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TEXTO
O prefeito municipal de Teresina, capital do Estado do Piaui,
Fago saber que a Cdmara Municipal de Teresina aprovou e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1°- As pessoas portadoras de doencas raras no ambito do Municipio de Teresina terfio 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 diagnostieado por laudo médico.

Art. 3° As reparticbes publicas municipais, empresas concessiondrias de servigos publicos, bancos, instituigdes
financeiras e estabelecimentos comerciais em atuagfo nesta cidade estdo obrigados a dispensar atendimento prioritério,
por meio de servigos individualizados que assegurem tratamento diferenciado e atendimento imediato as pessoas as
quais se referem o Art. 1° em que o descumprimento do disposto nesta Lei, ensejard em multa fixada por regulamento
do Poder Executivo.

Art. 4° - Na adogfio de medidas para a promogfio da educago para as doencas raras e cronicas serdio observadas as
seguintes diretrizes:

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

Il ~ estimulo & realizagfo de estudos, analises e discussdes sobre questdes relativas a doengas raras e
genéticas; ;
III - divulgagdo de informagdes, estudos e experiéncias nas areas de saude, educagdo e cidadania
relacionadas com o assunto, visando 4 qualificacdo e ao planejamento de agBes de combate ao preconceito e defesa da
cidadania da populagdo com doencas raras e genéticas;

IV — articulagdo entre as agdes ¢ os servigos voltados para as pessoas com doengas raras e genéticas, com vistas a
garantir-lhes o desenvalvimento integral ¢ a incluso social:

V - _integragdo entre 0s Orglos e as entidades relacionados com o tema, visando & qualificagdio dos profissionais
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que lidam com pessoas com doencas raras o genéticas ¢ orientagdo dos familiares;
VI —controle social da execuco das acdes e dos projetos relacionados com o tema.

Art. 5° - Esta Lei serd regulamentada por Decreto a ser emitido pelo Chefe do Poder Executivo.

Art. 6°- Esta lei entra em vigor na data de sua publicagiio,
Art. 7° - Revogam-se as disposigbes em conirdrio.

Teresing, 10 de junho de 2019,

JUSTIFICATIVA
Bem descreve a LEI ORGANICA DO MUNICIPIO DE TERESINA, no seu art.20, 1 e IV que:

_ SECAO I
DAS ATRIBUICOES DA CAMARA MUNICIPAL

“drt. 207, Cabe @ Camarg Municipal, com a sancdo do Prefeito, legislar sobre as matérias de competéncia do
Municipio, no que se refere ao seguinte:

! - assuntos de interesse local, inclusive suplementando a legislacdo federal e a estadual, notadamente no que
concerne:

“IV- ORGANIZACAO E PRESTACAQ DE SERVICOS PUBLICOS, bem como sua concessio e permissio;”

De inicio podemos perceber que o referido projeto ha inteira consonéncia com disposto na Lei Orgénica, em que se
pode dispor o parlamentar municipal, de proposi¢éo normativa que se trate interesse local, ¢ bem como para a
ORGANIZACAO E PRESTAGCAO DE SERVICOS PUBLICOS, e desde que, ndo interfira de pronto na
disponibilidade financeira do Poder Executivo.

Bem descreve a Lei N° 10.048/2000-Da prioridade de atendimento s pessoas que especifica, e d4 outras providéncias.

em seu artigo 2° e paragrafo nico que:

“Art. 2° As repartigbes puiblicas ¢ empresas concessiondrias de servicos piuiblicos esido obrigadas a dispensar
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atendimento prioritdrio, por meio de se vigos individualizados que assegurem tratamento diferenciado e aiendimento

imediato as pessoas a que se refere o art, 1°

Pardgrafo dnico. E assegurada, em todas as instituicBes financeiras, a prioridade de atendimento és pessoas
mencionadas no art. 1°

Ainda aduz o art.5° do Decreto Federal N° £.296 de 2 de dezembro de 2004, que:

"Art.5° Os drgdos da administracio piblica diveta, indireta e Jundacional, as empresas prestadoras de servicos
publicos e as instituigées financeiras deverdo dispensar atendimento priovitirio as pessoas portadoras de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida.

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.

O referido diploma assegura as pessoas portadoras de deficiéncia, aos. idosos com idade igual ou superior a 60
(sessenta) anos, as gestantes, as lactantes ¢ as pessoas acompanhadas por criancas de colo, atendimento prioritario nas
reparti¢des publicas, empresas concessiondrias de servigos publicos, instituicdes financeiras.

Contudo as pessoas portadoras de doencas raras e genéticas também merecem o mesmo atendimento prioritario, uma
vez que possuem limitagdes idénticas ou até maiores do que os agentes citados, porém niio tém dispensado 6 mesmo
atendimento nas reparti¢Ges piblicas, empresas concessiongrias de servicos publicos e instituicdes financeiras.

Cedico que as pessoas portadoras de doengas raras e genéticas desenvolvem deficiéncia fisica e mentais de vérias
espécies e, por isso, ndo podem ter negado o direito de atendimento prioritario em conformidade com os preceitos da
legislacdo federal.

Contudo, insta mencionarmos que a Lei Federal n° 12.435/2011 alterou o conceito de pessoa com deficiéncia, ou seja,
considera-se assim aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, intelectual ou senserial, os
quais, em interagfo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagio plena e efetiva na sociedade com as
demais pessoas.

Segundo o Ministério da Saade (hup://www.saude. sov. br/saude-de-a-z/doencas-raras) expde que as doengas raras
sdo caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas e variam ndo s0 de doenca para doenca, mas
também de pessoa para pessoa acometida pela mesma condigdo. Manifestagdes relativamente frequentes podem
simular doengas comuns, dificultando o seu diagnéstico, causando elevado sofrimento clinico e psicossocial aos
afetados, bem como para suas familias.

As doengas raras podem ser:
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a)  degenerativas;
b) proliferativas,

Geralinente, as doengas raras s@io crOnicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser degenerativas e também
levar @ morte, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias.

Além disso, muitas delas ndo possuem cura, de modo que o tratamento consiste em acompanhamento clinico.
fisioterdpico, fonoaudiélogo, psicoterdpico, entre outros, com o objetivo de aliviar os sintomas ou retardar seu
aparecimento.

Considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada
2.000 individuos. O niimero exato de doengas raras ndo ¢ conhecido. Estima-se que existam entre 6.000 a 8.000 tipos
diferentes de doengas raras em todo o mundo.

Oitenta por cento (80%) delas decorrem de fatores genéticos, as demais advém de causas ambientais, infecciosas,
imunologicas, entre outras. “Muito embora sejam individuaimente raras, como um grupo elas acometem um
percentual significativo da populagfo, o que resulta em um problema de satide relevante.”

E impossivel, no Estado Democratico de Direito e DIANTE DO CONSAGRADO PRINCIPIO DA IGUALDADE,
DISPENSAR TRATAMENTO DIFERENCIADO A PESSOAS QUE POSSUEM AS MESMAS LIMITACOES.
E injusto que o portador de doengas raras e genéticas, que desenvolve deficiéncias e tém limitagdes idénticas aquelas
das pessoas elencadas na legislagdo federal néio tenha assegurado os mesmos direitos no ambito municipal.

Assim as doengas raras e genéticas precisam de muita atengfio por parte da populagio e das autoridades piblicas.
dentre uma delas o atendimento prioritario nas repartigdes ptblicas municipais, empresas concessionarias de servigos

publicos, bancos, instituicdes financeiras e estabelecimentos comerciais.

Temos a expectativa de contribuir para o combate ao preconceito e a promogéo da cidadania e da inclusio social das
pessoas com doencas raras e genéticas.

Por isso apresentamos este projeto de lei e esperamos o apoio de nossos nobres pares para sua aprovagio.
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DlSP@E SOBR O ATENDIMENTO PREOR[TAR!}) ACS PORTADORES DE DOENCAS RARAS E
GENETICAS NO MUNICIPIO DE TERESINA E DA OUTRAS PROVIDENCIAS.

O PREFEITO MUNICIPAL DE TERESINA, Estado do Piaui, Fago saber que 0 Plenario da Camara Municipal de
Teresina aprovou e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1°- As pessoas portadoras de doengas raras no 4mbito do Municipio de Teresina terfio 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°- As repartigdes plblicas municipais, empresas concessiondrias de servigos pablicos, bancos, instituicdes
financeiras e estabelecimentos comerciais em atuagéo nesta cidade estdo obrigados a dispensar atendimento prioritario.
por meio de servigos individualizados que assegurem tratamento diferenciado e atendimento imediato as pessoas as
quais se referem o Art. 1°, em que o descumprimento do disposto nesta Lei, ensejara em multa fixada por regulamento

do Poder Executivo.

Art. 4° - Na adogio de medidas para a promogio da educagdo para as doengas raras e cronicas serdo observadas as
seguintes diretrizes:

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

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

Il ~ divulgagdo de informag@es, estudos e experiéncias nas areas de salde, educagdo ¢ cidadania
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‘relacionadas com o assunto, visando & qualificagdo e ao planejamento de agdes de combate ao preconceito e defesa da
cidadania da populag@o com doengas raras e genéticas; _
IV — articulagio entre as agdes e os servigos voltados para as pessoas com doengas raras e genéticas, com vistas a
garantir-lhes o desenvolvimento integral e a incluso social;

V - integragio entre os Orgdos e as entidades relacionados com o tema, visando a qualificagdo dos
profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e genéticas e orientagfo dos familiares;
VI - controle social da execucdo das a¢des e dos projetos relacionados com o tema.

Art. 5° - Esta Lei sera regulamentada por Decreto a ser emitido pelo Chefe do Poder Executivo.

Art, 6°- Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Art. 7° - Revogam-se as disposi¢Bes em contrério.

Gabinete do Prefeito Municipal de Teresina (PI), de de de__

FIRMINO DA SILVEIRA SQARES FILHO
Prefeito de Teresina.




