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CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 705, DE 2019

(Do Sr. Célio Studart)

Institui, em todo o territério nacional, o Programa de mapeamento,
identificacdo e cadastro de pessoas com doencas raras.

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-4345/2016.

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 11

PUBLICACAO INICIAL
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido, em todo territério nacional, o Programa de mapeamento,
identificacdo e cadastro das pessoas com doencgas raras, com 0 objetivo de
direcionar politicas publicas e atender suas necessidades.

Art. 2° O Programa podera ser realizado a cada 4 (quatro) anos, visando obter as
seguintes informacdes:

| — dados sobre os tipos e graus das doencas raras encontradas;

Il — elementos necessarios para contribuir com a qualificacdo, quantificacdo e
localizagao das pessoas com doengas raras.

Art. 3° Para a efetividade deste Programa, o Poder Executivo podera realizar acoes,
convénios e parcerias com universidades e 6rgdos da Administracdo Publica Direta
e Indireta.

Art. 4° Ficam revogadas todas as disposi¢cdes em contrario.
Art. 5° Esta Lei podera ser regulamentada para garantir a sua fiel execucao.
Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

O artigo 6° da Constituicdo Federal aduz que todos tém direito a saude,

incumbindo-se ao Poder Publico somar esforcos para sua efetividade.

N&o se pode olvidar que o artigo 23, inciso Il da Carta Magna assevera que
€ de competéncia comum da Unido, Estados, Distrito Federal e dos Municipios

cuidar da saude e assisténcia publicas.

Cumpre esclarecer que, segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
doenca rara € aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100

(cem) mil individuos.

Ressalte-se que um recente estudo realizado pela Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (UFRGS), em parceria com o Instituto Nacional de Genética
Médica e Populacional (Inagemp), publicado do periddico Journal of Community
Genetics, observa-se que o numero de pessoas com doencas raras aumentou cerca

de 150% (cento e cinquenta por cento) no Brasil de 2014 a 2018.

Dessa forma, estimular mecanismos que coadunem com a assisténcia e o
amparo das pessoas com doencas raras deve fazer parte do contetdo programatico

do Poder Publico, em todo territdrio nacional.
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Por todo o exposto, requer-se a aprovacao pelos Nobres Pares deste Projeto

de Lei em anélise.

Sala de sessodes, 13 de fevereiro de 2019.

Dep. Célio Studart
PVICE

LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéao de Organizacdo da Informacao Legislativa - CELEG
Servigo de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secao de Legislacéo Citada - SELEC

CONSTITUICAO
) DA
REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
1988

PREAMBULO

NOs, representantes do povo brasileiro, reunidos em Assembléia Nacional
Constituinte para instituir um Estado democratico, destinado a assegurar o exercicio dos
direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranca, o bem-estar, o desenvolvimento, a
igualdade e a justica como valores supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem
preconceitos, fundada na harmonia social e comprometida, na ordem interna e internacional,
com a solucéo pacifica das controvérsias, promulgamos, sob a protecdo de Deus, a seguinte
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.

TITULO Il
DOS DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS

CAPITULO II
DOS DIREITOS SOCIAIS

Art. 6° Sdo direitos sociais a educacdo, a saude, a alimentacdo, o trabalho, a
moradia, o transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a
infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicdo. (Artigo com redacéo
dada pela Emenda Constitucional n® 90, de 2015)
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Art. 7° S8o direitos dos trabalhadores urbanos e rurais, além de outros que visem a
melhoria de sua condicéo social:

| - relacdo de emprego protegida contra despedida arbitraria ou sem justa causa,
nos termos de lei complementar, que preverd indenizacdo compensatoria, dentre outros
direitos;

Il - seguro-desemprego, em caso de desemprego involuntario;

I11 - fundo de garantia do tempo de servico;

IV - salario minimo, fixado em lei, nacionalmente unificado, capaz de atender as
suas necessidades vitais basicas e as de sua familia com moradia, alimentagdo, educacéo,
salde, lazer, vestuario, higiene, transporte e previdéncia social, com reajustes periddicos que
Ihe preservem o poder aquisitivo, sendo vedada sua vinculagao para qualquer fim;

V - piso salarial proporcional a extensdo e a complexidade do trabalho;

VI - irredutibilidade do salario, salvo o disposto em convencdo ou acordo
coletivo;

VIl - garantia de salario, nunca inferior ao minimo, para 0s que percebem
remuneracao variavel,

VIII - décimo terceiro salario com base na remuneracdo integral ou no valor da
aposentadoria;

IX - remuneracéo do trabalho noturno superior a do diurno;

X - protecéo do salario na forma da lei, constituindo crime sua retencéo dolosa;

XI - participagdo nos lucros, ou resultados, desvinculada da remuneracéo, e,
excepcionalmente, participacdo na gestao da empresa, conforme definido em lei;

XII - salério-familia pago em razéo do dependente do trabalhador de baixa renda
nos termos da lei; (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n® 20, de 1998)

XII - duragdo do trabalho normal ndo superior a oito horas diarias e quarenta e
quatro semanais, facultada a compensacdo de horarios e a reducdo da jornada, mediante
acordo ou convencéo coletiva de trabalho;

XIV - jornada de seis horas para o trabalho realizado em turnos ininterruptos de
revezamento, salvo negociagéo coletiva;

XV - repouso semanal remunerado, preferencialmente aos domingos;

XVI - remuneragédo do servico extraordinario superior, no minimo, em cinglienta
por cento a do normal;

XVII - gozo de férias anuais remuneradas com, pelo menos, um terco a mais do
que o salario normal;

XVIII - licenga a gestante, sem prejuizo do emprego e do salario, com a duragédo
de cento e vinte dias;

XIX - licenga-paternidade, nos termos fixados em lei;

XX - protecdo do mercado de trabalho da mulher, mediante incentivos
especificos, nos termos da lei;

XXI - aviso préevio proporcional ao tempo de servico, sendo no minimo de trinta
dias, nos termos da lei;

XXII - reducdo dos riscos inerentes ao trabalho, por meio de normas de saude,
higiene e seguranca;

XXII - adicional de remuneracdo para as atividades penosas, insalubres ou
perigosas, na forma da lei;

XXIV - aposentadoria;

XXV - assisténcia gratuita aos filhos e dependentes desde o nascimento até 5
(cinco) anos de idade em creches e pré-escolas; (Inciso com redacdo dada pela Emenda
Constitucional n°® 53, de 2006)

XXVI - reconhecimento das convencdes e acordos coletivos de trabalho;
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XXVII - protegdo em face da automagéo, na forma da lei;

XXVIII - seguro contra acidentes de trabalho, a cargo do empregador, sem excluir
a indenizacdo a que este estd obrigado, quando incorrer em dolo ou culpa;

XXIX - acdo, quanto aos creditos resultantes das relagdes de trabalho, com prazo
prescricional de cinco anos para os trabalhadores urbanos e rurais, até o limite de dois anos
apos a extingdo do contrato de trabalho; (Inciso com redacdo dada pela Emenda
Constitucional n° 28, de 2000)

a) (Alinea revogada pela Emenda Constitucional n® 28, de 2000)

b) (Alinea revogada pela Emenda Constitucional n® 28, de 2000)

XXX - proibicdo de diferenca de salarios, de exercicio de funcdes e de critério de
admissdo por motivo de sexo, idade, cor ou estado civil;

XXXI - proibicdo de qualquer discriminacdo no tocante a salério e critérios de
admissdo do trabalhador portador de deficiéncia;

XXXII - proibicdo de distin¢do entre trabalho manual, técnico e intelectual ou
entre os profissionais respectivos;

XXXII - proibicdo de trabalho noturno, perigoso ou insalubre a menores de
dezoito e de qualquer trabalho a menores de dezesseis anos, salvo na condicdo de aprendiz, a
partir de quatorze anos; (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n® 20, de

1998)

XXXIV - igualdade de direitos entre o trabalhador com vinculo empregaticio
permanente e o trabalhador avulso.

Paragrafo Gnico. S8o assegurados a categoria dos trabalhadores domésticos 0s
direitos previstos nos incisos 1V, VI, VII, VIII, X, XIlI, XV, XVI, XVII, XVIII, XIX, XXI,
XX, XXV, XXVI, XXX, XXXI e XXXIII e, atendidas as condi¢des estabelecidas em lei e
observada a simplificagdo do cumprimento das obrigacdes tributérias, principais e acessorias,
decorrentes da relacdo de trabalho e suas peculiaridades, os previstos nos incisos I, II, 111, IX,
X1, XXV e XXVIII, bem como a sua integracdo a previdéncia social. (Paragrafo unico com
redacao dada pela Emenda Constitucional n® 72, de 2013)

TITULO I
DA ORGANIZAGCAO DO ESTADO

CAPITULO I
DA UNIAO

Art. 23. E competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios:

| - zelar pela guarda da Constituicdo, das leis e das instituicGes democréticas e
conservar o patriménio publico;

Il - cuidar da saude e assisténcia publica, da protecdo e garantia das pessoas
portadoras de deficiéncia;

Il - proteger os documentos, as obras e outros bens de valor histérico, artistico e
cultural, os monumentos, as paisagens naturais notaveis e os sitios arqueolégicos;

IV - impedir a evaséo, a destruicdo e a descaracterizagcdo de obras de arte e de
outros bens de valor histérico, artistico ou cultural;
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V - proporcionar 0os meios de acesso a cultura, a educacéo, a ciéncia, a tecnologia,
a pesquisa e a inovagao; (Inciso com redacéo dada pela Emenda Constitucional n® 85, de 2015, republicada
no DOU de 3/3/2015)

VI - proteger 0 meio ambiente e combater a poluicdo em qualquer de suas formas;

VII - preservar as florestas, a fauna e a flora;

VIII - fomentar a produgdo agropecudria e organizar o abastecimento alimentar;

IX - promover programas de construcdo de moradias e a melhoria das condi¢fes
habitacionais e de saneamento bésico;

X - combater as causas da pobreza e os fatores de marginalizacdo, promovendo a
integracdo social dos setores desfavorecidos;

XI - registrar, acompanhar e fiscalizar as concessfes de direitos de pesquisa e
exploragdo de recursos hidricos e minerais em seus territorios;

XI1 - estabelecer e implantar politica de educagéo para a seguranga do transito.

Paragrafo Unico. Leis complementares fixardo normas para a cooperagdo entre a
Unido e os Estados, o Distrito Federal e os Municipios, tendo em vista o equilibrio do

desenvolvimento e do bem-estar em ambito nacional. (Paragrafo tnico com redacsio dada pela
Emenda Constitucional n° 53, de 2006)

Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar
concorrentemente sobre:

| - direito tributério, financeiro, penitenciario, econdémico e urbanistico;

Il - orcamento;

I11 - juntas comerciais;

IV - custas dos servicos forenses;

V - producdo e consumo;

VI - florestas, caca, pesca, fauna, conservacdo da natureza, defesa do solo e dos
recursos naturais, protecdo do meio ambiente e controle da poluicéo;

VII - protecdo ao patrimdnio historico, cultural, artistico, turistico e paisagistico;

VIII - responsabilidade por dano ao meio ambiente, ao consumidor, a bens e
direitos de valor artistico, estético, historico, turistico e paisagistico;

IX - educacdo, cultura, ensino, desporto, ciéncia, tecnologia, pesquisa,
desenvolvimento e inovagao; (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n° 85, de 2015,
republicada no DOU de 3/3/2015)

X - criagéo, funcionamento e processo do juizado de pequenas causas;

XI - procedimentos em matéria processual;

XII - previdéncia social, protecéo e defesa da saude;

XIII - assisténcia juridica e defensoria publica;

XIV - protecdo e integracdo social das pessoas portadoras de deficiéncia;

XV - protec¢do a infancia e a juventude;

XVI - organizacdo, garantias, direitos e deveres das policias civis.

8 1° No ambito da legislagdo concorrente, a competéncia da Unido limitar-se-4 a
estabelecer normas gerais.

8 2° A competéncia da Unido para legislar sobre normas gerais ndo exclui a
competéncia suplementar dos Estados.

8 3° Inexistindo lei federal sobre normas gerais, os Estados exercerdo a
competéncia legislativa plena, para atender a suas peculiaridades.

8§ 4° A superveniéncia de lei federal sobre normas gerais suspende a eficacia da lei
estadual, no que lhe for contrério.

FIM DO DOCUMENTO
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