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as doengas raras e genéticas no ambito do Municipio de Sorocaba e da
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Camara Municipal do Sorocaba

Estado de Sao Paulo

N° PROJETO DE LEIN®  71/2014

Dispoe sobre o atendimento prioritdrio aos portadores de
doencas raras e estabelece diretrizes para a promogio da
educagdo para as doengas raras e genéticas no dmbito do
Municipio de Sorocaba e dad outras providéncins.

A Camara Municipal de Sorocaba decreta:

55 Art. 1° - As pessoas portadoras de doengas 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.

Art. 2° - Para efeitos desta lei, considera-se portador
de doenga rara o individuo assim diagnosticado por laudo médico.

Art. 3° - Na adogao de medidas para a promogio da

educagdo para as doengas raras e genéticas serdo observadas as seguintes
diretrizes:

VIVIMIG 30 TWITIM e

I - combate ao preconceito e promocdo da cidadania
e da inclusdo social das pessoas com doengas raras e genéticas;

9/2-LBEET-6T 2600107 -\ 2-92-

|

Il - estimulo & realizagdo de estudos, anélises e
discussdes sobre questdes relativas a doengas raras e genéticas;

Il - divulgagdo de informagdes, estudos e
experiéncias nas areas de saide, educagdo e cidadania relacionadas com o
assunto, visando a qualificagdo e ao planejamento de agdes de combate ao
preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doengas raras e genéticas;

IV - articulacdo entre as agdes e os servicos voltados
para as pessoas com doengas raras e genéticas, com vistas a garantir-lhes ¢-
desenvolvimento integral e a inclusao social;

V - integracdo entre os Orgdos e as entidades
relacionados com o tema, visando a qualificacdo dos profissionais que lidam
com pessoas com doengas raras e genéticas e orientagio dos familiares; 'lt
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Estado de Sao Paulo

VI - controle social da execucdo das agdes e dos
projetos relacionados com o tema.

Art. 4° - Fica instituido o dia 28 de fevereiro como Dia
Municipal de Atengdo as Doengas Raras.

Art. 5° Fica instituida a Semana Municipal de
Atencao as Doencas Raras, a ser realizada anualmente na iltima semana de
fevereiro.

§ 1° - A semana Municipal de Apoio as Pessoas com
Doencgas Raras tem por finalidade proporcionar a reflexao e conscientizagao
sobre o tema, ampliando o nivel de informagdo, divulgagdo, superacio de
preconceitos e atuagdo afirmativa do Municipio e da sociedade civil sobre esta
problematica.

§ 2° - A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com
Doengas Raras servird como um espago para tornar publico e potencializar os
estudos que jA existem sobre estas doengas, auxiliando em seu diagnéstico e
tratamento. -

§ 3° - A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com
Doengas Raras servird, igualmente, para estimular a capacitagio de
profissionais, em nivel de exceléncia na area, e aprofundar o conhecimento do
cendrio atualizado de doengas raras em nosso Municipio.

Art. 6° - As despesas com a execugdo da presente Lei
correrdo por conta de verba orcamentaria propria.

Art. 7° - Esta lei entra em vigor na data de sua
publicagdo. A

Sala dq ssoes, em 24 de fevereiro de 2014.
f /
José Cresp
Vereador

Camara Municipal de Sorocaba
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Estado de Sao Paulo

N©° JusTiFICATIVA:

O presente projeto de lei tem por objetivo assegurar aos portadores de
doengas raras prioridade de atendimento, nos termos da Lei Federal n° 10.048, de
08 de novembro de 2000.

‘A referida Lei assegura as pessoas portadoras de deficiéncia, aos
idosos com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos, as gestantes, as lactantes e
as pessoas acompanhadas por criancas de colo, atendimento prioritirio nas
reparticdes publicas, empresas concessiondrias de servigos publicos, institui¢oes
financeiras.

A mencionada lei também dispSe que as empresas publicas de
transporte e as concessiondrias de transporte coletivo reservardo assentos,
devidamente identificados as pessoas portadoras de deficiéncia, aos idosos com
idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos, as gestantes, as lactantes e as pessoas
acompanhadas por criangas de colo.

As pessoas portadoras de doengas raras também merecem o mesmo
atendimento prioritario, uma vez que possuem limitagdes idénticas ou até maiores,
porém nao tém dispensado o mesmo atendimento nas reparticdes publicas,
empresas concessiondrias de servigos ptblicos e institui¢des financeiras.

Cedi¢co que as pessoas portadoras de doencgas raras desenvolvem
deficiéncia fisica e mentais de varias espécies e, por isso, naopodem ter negado o
direito de atendimento prioritario em conformidade com os preceitos da legislagao
federal.

Ademais, a Lei n® 12.435/2011 alterou o conceito de pessoa com
deficiéncia. Atualmente considera-se pessoa com deficiéncia "aquela que tem
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais,
em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagido plena e
efetiva na sociedade com as demais pessoas; além de ter impedimentos de longo
prazo, ou seja, aqueles que incapacitam a pessoa com deficiéncia para a vida
independente e para o trabalho pelo prazo minimo de 2 (dois) anos."

E impossivel, no Estado Democritico de Direito e diante do
consagrado principic da igualdade, dispensar tratamento diferenciado a pessoas
que possuem as mesmas limitagdes. E injusto que o portador de doengas raras, que
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Gamara Municial do Sorocata

Estado de Sao Paulo

No desenvolve deficiéncias e tém limitagdes idénticas aquelas das pessoas elencadas na
legislagdo federal ndo tenha assegurado os mesmos direitos.

As doengas raras caracterizam-se pela ampla diversidade de
distarbios e sintomas que apresentam e variam néo s6 de doenga para doenga, mas
também de doente para doente que sofre da mesma doenga.

O fenémeno das doengas raras é recente. Até ha pouco tempo, os
sistemas de saude e as politicas pablicas as ignoravam largamente. Elas precisam
fazer parte do referencial de doengas a serem atuadas em nivel de politica piblica.
Nos casos em que se dispde um tratamento preventivo, este tem se demonstrado
eficaz.

Assim como ‘as doengas genéticas, as doengas raras precisam de
muita atengio por parte da populagdo e das autoridades ptblicas.

Das mais de sete mil doencas raras conhecidas, menos de 10%
contam com tratamento especifico e a maioria de seus portadores passam anos até
obter diagnéstico correto. Segundo o Portal Brasil, sao doengas raras atendidas pelo
SUS: ictioses hereditirias, hipoparatireoidisnio, insuficiéncia adrenal primdria (doenga de
Addison), hiperplasia adrenal congénita, hipotireoidisnio congénito, angioedema, deficiéncin
de hormédnio do crescimento (hipopituitarismo), sindrome de Turner, fibrose cistica -
manifestacbes pulmonares e insuficiéncia pancredtica, miastenia gravis, doenca celinca,
esclerose nuiltipla, doenca de Croln, fenilcetoniiria, doenga de Gaucher, doenga de Wilson e
osteogenesis intperfecta.

Este projeto de lei além de assegurar aos portadores de doengas raras
prioridade no atendimento, quer propiciar no dmbito do municipio de Sorocaba,
sejam implementadas politicas que sirvam para produzir conhecimento sobre o
assunto e provoque a sensibilizagdo da populagdo quanto ao problema. O préprio
conhecimento médico e cientifico acerca de doengas raras é escasso. A aquisigao e a
difusao de conhecimento cientifico é a base vital para a identificagiao das doencas e,
ainda mais importante, para a investigacdo de novos procedimentos em nivel de
diagnéstico e terapéutico.

No dia 28 de fevereiro é celebrado o Dia Mundial das Doengas Raras,
chamando a aten¢do da populacdo e dos profissionais de satide sobre a falta de
recursos para o diagnostico e tratamento de doengas que a maioria das pessoas nao ~
conhece. £ também um alerta dos pacientes para a falta de médicos, hospitais,
laboratoérios especializados e principalmente o alto custo dos tratamentos.
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Gamara Municihal do Sorocaba

Estado de S&o Paulo

NO Temos a expectativa de contribuir para o combate ao preconceito e a
promocao da cidadania e da inclusdo social das pessoas com doengas raras e
genéticas, por meio de estimulo a realizacdo de estudos, andlises e discussdes sobre
o tema, com a respectiva divulgagdo de informagdes, estudos e experiéncias a
respeito, inclusive instituindo o dia de atengao especial as doengas raras e genéticas
e também a semana estadual com o mesmo objetivo.

A inten¢do nao é comemorar, mas conscientizar a sociedade e as
autoridades para o conhecimento dessas doengas, em sua maioria graves,
incurdveis, cronicas e quase sempre degenerativas e progressivas.

Por isso apresentamos este projeto de lei e esperamos o apoio de
nossos nobres pares para sua aprovagao. /

Sala das Sessdes, em 24 de fevereiro de 2(14.
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RECIBO DE ENVIO DE PROPOSICAO

Cadigo do Documento: Tipo de Proposicio:
P987204848/901 Projeto de Lei

Autor: Data de Envio:
José Crespo 26/02/2014

Descrigao:
Dispde sobre atendimento prioritario aos portadores de doengas raras e
estabelece diretrizes

Declaro que o conteddo do texto impresso em anexo € idéntico ao contetido
enviado eletronicamente por meio do sistema SAPL para esta proposigdo.
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Estado de Séo Paulo

SECRETARIA JURIDICA

EXMO. SR. PRESIDENTE PL 071/2014

A autoria da presente Proposicdo é do

Vereador José Antonio Caldini Crespo.

Trata-se de PL que dispbe sobre o
atendimento prioritario aos portadores de doencgas raras e estabelece diretrizes
para a promog¢ao da educagao para as doengas raras e genéticas no dmbito do

Municipio de Sorocaba e da outras providéncias.

As pessoas portadoras de doengas raras no
ambito do Municipio terac para si, estendidos os direitos elencados na Lei
Federal n°® 10048, de 2000 (Art. 1°); para efeito desta Lei, considera-se portador
de doenga rara o individuo assim diagnosticade por laudo médico (Art. 2°); na
ado¢do de medidas para a promogao da educagaoc para as doengas raras e
genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes: combate ao preconceito e
promogac da cidadania e da inclusdo social das pessoas com doengas raras e
genéticas; estimulo a realizagdo de estudos, analises e discussdes sobre

questdes relativas a doencgas raras e genéticas; divulgacédo de informagdes,

%m Municipad de Sorocaba
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SECRETARIA JURIDICA

estudos e experiéncia nas areas de saude, educagéo e cidadania relacionadas
com o assunto, visando a qualificagao e ao planejamento de agdes de combate
ao ‘preconceito e defesa da cidadania da populacdo com doengas raras
genéticas,; articulagdo entre as agdes e os servicos voltados para as pessoas
com doengas raras genéticas, com vistas a garantir-lhe o desenvolvimento e a
inclusdo social; integragao ente os orgdos e as entidades relacionados com 0
tema, visando a qualificagdo dos profissionais que lidam com pessoas com
doengas raras € genéticas e orientagdo dos familiares; controle social da
execugdo das agbes e dos projetos relacionados com o tema (Art. 3°), fica
instituido o dia 28 de fevereiro como dia Municipal de Atengao as Doencas Raras
(Art. 4°); fica instituida a Semana Municipal de Atencéo Para Doengas Raras, a
ser realizada anualmente na (ltima semana de fevereiro. A Semana Municipal de
apoio as Pessoas com Doengas Raras tem por finalidade proporcionar a reflexdo
e conscientizagao sobre o tema, ampliando o nivel de informacgéo, divuigagao,
superagao de preconceitos e atuagao afirmativa do Municipio e da sociedade civil
sobre esta problematica. A semana Municipal de apoio as Pessoas com Doengas
Raras servira 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 Doengas Raras servira, igualmente,
para estimular a capacitagao de profissionais, em nivel de exceléncia na area, e
aprofundar o conhecimento do cenario atualizado de doengas em nosso
Municipio (Art. 5°); clausula de despesa (Art. 6°); vigéncia da lei (Art. 7°).

Este Projeto de Lei encontra respaldo em

nosso Direito Positivo, com excecido dos artigo 1° e 2° , neste diapasao

passa-se a expor:
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SECRETARIA JURIDICA

Dispde este PL nos termos abaixo:

Art. 1°. As pessoas portadoras de doengas raras no dmbito
do Municipio de Sorocaba terdo para si, estendidos 0s
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 plblicas e empresas concessionarias de servigo publico, ou seja, o
interesse na matéria que versa este PL & Nacional, extrapolando o interesse

local, sendo que:

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

publicas e empresas concessionarias, sdo elas: pessoas portadoras de

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

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

Conforme nosso sistema juridico, a Unica

forma de impor a administragio estendendo o atendimento prioritario disposto na
Lei Federal n°® 10048, de 2000 as pessoas portadoras de doencas raras é
alterando tal Lei no ambitoc do Congresso Nacional, corroborando com tal
afirmagao sublinha-se que por iniciativa parlamentar estd em tramitagdo na

Camara do Deputados o Projeto de Lei n°® 4445/2012, o qual altera a Lei n°
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10.048, de 8 de novembro de 2000, para estender as pessoas portadoras de

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

A suplementacido a Lei Federal, nos

termos do_artigo 30, ll, Constituicio da Republica, ndo se confunde com

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

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

Para adequacao dos artigos 1° e 2° deste

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

mesmos nos seguintes termos:

Art. 1° As pessoas portadoras de doengas 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
doenga 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
nao impbe obrigacao a Administragdo, apenas estabelece diretrizes para a

promogdo da educagdo para as doengas raras e genéticas; institui o dia

T




Camara Municifal do Sorocaba

Estado de Sao Paulo

SECRETARIA JURIDICA

Municipal de Atengao as Doencgas Raras; bem como a Semana Municipal de
Atencao Para Doengas Raras, estando tais disposigdes em consonancia com as
Proposigbes 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 Conscientizagdo sobre
Doengas Raras nas Escolas Publicas do Estado de Séo
Paulo, a realizar-se, anualmente, na primeira semana de

outubro, e da outras providéncias.

Tramitagdo: 29.08.2012/: Parecer favoravel da Comisséo de
Constituigdo, Justica e Redagéo.
15.10.2012: Parecer favoravel da Comissao de Educagdo e

Cultura.

Projeto de Lei n°® 1.118/2011

Institui o Dia de Conscientizagdo sobre Doencgas 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 Doengas Raras no

Estado de Sdo Paulo e da outras providéncias.
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SECRETARIA JURIDICA

Tramitagdo: 25.10.2011: Parecer favoravel da Comissédo de

Constituigdo, Justica e Redagéo.

Finalizando conclui-se que este PL encontra
guarida no Direito Patrio, com exceg¢bes das adequagdes sugeridas nos artigos 1°
e 2° desta Proposicao, as quais se ndo observadas, acarretara vicio de iniciativa
ou inconstitucionalidade formal, por adentrar a competéncia legislativa da Uni&o;

no mais, nada a opor, sob o aspecto juridico.

E o parecer.

Sorocaba, 07 de margo de 2.013.

/\'? C ’
MARCOS MACIEL PEREIRA

el
p ASSESSOR JURIDICO

De acordo:

L«
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Gamara Municital de Sorocala

Estado de Sao Pauio

o _
N COMISSAO DE JUSTICA

SOBRE: o Projeto de Lei n°® 71/2014, de autoria do Edil José Antonio Caldini
Crespo, que dispde sobre o atendimento prioritdrio aos portadores de
doengas raras e estabelece diretrizes para a promog¢io da educagio para as
doengas raras ¢ genéticas no dmbito do municipio de Sorocaba e da outras
providéncias.

Conforme o Art. 51 do Regimento Interno da Camara
Municipal de Sorocaba, indico para relator deste Projeto o Vereador Mdrio
Marte Marinho Janior, que deverd observar o § 1° devendo emitir seu

parecer conforme os § § 2° e 3° do mesmo artigo.

S/C., 5de maio de 2014.

RINHO JUNIOR

Comissio

MARIO MARTE M

Presidente
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Estado de Sao Paulo

COMISSAO DE JUSTICA
RELATOR: Vereador Mirio Marte Marinho Janior
PL 71/2014

Trata-se de Projeto de Lei de autoria do nobre Vereador José
Antonio Caldini Crespo, que “Dispée sobre o atendimento prioritirio aos portadores de
doengas raras e estabelece diretrizes para a promogdo dn educagdo para as doengas raras e
genéticas no dmbito do Municipio de Sorocaba e dii outras providéncins”.

De inicio, a proposicgao foi encaminhada & D. Secretaria
Juridica, para exame da matéria, quanto aos aspectos legais e constltuaonals, que
exarou parecer favoravel ao projeto, com ressalvas {fls. 08/13).

Na sequéncia de sua tramitacdo legislativa, vem, agora, a esta
Comissdo de Justica para ser apreciada.

Procedendo a andlise da propositura, constatamos que ela estd
em consonancia com o nosso direito positivo, com excecdo dos arts. 1° e 2°. Isso
porgue, ndo pode o Municipio inovar a legislacdo federal (Lei n° 10.048, de 8 de
novembro de 2000) criando obrigagdes ali ndo previstas; a competéncia municipal
reside apenas no campo da suplementagdo, 0 que ndo ocorre nos referidos
dispositivos.

Frise-se que, as irregularidades apontadas poderdao ser
sanadas com a apresentacio de emendas aos arts. 1° e 2° nos termos do proposto pela
D. Secretaria Juridica as fls. 11.

Ante o exposto, a proposicdo como se apresenta &
inconstitucional, uma vez que os arts 1° e 2° invadem competéncia legislativa
privativa da Unido.

S/C., 5 de maio de 2014.
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Estado de Sao Paulo

EMENDA N° OA
PROJETO DE LEIN®71/2014

MODIFICATIVA X' ADITIVA [ | SUPRESSIVA [ ] RESTRITIVA[ |

Altera o artigo 1° deste PL, suplementando o
mesmo a Legislagdo Federal, com a seguinte redagao:

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

JUSTIFICATIVA:

Esta emenda pretende aprimorar o projeto
de Lei 71/14.

Considerando a importancia deste Artigo 1°
aos municipes portadores de doengas raras, com mobilidade
reduzida, solicito a aprovacdo do mesmo pelos colegas de
Plenaério. ,
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Cimara Municifal do Srocal

Estado de Sao Paulo

COMISSAO DE JUSTICA

SOBRE: a Emenda n® 01 ¢ o Projeto de Lei n° 71/2014, de autoria do Edil José
Antonio Caldini Crespo, que dispde sobre o atendimento prioritirio aos
portadores de doengas raras e estabelece diretrizes para a promogédo da
educagdo para as doengas raras ¢ genéticas no dmbito do municipio de
Sorocaba e da outras providéncias.

A Emenda n°® 0] estd condizente com nosso direito positivo € sanou a
inconstitucionalidade do Projeto de Lei em anilise.

Dessa forma, nada a opor sob o aspecto legal da emenda n° 01 e do Projeto
de Lei n® 71/2014.

S/C., 29 de maio de 2014.

.
\

el
) . \ (’, m ’ ) i
MARIO MARTE MARINHO JUNIOR
‘ President

\-

JESSE LOURES BE MORAES
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Estado de Sao Paulo

COMISSAO DE ECONOMIA, FINANCAS, ORCAMENTO E
PARCERIAS

SOBRE: a Emenda n° 01 ao Projeto de Lei n°® 71/2014, de autoria do Edil José
Antonio Caldini Crespo, que dispde sobre o atendimento prioritario aos
portadores de doengas raras e estabelece diretrizes para a promogfo da

educagdo para as doengas raras e genéticas no dmbito do municipio de
Sorocaba e da outras providéncias.

Pela aprovagio.

S/C., 29 de maio de 2014.

NE ‘BONADO SILVEIRA
‘Presidente
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Estado de Sao Paulo

COMISSAO DE SAUDE PUBLICA

SOBRE: a Emenda n° 01 ao Projeto de Lei.n® 71/2014, de autoria do Edil José
Antonio Caldini Crespo, que dispde sobre o atendimento prioritario aos
portadores de doengas raras e estabelece diretrizes para a promogdo da
educacio para as doencgas raras e genéticas no dmbito do municipio de
Sorocaba e da outras providéncias.

Pela aprovagéo.

S{C., 29 de maio de 2014.
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COMISSAO DE REDACAO - PL n. 712014

SOBRE: Dispoe sobre o atendimento prioritirio aos portadores de doencas raras
¢ estabelece diretrizes para a promocio da cducac¢io para as doencas raras e
genéticas no Ambito do municipio de Sorocaba e da outras providéncias.

Esta comissio apresenta a seguinte redagio:

A Camara Municipal de Sorocaba decreta:

Art. 1° As pessoas portadoras de doengas raras, com mobilidade
reduzida (conforme disposto no art. 5° do Decreto Federal n® 5.296, de 2 de dezembro de
2004) no &mbito do Municipio terdo para si estendidos os direitos elencados na Lei Federal n®
10.048. de 08 de novembro de 2000.

Art. 2° Para efeitos desta Lei, considera-se portador de doenga
rara o individuo assim diagnosticado por laudo médico.

Art. 3° Na adogdo de medidas para a promogdo da educagéo
para as doengas raras ¢ genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes:

I - combate ao preconceito e promogdo da cidadania ¢ da
inclusdo social das pessoas com doengas raras e genéticas;

II - estimulo a realizagdo de estudos, andlises e discussdes sobre
questdes relativas a doengas raras € genéticas;

[T - divulgagio de informagdes, estudos e experiéncias nas areas
de saude,’educacdo e cidadania relacionadas com o assunto. visando a qualificagio e ao
planejamento de ag¢des de combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagio com
doengas raras e genéticas;

IV - articulagdo entre as agdes e os servigos voltados para as
pessoas com doengas raras ¢ genéticas, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral
e a inclusfo social;

V - integragfo entre os Orgdos e as entidades relacionados com o
tema, visando a qualificagdo dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras €
genéticas e orientagdo dos familiares;

"
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VI - controle social da execugdio das a¢des e dos projetos
relacionados com o tema.

Art. 4° Fica instituido o dia 28 de fevereiro como Dia Municipal
de Atengdo as Doencgas Raras.

Art. 5° Fica instituida a Semana Municipal de Atencgdo as
Doengas Raras, a ser realizada anualmente na altima semana de fevereiro.

§ 1° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas
Raras tem por finalidade proporcionar a reflexdo e conscientizagfo sobre o tema, ampliando o
nivel de informagdo, divulgacdo, superagdo de preconceitos e atuagdo afirmativa do
Municipio e da sociedade civil sobre esta problematica.

§-2° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas
Raras servird como um espago para tornar publico e potencializar os estudos que ja existem
sobre estas doengas, auxiliando em seu diagnostico e tratamento.

§ 3° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas
Raras servird, igualmente, para estimular a capacitagdo de profissionais, em nivel de
exceléncia na area. e aprofundar o conhecimento do cenario atualizado de doengas raras em
nosso Municipio.

Art. 6° As despesas com a execugdo da presente Lei correrdo
por conta de verba or¢amentaria propria.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

S/C., 06

ROD

JESSE LOURES DE MORAES
embry /)

Rosa/ F 4

S

Cimara Municifal de Forocata
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0 T
NS¢ NE1s Sorocaba, 03 de julho de 2014.

Excelentissimo Senhor,

Estamos encaminhando a Vossa Exceléncia, os
Autografos ns 176, 177, 178, 179, 180, 181, 182, 183, 184, 185, 186, 187, 188 e
189/2014, aos Projetos de Lei n° 415, 4i6, 505/2013, 19, 71, 159, 177, 96, 185, 206,
2i4, 220, 225 e 243/2014, respectivamente, j4 aprovados em definitivo por este

Legislativo.

Sendo s6 o que nos apresenta para o momento,

subscrevemo-nos,

Atenciosa ment/e//'
-~
P .-"
.,.’ & ,/ s

7o a
’ -
S ay
Al

GERVINO CLAYDIO GONCALVES

///es;ﬁlen te

Ao

Excelentissimo Senhor
Engenheiro ANTONIO CARLOS PANNUNZIO
Dignissimo Prefeito Municipal de

ANV A nA
WA AN L)

o
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-
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N° AUTOGRAFO N° 180/2014

PREFEITURA MUNICIPAL DE SOROCABA

LEIN® DE DE DE 2014

Dispde sobre o atendimento prioritirio aos portadores
de doengas raras e estabelece diretrizes para a
promog¢io da educacgio para as doencas raras e
genéticas no Ambite do municipio de Sorocaba ¢ da
outras providéncias.

PROJETO DE LEIN® 71/2014, DO EDIL JOSE ANTONIO CALDINI CRESPO

A Camara Municipal de Sorocaba decreta:

Art. 1° As pessoas portadoras de docngas 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 terdio para si estendidos os direitos clencados na Lei Federal n®
10.048, de 08 de novembro de 2000.

Art. 2° Para efeitos desta Lei. considera-se portador de doenca
rara o individuo assim diagnosticado por laudo médico.

Art. 3° Na adogio de medidas para a promogdo da educagéo
para as doengas raras € genéticas serdo obscrvadas as seguintes diretrizes: :

| - combate ao preconceito ¢ promogdo da cidadania ¢ da
inclusdo social das pessoas com doengas raras e gencticas;

11 - estimulo a realizagio de estudos, andlises ¢ discussdes sobre-
questdes relativas a doengas raras e genéticas; // .

11 - divulgagio de informagdes. estudos ¢ experiéncias nas grieas
de saude, educaciio e cidadania relacionadas com o assunto. visando a qualificac e ao
planejamento de agdes de combate ao preconceito ¢ defesa da cidadania da popul
doencgas raras e genéticas; '

LA
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IV - articulagdo entre as agdes e os servigos voltados para as
pessoas com docngas raras e genéticas, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral
¢ a inclusdo social:

V - integragdo entre 0s 0rgaos ¢ as entidades relacionados com o
tema, visando a qualificagio dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e
genéticas e onientagdo dos familiares;

VI - controle social da execugido das agdes e dos projetos
rclacionados com o tema.

Art. 4° Fica instituido o dia 28 de tevereiro como Dia Municipal
dc Atengiio as Docngas Raras.

Art. 3° Tica instituida a Semana Municipal de Atengdo as
Doengas Raras, a ser realizada anualmente na dltima semana de fevereiro.

§ 1° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas
Raras tem por finalidade proporcionar a reflexdo ¢ conscientizag@o sobre o tema. ampliando o
nivel de informagfo, divulgagdo, supcragdo de preconceitos e atuvagdo atirmativa do
Municipio ¢ da sociedade civil sobre esta problematica.

§ 2° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas
Raras servira como um ¢spago para tornar publico e potencializar os estudos que ja existem
sobre estas doengas, auxiliando em seu diagnostico ¢ tratamento.

§ 3* A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas
Raras servira, igualmente. para estimular a capacitagdo de profissionais, em nivel de
exceléncia na area. e aprofundar o conhecimento do cendrio atualizado de doengas raras em
nosso Municipio.

Art. 6° As despesas com a exccugdio da presente Ler correr,
por conta de verba orgamentaria propria.

Art. 7° Esta [ei entra em vigor na data de sua public

Rosa/

(4]
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PREFEITURA DE SOROCABA

Sorocaba, 24 de Julho de 2014.

Oficio n® 48/2014
Processo n® 19.649/2014
Ref. a0 Autografo n® 180/2014 (PL n° 71/2014)

Senhor Presidente,

Pelo presente, informamos que serd sancionado o Projeto de Lei n°
71/2014.

Porém, conforme criteriosa manifestagio da  Secretaria de
Desenvolvimento Social, algumas expressdes mereceriam adequagdo aos modernos conceitos da
medicina, razio porque enviamos as razdes técnicas abaixo para eventual adequagdo do texto
por meio de novo projeto de lei de autoria desta Casa.

A scguir as razdes:

“Que esta SEDES, ndo concorda com a proposta da presente Lei
na forma como esta redigida isso, por que;

1- Em relagdo ao Artigo 1% As pessoas ndo s&o
“portadores/portadoras” de enfermidades, deficiéncias ou situagbes semelhantes.

2- Muito embora, as leis e decretos antigos ainda utifizem o'

termo é necessario atualizar o quanto urgente possivel. A sociedade tem
acompanhar as constantes modificagdes. Nesse caso, a respeitavel Camara dos
Vereadores de Sorocaba, ndo pode ficar ao largo.

3- A analogia é um dos institutos de Direito que devem ser
levados a efeito para boa e correla interpretacdo dos textos e palavras. Nesse
sentido, a reflexdo a fazer é que:

4- Fazendo analogia do entendimento predominante em
relagdo aos deficientes, a ponderagao retira 0 termo “portador’. Isso vale dizer
que, para ser considerado “portador’ € necessario considerar que 0 agente traz
consigo alguma coisa, e/ou aquifo que se porta, seja passivel de mudar de um
para outro. Qu sefa, & compreensao que se deve fazer é no sentido de que, algo
que possa ser transferido a um terceiro.

a) A deficiéncia que € pessoal, personalissima, por
exemplo, ndo pode ser transferida, a quem, quer que seja, logo, ndo estad sendo
portada, mas a pessoa esta com a deficiéncia em si mesma (grifo nosso),

b) As doengas raras ou ndo, salvo aquelas que sdo de
contagio, também ndo podem ser transferidas, a qualquer pessoa. Ndo seria
razoavel dizer que, esta ou aquela pessoa estaria portando a doenga “X";
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PREFEITURA DE SOROCABA

¢) Na ementa da proposta desta Lei estd prevista a
promogao da “educagdo”. Ora, flagrante o equivoco, pois, se tal é o objetivo, com
mais raz8o proceda-se a terminologia correta e adequada ao fato.

d) A sugestdo vai ac sentido de que se corrija o texto, que
na nova redacdo se abstraia a expressdo ‘portsdora’, para que se atenda
inclusive a finalidade social que a lei acredita-se, esta a se propor.”

5 Em relagéo ao Artigo 2° - Segundo as literaturas medicas,
a classificagdo da doenga ndo tem caracteristica de dizer Se € rara ou comum.
Trata-se de laudo médico que identifica a doenga conforme CID. '

. a) O laudo terda como caracteristica depois de anamnese
identificar que ha uma patologia:

b} Que para aquela palologia sera recomendado o

tratamento "x" ou °y’;

6- Em recente publicagéo, afirma-se: ‘quando se trata de
doengas raras, ndo existe unanimidade sequer em relagdo ao seu conceito. Em
comum, apenas a definicdo de que pertencem ao grupo das doengas que afetam
uma pequena parcela da popufagdo. De modo geral,” analisando-se 0s varios
conceitos adotados no mundo. é possivel situar as doengas raras na faixa das que

possuem prevaléncia maxima variavel de 0.5 a 7 por 10.000 habitantes. Esse -

dado, que aparentemente pode parece irrelevante, é fundamental para definir o
eécopo e amplitude das politicas oficiais desenvolvidas por cada pais. Na
comparagdo com eles, o Brasil estd um passo atrés: assim, como nao conta com
uma politica especifica para doengas raras, tampouco possui um conceito oficial
para defini-las...” (Revista Interfarma — Doengas Raras: Contribuigbes para uma

" Politica Nacional. Sd0 Paulo - Margo de 2013 - Edigbes Especiais Satde. Volume
V).

7- Em relagdo a Artigo 3° = Adogdo de medidas para a
promogao da educagéo. ‘

a) Quanto ao Inciso “I" A compreensdo da palavra
‘preconceito” esta equivocada. lsso por que, qualquer pessoa pode sentir
preconceito em relagdo & algo que lhe é desconhecido. 1sso vale dizer ainda, que

o conceito ndo foi formado a respeito daquilo que se tem conhecimento parcial ou
diminuido.

b) A mesma expressdo traz a ideia de ‘combate ao
preconceito”. Ndo parece correlo o termo numa proposta de lei que pretende falar
de ‘promogdo da educagio” ’
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Exmo. Sr.

GERVINO CLAUDIO GONGALVES
DD. Presidente da Camara Municipal de
SOROCABA

‘Oficio 45 -Aut. 180 e PL 71/2014

PREFEITURA DE SOROCABA

¢) A percepcdo do equivoco fica mais clara ainda, pois, ao
concluir o inciso em comento, 0 autor do projeto acerta utilizando a expressao
“pessoas com doengas...".

d) A guisa de melhor esclarecer é importante destacar que
as palavras preconceito e discriminagdo estdo sendo confundidas. A primeira ja foi
tratada no item ‘s”. A segunda trata-se de crime, que ndo se pode atribuir &
primeira.

e) Todas as praticas discriminatorias devem ser sim
rechagadas. Néo & isso que se identifica no presente projeto. O preconceito acaba
sendo logo vencido, na medida que a clareza é demonstrada em relagio ao fato
ou assunto em discusséo.

f)  Por derradeiro, se a pretensdo da Lei é promogdo da
educagao, é fundamental que trate as palavras na medida da sua real definigdo. O
vernaculo carreto contribui para a finalidade da Lei.

g) A observacdo se revela necessaria, pois, o interprete da
Lei ndo pode ter duvidas no instante da sua aplicagdo. Quanto ao legislador, esse
tem obrigagdo de deixar claro a sua pretensao.

8- Em relagdo ao Artigo 5° § 1°- Do presente, é necessario
ponderar que se trata de ufopia, a oragdo “superacdo de preconceitos’. Os
preconceitos sempre existiram e existirdo, na medida em que as pessoas
exercitam sua capacidade intelectiva.

a) Impedir os preconceitos seria parar a capacidade
construtiva que todo ser humano precisa exercitar;

_ b) A discriminagdo é ato abominavel que ndo deve ser
aceito seja em que esfera ou espécie for,”

Sem mais,
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No “MUNICIPIO DE SOROCABA” 25 DE JULHO DE 2014 / N° 1.645
"FOLHA 1 DE 2
;_._._._._....._._._._._._._._._._._._I
| |

" (Processo n° 19.6498/2014)
| i LE! N° 10.912, DE 24 DE JULHO DE 2 014, - 2 |
(Dispbe sobre o atendimento prioritario aos portadores de doencas raras e estabelece diretrizes para a promogao da educagao para as doengas raras e
i genéticas no &mbito do Municipio de Sorocaba e da outras providéncias). -
Projeto de Lei n® 71/2014 — autoria do Vereador JOSE ANTONIO CALDINI CRESPO. I
I A Camara Municipal de Sorocaba decreta e eu promulgo a seguinte Lei:
i Art. 1° As pessoas portadoras de doengas raras, com mobilidade reduzida (conforme disposto no Art. 5° do Decreto Federal n® 5.296, de 2 de Dezembro L
" 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.
I Art, 2° Para efeitos desta Lei considera-se portador de doenga rara o individuo assim diagnosticado por laudo médico. I
Art. 3° Na adogdo de medidas para a promogao da educagio para as doengas raras e genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes: -
" | - combate ao preconceito e promog&o da cidadania e da inclusdo social das p com doengas raras e genéticas;
I Il - estimulo & realizag#o de estudas, andlises e discussbes sobre questies relativas a doengas raras e genéticas; I
1 - divulgagdo de informacdes, estudos e experiéncias nas reas de satide, educaqau e cidadania relacionadas com o assunto, visando & qualificagio F
" e ao planejamento de agbes de combate ao ito e defesa da cidadani; lagao com doengas raras e genéticas;
V- ammlaqanenmasaqmenssannvaspamaspmmmdnanwramegenéﬁm com vistas a garantir-Ihes o desenvolvimento I
I integral e a inclusdo social;
. V - integragao entre os 6rgdos e as entidades relacionados com o tema, visando a qualificagéo dos profissionais que lidam com pessoas com doencas L
raras  genéticas e orientagéo dos familiares; I
| VI - controle social da execugdo das agbes e dos projetos refacionades com o tema.
Art. 4° Fica instituido o dia 28 de Fevereiro como Dia Municipal de Atenggo as Doencas Raras. .
" Art. 5° Fica instituida a Semana Municipal de Atencéo as Doencas Raras, a ser realizada anualmente na Gltima semana de fevereiro.
I § 1° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas Raras tem por finalidade pmpminnaramﬁexﬁnecunsdenﬂmﬂnsohreommn. I
am;;ll!m nivel de informagéo, divulgagdo, superacao de preconceitos e atuacio afirmativa do Municipio e da sociedade civil sobre esta .
- prof
§2° A Semana Municipal de Apoio &s Pessoas com Doengas Raras servird como um espago para tomar piblico e potencializar os estudos que ja |
I existem sobre estas doengas, auxiliando em seu diagnéstico e tratamento.
W Lei n® 10.912, de 24/7/2014 - fis. 2. u
§ 3° A Semana Municipal de Apoio &s Pessoas com Doengas Raras servira, igualmente, para estimular a capacitagdo de profissionais, em nivel de I
I exceléncia na érea, e aprofundar o conhecimento do cendrio atualizado de doencas raras em nosso Municipio.
Art. 6° As despesas com a execugdo da presente Lei correrdo por conta de verba orgamentéria propria. ¥
] Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo,
| Palcio dos Tropeiros, em 24 de Julho de 2 014, 359° da Fundagio de Sorocaba. |
ANTONIO CARLOS PANNUNZIO .
. Prefeito Municipal
MAURICIO JORGE DE FREITAS |
| Secretdrio de Negocios Juridicos
- JOAO LEANDRO DA COSTA FILHO "
Secretario de Governo e Seguranca Comunitiria
I Publicada na Divisio de Controle de Documentos e Atos Oficiais, na data supra. I
VIVIANE DA MOTTA BERTO .
= Chefe da Divisdo de Controle de Documentos e Atos Dficiais
I Lei n® 10.912, de 24/7/2014 —fis. 3. I
|
l -
y I
I
I 1
.
| 1
-
I |
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NO _ “MUNICIPIO DE SOROCABA” 25 DE JULHO DE 2014 / N° 1.645
FOLHA 2 DE 2
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JUSTIFICATIVA:

ummpmjemdeummmrwieﬂmmawmmmnwmmmnamm.mmmmmmmu.m I
de 08 de Novembro de 2000.A referida Lei assegura as pessoas portadoras de deficiéncia, aos idosos com idade igual ou superior a 60 (sessenta)
anm.asgestamas.aslammeasmmm.wmmm.mmmmmmmm.mm i -
concessiondrias de servios piblicos, instituigdes financeiras.A mencionada Lei também dispde que as empresas plblicas de transporte e as
conceasinniriasdeuwmweﬁwmmmmw“mwnmdemnd&mmmsmm I
igual ou superior a 60 (sessenta) anos, mgmmummgmmmmwcﬁmmdemmmmmam
rarastambémmmwmbmwnnammmmmmﬂmmmqmmmﬂmMnﬁmwaﬁmmwmﬂmdhwlaado "
0 mesmo atendimento nas repartigbes pibiicas, empresas concessionérias de servigos piblicos e instituigdes financeiras. Cedigo que as pessoas
pumdofasdaduermsmmsdmwmmdaﬁclénc‘laﬁslmamentalsdeviﬁmsspﬂclese.purlsm,nﬁnmdemhrnsmﬂnodimhduahrﬂlmm I
prioritario em conformidade com os preceitos da Legislagao Federal. Ademais, a Lei n° 12.435/2011 alterou o conceito de pessoa com deficiéncia.
Atualmente considera-se pessoa com deficiéncia “aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais, =
em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade com as demals pessoas; além de ter impedimentos I
de Iun%npmm.uuuja.aqualesqnelmcthm a pessoa com deficiéncia para a vida independente e para o frabalho pelo prazo minimo de 2 (dois)

anos."E impossivel, no Estado Democrético de Direito e diante do consagrado principio da igualdade, dispensar tratamento diferenciado a pessoas o
que possuem as mesmas limitagdes. E injusto que o portador da doencas raras, que desenvolve deficiéncias e tém limitacdes idénticas aguelas das

pessoas elencadas na Legislagao Federal néo tenha assegurado os mesmos direitos.As doengas raras caracterizam-se pela ampla diversidade de I
distirbios e simtomas que apresentam e variam néo s6 de doenga para doenga, mas também de doente para doente que sofre da mesma doenca.
OIenémenud&doancasram:éracama.Atéhépnucutemosslstemasdesuldeepnlﬁmspﬁhnmaslgnomlamamﬂasprmn "
fazer parte do referencial de doengas a serem atuadas em nivel de politica piiblica. Nos casos em que se dispde um tratamento preventivo, este tem
sedumunsh‘adosﬁcaulssimmnasduenwsuenéﬁcas.udmnqasmasmchamdamuhamnqﬁnmrpaﬂadawmﬂmﬁnemaumﬂmg I
pliblicas.l)asmaideselemlldnenqasmrascmhecidas.manosdam%mtmmmltmnlemnespeciﬂmeamainﬁadem portadores passam
anos até obter diagndstico comreto. Segundo o Portal Brasil, séo doengas raras atendidas pelo SUS: ictioses hereditrias, hipoparatireoidismo,
insuficiéncia adrenal priméria (doenga de Addison), hiperplasia adrenal congénita, hipotireoidismo congénito, angioedema, deficiéncia de horménio do
crescimento (hipopituitarismo), sindrome de Turner, fibrose cistica - manifestagdes pulmonares e insuficiéncia pancredtica, miastenia gravis, doenga
celiaca, esclerose milltipla, doenca de Crohn, fenilcetondria, doenca de Gaucher, doenga de Wilson e osteogenesisimperfecta.

Este Projeto de Lei além de assegurar aos portadores de doengas raras prioridade no atendimento, quer propiciar no Ambito do municipio
de Sorocaba, sejam implementadas politicas que sirvam para produzir conhecimento sobre o assunto e provoque a sensibilizagao da
populagao quanto ao problema. 0 proprio conhecimento médico e cientifico acerca de doencas raras ¢ escasso. A aquisicdo e a difusao de
conhecimento cientifico & a base vital

Lei n° 10.912, de 24/7/2014 - fis. 4.

l para a identificagdo das doengas e, ainda mais importante, para a investigagfo de novos procedimentos em nivel de diagnéstico e
terapéutico.

b No dia 28 de Fevereiro € celebrado o Dia Mundial das Doencas Raras, chamando a atenco da populacio e dos ionais de salide
sobre a falta de recursos para o diagnéstico e tratamento de doencas que a maioria das pessoas néo conhece. E também um alerta dos

I pacientes para a falta de médicos, hospitais, laboratorios especializados e principalmente o alto custo dos tratamentos.

= Temos a expectativa de contribuir para o combate ao preconceito e a promogéo da cidadania e da inclusdo social das pessoas com
doengas raras e genéticas, por meio de estimulo a realizago de estudos, analises e discussdes sobre o tema, com a respectiva divulgagao

] de informagdes, estudos e experiéncias a respeito, inclusive instituindo o dia de atengéo especial as doencas raras e genéticas e

também a semana estadual com 0 mesmo objetivo. A intenco nao & comemorar, mas conscientizar a sociedade e as autoridades para

o conhecimento dessas doengas, em sua maioria graves, incuraveis, cronicas e quase sempre degenerativas e progressivas. Por isso

l . apresentamos este Projeto de Lei e esperamos o apoio de nossos Nobres Pares para sua aprovagao.

Bl + e o O 8BS e ¢

e

Este impresso foi confeccionado
com papel 100% reciclado
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{Processo n® 19.649/2014)
LEIN® 10912, DE24 DEJULHO DE2014.

(Dispde sebre o atendimento prioritario aos portadores de doengas
raras e estabelece diretrizes para a promogao da educacio para as
doengas raras e genéticas no Ambito do Municipio de Sorocaba ¢ di
outras providéncias). .

Projeto de Lei u° 71/2014 — autoria do Vereador JOSE ANTONIO
CALDINI CRESPO.

A Camara Municipal de Sorocaba decreta e eu promulgo a seguinte Lei:

Art. 1° As pessoas portadoras de doengas raras, com mobilidade reduzida (conforme disposto no
An. 5° do Decreto Federal n® 5.296, de 2 de Dezembro de 2004) no dmbito do Municipio terdo para si estendidos os
direitos elencados na Lei Federal-n® 10.048, de 8 de Novembro de 2000.

Ant. 2° Para efeitos desta Lei considera-se portador de doenga rara o individuo assim diagnosticado
por laudo médico.

Ar. 3° Na adogfo de medidas para a promogio da educagdo para as doengas raras e genéticas serdo
observadas as seguintes dirctrizes;

{ - combate ao preconceito e promogdo da cidadania e da inclusdo soctal das pessoas com doengas
raras e genéticas;

1 - estimulo a realizagdo de estudos, analises e discussdes sobre questdes relativas a doengas raras e
genéticas,

11T - divulgagdo de informagdes. estudos ¢ experiéncias nas areas de salde, educagdo e cidadania
relacionadas com o assunto, visando & qualificagio e ao planejamento de agdes de combate ao preconceito e defesa da
cidadania da populagio com doengas raras e genéticas;

IV - articulagdo entre as agdes e 0s servigos voltados para as pessoas com doengas raras ¢ genéticas.
com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integrat e a inclusio social;

V - integragdo entre os orgdos ¢ as entidades relacionados com o tema, visando a qualificagdo dos
profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e genéticas e orientagdo dos familiares;

VI - controle social da execugdo das a¢des e dos projetos relacionados com ¢ tema.

Art. 4° Fica instituido o dia 28 de Fevereiro como Dia Municipal de Atengdo as Doengas Raras.

Art. 5° Fica instituida a Semana Municipal de Atencao 4s Doengas Raras, a ser realizada anualmente
na Gltima semana de fevereiro.

§ 1° A Semana Municipal de Apoio is Pessoas com Doengas Raras tem por finalidade proporcionar
a reflex@io ¢ conscientizagdo sobre o tema, ampliando o nive! de informagdo, divulgagao, superagdo de preconceitos ¢
atuago afirmativa do Municipio e da sociedade civil sobre esta problematica.

§ 2° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas Raras servira como um cspago para
tornar piblico e potencializar os estudos que ja existem sobre estas doengas, auxiliando em seu diagndstico ¢ tratamento.
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§ 3° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Poengas Raras servird, igualmente, para
estimular a capacitagdo de profissionais, em nivel de exceléncia na 4rea, ¢ aprofundar o conhecimento do cenario
atualizado de doengas raras em nosso Municipio.

Art, 6° As despesas com a execucdo da presente Lei comrerdo por conia de verba orgamentaria
propria.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagior

Palacto dos Tropeiros, em 24 de Julho de 2 014, 359° da Fundagio de Sorocaba.

Secretario de Gove vel oe Seeuranca Comunitaria

Publicada na Divisdo de Controle de Documentos e Atos Oficiais, na data supra.

S A
/
VIVIANE DA MOTTA BERTO
Chefe da Divisdo de Controle de Documentos e Atos Oficiais
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JUSTIFICATIVA:

O presente Projeto de Lei tem por objetivo assegurar aos portadores de doengas raras prioridade de
atendimento, nos termos da Lei Federal n® 10.048, de 08 de Novembro de 2000,

A referida Let assegura as pessoas portadoras de deficiéncia, aos idosos com idade igual ou superior
a 60 (sessenta) anos, as gestantes, as lactantes e as pessoas acompanhadas por criangas de colo, atendnmento prioritario nas
reparti¢des plblicas, empresas concessiondrias de servigos pitblicos, instituigdes financeiras.

A mencionada Lei também dispde que as empresas publicas de transporte ¢ as concessiondrias de
transporte colctivo reservaro assentos, devidamente identificados as pessoas portadoras de deficiéncia, 2os idosos com
idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos, as gestantes, as lactantes e as pessoas acompanhadas por criangas de colo.

As pessoas portadoras de doengas raras também merecem o mesmo atendimento prioritdrio. uma
vez que possuem limitacdes idénticas ou até maiores, porém ndo tém dispensado o mesmo atendimento nas repartigdes
publicas, empresas concessionarias de servigos publlcos e instituigGes financeiras.

Cedigo que as pessoas portadoras de doengas raras desemolvem deficiéncia fisica e mentais de

vérias espécies €, por isso, ndo podem ter negado o direito de atendimento prioritirio em conformidade com os preceitos
da Legislaczo Federal.

Ademais, a Lei n® 12.435/2011 alterou o conceito de pessoa com deficiéncia. Atualmente considera-
se pessoa com deficiéncia "aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, intelectual ou sensorial, 0s
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade com as demais
pessoas; além de ter impedimentos de longo prazo, ou seja, aquelcs gue incapacitam a pessoa com deficiéncia para a vida
independente e para o trabatho pelo prazo minimo de 2 (dois) anos.”

E impossivel, no Estado Democrético de Direito e diante do consagrado principio da igualdade.
dispensar tratamento diferenciado a pessoas que possuem as mesmas limitagdes. £ injusto que o portador de doengas raras.
que desenvolve deficiéncias e t€m limitagdes idénticas aquelas das pessoas e!cncadas na Legislagio Federal ndo tenha
assegurado 0s mesmos direitos.

As doencas raras caracterizam-se pela ampla diversidade de distarbios e sintomas que apresentam ¢
variam nao so de doenga para doenga, mas também de doente para doente que sofre da mesma doenga.

O fendmeno das doengas raras € recente. Até hi pouco tempo, os sistemas de satide e as politicas
publicas as ignoravam largamente. Elas precisam fazer parte do referencial de doengas a serem atuadas em nivel de
politica piblica. Nos casos em que s¢ dispde um tratamento preventivo, este tem se demonstrado eficaz.

Assim como as doengas gendticas, as doengas raras precisam de muita aten¢do por parte da
populagdo e das autoridades publicas.

Das mais de scte mil doengas raras conhecidas, menos de 10% contam com tratamento especifico e
a maioria de scus portadores passam anos at¢ obter diagnéstico correto. Segundo o Portal Brasil, sio doengas raras
atendidas pelo SUS: ictioses hereditdrias. hipoparatireoidismo, insuficiéncia adrenal primdria (doenga de Addison).
hiperplasia adrenal congénila, hipotireoidismo congénito, angioedema, deficiéncia de horménio do crescimento
(hipopituitarismo), sindrome de Turner, fibrose cistica - manifestagdes pulmonares e insuficiéncia puncredtica. miastenia

gravis, doenca celiaca, esclerose multipla, doenca.de Crohn, fem!celonurra doenca de Gaucher, doenca de Wilson ¢
osteogenesisimperfecta.

Este Projeto de Lei além de assegurar aos portadores de doengas raras prioridade no atendimento,
quer propiciar no dmbito do municipio de Sorocaba, sejam implementadas politicas que sirvam para produzir
conhecimento sobre o assunto e provoque a sensibilizagao da populagdo quanto ao problema. O préprio conhecimento
médico e cientifico acerca de doengas raras € escasso. A aquisigdo e a difusdo de conhecimento cientifico ¢ a base vital
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para a identificagdo das doengas €, ainda mais importantc, para a investigagdo de novos procedimentos e¢m nivel de
diagnostico e terapéutico.

No dia 28 de Fevereiro ¢ celebrado o Dia Mundial das Doengas Raras, chamando a atencdo da
populagdo e dos profissionais de saiide sobre a falta de recursos para o diagndstico e tratamento de doengas que a maioria

das pessoas nio conhece. E também um alefta dos pacientes para a falta de médicos, hospitais, laboraldrios especializados
e principalmente o alto custo dos tratamentos.

Temos a expectativa de contribuir para o combate a0 preconceito ¢ a promogio da cidadania e da
inclusdo social das pessoas com doengas raras e genéticas, por meio de estimulo a realizagio de estudos. andlises e
discussdes sobre o tema, com a respectiva divulgagdo de informagdes, estudos e experiéncias a respeito, inclusive
wstituindo o dia de atencZo especial as doengas raras ¢ gencticas e também a semana estadual com o mesmo objetivo.

A intengdo ndo € comemorar, mas conscientizar a sociedade e as autoridades para o conhecimento
dessas doengas, em sua maionia graves, incurdveis, cronicas e quase sempre degenerativas e progressivas.

Por isso apresentamos este Projeto de Lei e esperamos o apoio de nossos Nobres Pares para sua
aprovagio.




