﬂlH”‘_‘
88020-900 — Floriandpolis — SC

ccj@alesc.sc.gov.br EEI[I hHUE I:
(48) 3221.2571
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Seguindo o tramite regimental a matéria aportou Comissédo de Saude, onde fora
designado relator o Deputado Jair Miotto, que atento a técnica legislativa, constatou a
necessidade de apresentar Emenda Substitutiva Global ao Projeto em analise, para
adequa-lo as formalidades da Lei Complementar n°® 589, de 18 de janeiro de 2013,
promovendo a alteracdo Anexo | da Lei n°® 17.335, de 30 de novembro de 2017, fazendo
constar o dia 28 de abril como Dia da Conscientiza¢do sobre a Doenga de Fabry.

Desse modo, porque emendada nas Comissdes a matéria retorna a esta

Comisséo para o exame da constitucionalidade e admissibilidade.

E o relatorio.
I1-VOTO

Fui nomeado relator para analisar se a Emenda Substitutiva Global que recebeu
o Projeto de Lei 0148.9/2021 atende ao que preconiza o paragrafo Unico do art. 144 do

Regimento Interno desta casa.

Analisando a emenda, que objetivou adequar a matéria a técnica legislativa, nao

constatei nenhum 6bice ao seu acatamento.

Ante o exposto, com fundamento nos regimentais arts. 72, |, 144 voto pela
ADMISSIBILIDADE do Projeto de Lei n° 0148.9/2021, no termos da Emenda
Substitutiva Global de fls. 14, apresentada pelo Deputad :.Jaif Miotto na Comisséo de

Saulde.

Sala das Comissoes,
Deputado/E

Comissdo de Constituicdo e Justica
Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 310 — Sala 042 — Térreo ] .ﬂlH”‘-‘
88020-900 — Floriandpolis — SC
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A% ASSEMBLELA LEGISLATIVA
DO ESTADO DE SANTA CATARINA

FOLHA DE VOTACAO

A COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTICA, nos termos dos artigos 146, 149 e 150 do
Regimento Interno,

Haprovou & unanimidade [Icom emenda(s) [aditiva(s) O substitutiva global
Orejeitou [lmaioria Llsem emenda(s) Usupressiva(s) [ modificativa(s)
RELATORIO do Senhor(a) Deputado(a) | TABIANO DA LUZ , referente ao
Processo | PL/0148.9/2021 , constante da(s) folha(s) nimero(s) |/ 9 4 In

OBS.:

Dep. Milton Hobus
O O O
RN e O
= ; 0 & O
Dep. Fabiano da Luz
O Kl O
Dep. JoaoAmin. = =~ =
| , 1 ' O
Dep. José Milton Scheffer
O O
Dep. Mauricio Eskudlark
- : , O K L]
Dep. Moacir Sopelsa
O &) |
Dep. Paulinha
O | O
Dep. Valdir Cobalchini
O 4| |

Despacho: dé-se o prosseguimento regimental.
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= ASSEMBLEIA LEGISLATIVA COM. DE CONSTITUICAD
DO ESTADO DE SANTA CATARINA EJUSTICA

TERMO DE REMESSA

Tendo a Comissao de Constituicdo e Justica, em sua reunido de 19 de
outubro de 2021, exarado Parecer FAVORAVEL a(s) emenda(s) ao Processo
Legislativo n® PL./0148.9/2021, referente ao seu campo tematico, procede-se a
remessa dos autos a Coordenadoria das Comissées para que se dé curso a
tramitacéo do feito nos termos regimentais.

Sala da Comisséao, 19 de outubro de 2021

PALACIO BARRIGAVERDE

Rua Doutor Jorge Luz Fontes, 310 | Centro
88020-900 | Florianodpolis | SC



