EXMO. SR. PRESIDENTE PL 071/2014

A autoria da presente Proposicdo é do

Vereador José Antonio Caldini Crespo.

Trata-se de PL que dispde sobre o
atendimento prioritario aos portadores de doencas raras e estabelece diretrizes
para a promocado da educacdo para as doencas raras e genéticas no ambito do

Municipio de Sorocaba e d& outras providéncias.

As pessoas portadoras de doencgas raras no
ambito do Municipio terdo para si, estendidos os direitos elencados na Lei
Federal n® 10048, de 2000 (Art. 1°); para efeito desta Lei, considera-se portador
de doenca rara o individuo assim diagnosticado por laudo médico (Art. 2°); na
adocao de medidas para a promocao da educacédo para as doencas raras e
genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes: combate ao preconceito e
promocéo da cidadania e da inclusdo social das pessoas com doencas raras e
geneéticas; estimulo a realizacdo de estudos, analises e discussdes sobre

guestdes relativas a doencas raras e genéticas; divulgacdo de informacdes,



estudos e experiéncia nas areas de saude, educacgdo e cidadania relacionadas
com o assunto, visando a qualificacdo e ao planejamento de acdes de combate
ao preconceito e defesa da cidadania da populacdo com doencas raras
genéticas; articulacdo entre as acdes e 0s servicos voltados para as pessoas
com doencas raras genéticas, com vistas a garantir-lhe o desenvolvimento e a
inclusdo social; integracdo ente os 6rgdos e as entidades relacionados com o
tema, visando a qualificacdo dos profissionais que lidam com pessoas com
doencas raras e genéticas e orientacdo dos familiares; controle social da
execucao das acOes e dos projetos relacionados com o tema (Art. 3°); fica
instituido o dia 28 de fevereiro como dia Municipal de Atencédo as Doencas Raras
(Art. 4°); fica instituida a Semana Municipal de Atencdo Para Doencas Raras, a
ser realizada anualmente na ultima semana de fevereiro. A Semana Municipal de
apoio as Pessoas com Doencas Raras tem por finalidade proporcionar a reflexéo
e conscientizacdo sobre o tema, ampliando o nivel de informacédo, divulgacéo,
superacao de preconceitos e atuacdo afirmativa do Municipio e da sociedade civil
sobre esta problematica. A semana Municipal de apoio as Pessoas com Doencas
Raras servird como um espaco para tornar publico e potencializar os estudos que
ja existem sobre estas doencas, auxiliando em seu diagnostico e tratamento. A
Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doencas Raras servirg, igualmente,
para estimular a capacitacdo de profissionais, em nivel de exceléncia na area, e
aprofundar o conhecimento do cenario atualizado de doengas em nosSsO

Municipio (Art. 5°); clausula de despesa (Art. 6°); vigéncia da lei (Art. 7°).

Este Projeto de Lei encontra respaldo em

nosso_Direito Positivo, com_excecdo _dos artigo 1° e 2° | neste diapasao

passa-se a expor:



Dispde este PL nos termos abaixo:

Art. 1°. As pessoas portadoras de doencas raras no ambito
do Municipio de Sorocaba terdo para si, estendidos os
direitos elencados na Lei Federal n° 10.048, de 08 de

novembro de 2000.

Destaca-se que a Lei Federal n°® 10048, de
2000, normatiza sobre prioridade de atendimento as pessoas que especifica, nas
reparticbes publicas e empresas concessionarias de servico publico, ou seja, 0
interesse na matéria que versa este PL é Nacional, extrapolando o interesse

local, sendo que:

A Lei de Regéncia (Lei Federal n°® 10048, de
2000) especifica quais pessoas terdo atendimento prioritario nas reparticdes

publicas e empresas concessiondrias, sdo elas: pessoas portadoras de

deficiéncia, os idosos com idade superior a 60 anos, as lactantes e as

pessoas acompanhada por criancas de colo, frisa-se que:

Conforme nosso sistema juridico, a Unica

forma de impor a administracdo estendendo o atendimento prioritario disposto na
Lei Federal n°® 10048, de 2000 as pessoas portadoras de doencas raras €
alterando tal Lei no ambito do Congresso Nacional, corroborando com tal
afirmacdo sublinha-se que por iniciativa parlamentar esta em tramitacdo na

Camara do Deputados o Projeto de Lei n° 4445/2012, o qual altera a Lei n°



10.048, de 8 de novembro de 2000, para estender as pessoas portadoras de

doencas graves a prioridade de atendimento; salienta-se que:

A suplementacdo a Lei Federal, nos

termos do artigo 30, |l, Constituicdo da Republica, ndo se confunde com

competéncia concorrente com a Unido, para legislar sobre a matéria a nivel

municipal, tal gual ocorre nas disposicoes do artigo 1° deste PL, sendo que:

Para adequacado dos artigos 1° e 2° deste

PL a legislacdo federal, suplementando a mesma, caberia alteracdo dos

mesmos Nos seguintes termos:

Art. 1°. As pessoas portadoras de doencas raras, com
mobilidade reduzida (conforme disposto no art. 5° do
Decreto Federal n° 5.296, de 2 de dezembro de 2004) no
ambito do Municipio terdo para si, estendidos os direitos
elencados na Lei Federal n° 10.048, de 8 de novembro de
2000.

Art. 2°. Para efeito desta Lei, considera-se portador de
doenca rara com mobilidade reduzida (conforme
disposto no art. 5° do Decreto Federal n° 5.296, de 2004)

o individuo assim diagnosticado por laudo médico.

No mais destaca-se que os termos deste PL
ndo impde obrigagdo a Administracdo, apenas estabelece diretrizes para a

promogcdo da educagdo para as doencas raras e genéticas; institui o dia



Municipal de Atencdo as Doengas Raras; bem como a Semana Municipal de
Atencdo Para Doencas Raras, estando tais disposicdées em consonancia com as
Proposicdes apresentadas a nivel estadual, de iniciativa parlamentar, que

normatiza sobre o assunto, das quais destaca-se infra:

Projeto de Lei n® 432/2012

Institui a Semana Estadual de Conscientizacdo sobre
Doencas Raras nas Escolas Publicas do Estado de Sao
Paulo, a realizar-se, anualmente, na primeira semana de

outubro, e da outras providéncias.

Tramitacdo: 29.08.2012/: Parecer favoravel da Comisséao de
Constituicao, Justica e Redacéo.
15.10.2012: Parecer favoravel da Comissdo de Educacéo e

Cultura.

Projeto de Lein® 1.118/2011

Institui o Dia de Conscientizag&do sobre Doengas Raras.

Convertido na Lei 14.806, de 21 de junho de 2012.

Projeto de Lei n°® 648/2011

Dispbe sobre a politica de tratamento de Doencas Raras no

Estado de S&o Paulo e da outras providéncias.



Tramitacdo: 25.10.2011: Parecer favoravel da Comissao de

Constituicao, Justica e Redacéo.

Finalizando conclui-se que este PL encontra
guarida no Direito Patrio; com excecdes das adequacdes sugeridas nos artigos 1°
e 2° desta Proposicdo, as quais se ndo observadas, acarretara vicio de iniciativa
ou inconstitucionalidade formal, por adentrar a competéncia legislativa da Uniao;
no mais, nada a opor, sob o aspecto juridico.

E o parecer.

Sorocaba, 07 de marco de 2.013.

MARCOS MACIEL PEREIRA

ASSESSOR JURIDICO

De acordo:

MARCIA PEGORELLI ANTUNES
Secretaria Juridica



