
 
CÂMARA DOS DEPUTADOS 

 

PROJETO DE LEI N.º 705, DE 2019 
(Do Sr. Célio Studart) 

 
Institui, em todo o território nacional, o Programa de mapeamento, 
identificação e cadastro de pessoas com doenças raras. 
 
 
DESPACHO: 
APENSE-SE À(AO) PL-4345/2016.  
 
APRECIAÇÃO: 
Proposição Sujeita à Apreciação Conclusiva pelas Comissões - Art. 24 II 
 
 

PUBLICAÇÃO INICIAL 
Art. 137, caput - RICD 
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O Congresso Nacional decreta: 
  
Art. 1º Fica instituído, em todo território nacional, o Programa de mapeamento, 
identificação e cadastro das pessoas com doenças raras, com o objetivo de 
direcionar políticas públicas e atender suas necessidades. 

Art. 2º O Programa poderá ser realizado a cada 4 (quatro) anos, visando obter as 
seguintes informações: 

I – dados sobre os tipos e graus das doenças raras encontradas; 

II – elementos necessários para contribuir com a qualificação, quantificação e 
localização das pessoas com doenças raras. 

Art. 3º Para a efetividade deste Programa, o Poder Executivo poderá realizar ações, 
convênios e parcerias com universidades e órgãos da Administração Pública Direta 
e Indireta. 

Art. 4º Ficam revogadas todas as disposições em contrário. 

Art. 5º Esta Lei poderá ser regulamentada para garantir a sua fiel execução.  

Art. 6º Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação. 

JUSTIFICAÇÃO 

O artigo 6º da Constituição Federal aduz que todos têm direito à saúde, 

incumbindo-se ao Poder Público somar esforços para sua efetividade. 

Não se pode olvidar que o artigo 23, inciso II da Carta Magna assevera que 

é de competência comum da União, Estados, Distrito Federal e dos Municípios 

cuidar da saúde e assistência públicas. 

Cumpre esclarecer que, segundo a Organização Mundial da Saúde (OMS), 

doença rara é aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100 

(cem) mil indivíduos. 

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 periódico Journal of Community 

Genetics, observa-se que o número de pessoas com doenças raras aumentou cerca 

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

Dessa forma, estimular mecanismos que coadunem com a assistência e o 

amparo das pessoas com doenças raras deve fazer parte do conteúdo programático 

do Poder Público, em todo território nacional. 
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Por todo o exposto, requer-se a aprovação pelos Nobres Pares deste Projeto 

de Lei em análise. 

 

    Sala de sessões, 13 de fevereiro de 2019. 

 

Dep. Célio Studart 

PV/CE 

 
LEGISLAÇÃO CITADA ANEXADA PELA 

Coordenação de Organização da Informação Legislativa - CELEG 
Serviço de Tratamento da Informação Legislativa - SETIL 

Seção de Legislação Citada - SELEC 
 

CONSTITUIÇÃO  
DA  

REPÚBLICA FEDERATIVA DO BRASIL 
1988 

 
 

PREÂMBULO 
 
 

Nós, representantes do povo brasileiro, reunidos em Assembléia Nacional 
Constituinte para instituir um Estado democrático, destinado a assegurar o exercício dos 
direitos sociais e individuais, a liberdade, a segurança, o bem-estar, o desenvolvimento, a 
igualdade e a justiça como valores supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem 
preconceitos, fundada na harmonia social e comprometida, na ordem interna e internacional, 
com a solução pacífica das controvérsias, promulgamos, sob a proteção de Deus, a seguinte 
Constituição da República Federativa do Brasil.  
....................................................................................................................................................... 

 
TÍTULO II 

DOS DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS 
....................................................................................................................................................... 

 
CAPÍTULO II 

DOS DIREITOS SOCIAIS 
 
Art. 6º São direitos sociais a educação, a saúde, a alimentação, o trabalho, a 

moradia, o transporte, o lazer, a segurança, a previdência social, a proteção à maternidade e à 
infância, a assistência aos desamparados, na forma desta Constituição. (Artigo com redação 
dada pela Emenda Constitucional nº 90, de 2015) 
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Art. 7º São direitos dos trabalhadores urbanos e rurais, além de outros que visem à 
melhoria de sua condição social:  

I - relação de emprego protegida contra despedida arbitrária ou sem justa causa, 
nos termos de lei complementar, que preverá indenização compensatória, dentre outros 
direitos;  

II - seguro-desemprego, em caso de desemprego involuntário;  
III - fundo de garantia do tempo de serviço;  
IV - salário mínimo, fixado em lei, nacionalmente unificado, capaz de atender às 

suas necessidades vitais básicas e às de sua família com moradia, alimentação, educação, 
saúde, lazer, vestuário, higiene, transporte e previdência social, com reajustes periódicos que 
lhe preservem o poder aquisitivo, sendo vedada sua vinculação para qualquer fim;  

V - piso salarial proporcional à extensão e à complexidade do trabalho;  
VI - irredutibilidade do salário, salvo o disposto em convenção ou acordo 

coletivo;  
VII - garantia de salário, nunca inferior ao mínimo, para os que percebem 

remuneração variável;  
VIII - décimo terceiro salário com base na remuneração integral ou no valor da 

aposentadoria;  
IX - remuneração do trabalho noturno superior à do diurno;  
X - proteção do salário na forma da lei, constituindo crime sua retenção dolosa;  
XI - participação nos lucros, ou resultados, desvinculada da remuneração, e, 

excepcionalmente, participação na gestão da empresa, conforme definido em lei;  
XII - salário-família pago em razão do dependente do trabalhador de baixa renda 

nos termos da lei; (Inciso com redação dada pela Emenda Constitucional nº 20, de 1998) 
XIII - duração do trabalho normal não superior a oito horas diárias e quarenta e 

quatro semanais, facultada a compensação de horários e a redução da jornada, mediante 
acordo ou convenção coletiva de trabalho;  

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

XV - repouso semanal remunerado, preferencialmente aos domingos;  
XVI - remuneração do serviço extraordinário superior, no mínimo, em cinqüenta 

por cento à do normal;  
XVII - gozo de férias anuais remuneradas com, pelo menos, um terço a mais do 

que o salário normal;  
XVIII - licença à gestante, sem prejuízo do emprego e do salário, com a duração 

de cento e vinte dias;  
XIX - licença-paternidade, nos termos fixados em lei;  
XX - proteção do mercado de trabalho da mulher, mediante incentivos 

específicos, nos termos da lei;  
XXI - aviso prévio proporcional ao tempo de serviço, sendo no mínimo de trinta 

dias, nos termos da lei;  
XXII - redução dos riscos inerentes ao trabalho, por meio de normas de saúde, 

higiene e segurança;  
XXIII - adicional de remuneração para as atividades penosas, insalubres ou 

perigosas, na forma da lei;  
XXIV - aposentadoria;  
XXV - assistência gratuita aos filhos e dependentes desde o nascimento até 5 

(cinco) anos de idade em creches e pré-escolas; (Inciso com redação dada pela Emenda 
Constitucional nº 53, de 2006) 

XXVI - reconhecimento das convenções e acordos coletivos de trabalho;  
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XXVII - proteção em face da automação, na forma da lei;  
XXVIII - seguro contra acidentes de trabalho, a cargo do empregador, sem excluir 

a indenização a que este está obrigado, quando incorrer em dolo ou culpa;  
XXIX - ação, quanto aos  créditos resultantes das relações de trabalho, com prazo 

prescricional de cinco anos para os trabalhadores urbanos e rurais, até o limite de dois anos 
após a extinção do contrato de trabalho; (Inciso com redação dada  pela Emenda 
Constitucional nº 28, de 2000)  

a) (Alínea revogada pela Emenda Constitucional nº 28, de 2000) 
b) (Alínea revogada pela Emenda Constitucional nº 28, de 2000) 
XXX - proibição de diferença de salários, de exercício de funções e de critério de 

admissão por motivo de sexo, idade, cor ou estado civil;  
XXXI - proibição de qualquer discriminação no tocante a salário e critérios de 

admissão do trabalhador portador de deficiência;  
XXXII - proibição de distinção entre trabalho manual, técnico e intelectual ou 

entre os profissionais respectivos;  
XXXIII - proibição de trabalho noturno, perigoso ou insalubre a menores de 

dezoito e de qualquer trabalho a menores de dezesseis  anos, salvo na condição de aprendiz, a 
partir de quatorze anos; (Inciso com redação dada pela  Emenda Constitucional nº 20, de 
1998) 

XXXIV - igualdade de direitos entre o trabalhador com vínculo empregatício 
permanente e o trabalhador avulso.  

Parágrafo único. São assegurados à categoria dos trabalhadores domésticos os 
direitos previstos nos incisos IV, VI, VII, VIII, X, XIII, XV, XVI, XVII, XVIII, XIX, XXI, 
XXII, XXIV, XXVI, XXX, XXXI e XXXIII e, atendidas as condições estabelecidas em lei e 
observada a simplificação do cumprimento das obrigações tributárias, principais e acessórias, 
decorrentes da relação de trabalho e suas peculiaridades, os previstos nos incisos I, II, III, IX, 
XII, XXV e XXVIII, bem como a sua integração à previdência social. (Parágrafo único com 
redação dada pela Emenda Constitucional nº 72, de 2013) 
....................................................................................................................................................... 
 

TÍTULO III 
DA ORGANIZAÇÃO DO ESTADO 

....................................................................................................................................................... 
 

CAPÍTULO II 
DA UNIÃO 

....................................................................................................................................................... 
 
Art. 23. É competência comum da União, dos Estados, do Distrito Federal e dos 

Municípios:  
I - zelar pela guarda da Constituição, das leis e das instituições democráticas e 

conservar o patrimônio público;  
II - cuidar da saúde e assistência pública, da proteção e garantia das pessoas 

portadoras de deficiência;  
III - proteger os documentos, as obras e outros bens de valor histórico, artístico e 

cultural, os monumentos, as paisagens naturais notáveis e os sítios arqueológicos;  
IV - impedir a evasão, a destruição e a descaracterização de obras de arte e de 

outros bens de valor histórico, artístico ou cultural;  
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V - proporcionar os meios de acesso à cultura, à educação, à ciência, à tecnologia, 
à pesquisa e à inovação; (Inciso com redação dada pela Emenda Constitucional nº 85, de 2015, republicada 
no DOU de 3/3/2015) 

VI - proteger o meio ambiente e combater a poluição em qualquer de suas formas;  
VII - preservar as florestas, a fauna e a flora;  
VIII - fomentar a produção agropecuária e organizar o abastecimento alimentar;  
IX - promover programas de construção de moradias e a melhoria das condições 

habitacionais e de saneamento básico;  
X - combater as causas da pobreza e os fatores de marginalização, promovendo a 

integração social dos setores desfavorecidos;  
XI - registrar, acompanhar e fiscalizar as concessões de direitos de pesquisa e 

exploração de recursos hídricos e minerais em seus territórios;  
XII - estabelecer e implantar política de educação para a segurança do trânsito.  
Parágrafo único. Leis complementares fixarão normas para a cooperação entre a 

União e os Estados, o Distrito Federal e os Municípios, tendo em vista o equilíbrio do 
desenvolvimento e do bem-estar em âmbito nacional. (Parágrafo único com redação dada pela 
Emenda Constitucional nº 53, de 2006) 

 
Art. 24. Compete à União, aos Estados e ao Distrito Federal legislar 

concorrentemente sobre:  
I - direito tributário, financeiro, penitenciário, econômico e urbanístico;  
II - orçamento;  
III - juntas comerciais;  
IV - custas dos serviços forenses;  
V - produção e consumo;  
VI - florestas, caça, pesca, fauna, conservação da natureza, defesa do solo e dos 

recursos naturais, proteção do meio ambiente e controle da poluição;  
VII - proteção ao patrimônio histórico, cultural, artístico, turístico e paisagístico;  
VIII - responsabilidade por dano ao meio ambiente, ao consumidor, a bens e 

direitos de valor artístico, estético, histórico, turístico e paisagístico;  
IX - educação, cultura, ensino, desporto, ciência, tecnologia, pesquisa, 

desenvolvimento e inovação; (Inciso com redação dada pela Emenda Constitucional nº 85, de 2015, 
republicada no DOU de 3/3/2015) 

X - criação, funcionamento e processo do juizado de pequenas causas;  
XI - procedimentos em matéria processual;  
XII - previdência social, proteção e defesa da saúde;  
XIII - assistência jurídica e defensoria pública;  
XIV - proteção e integração social das pessoas portadoras de deficiência;  
XV - proteção à infância e à juventude;  
XVI - organização, garantias, direitos e deveres das polícias civis.  
§ 1º No âmbito da legislação concorrente, a competência da União limitar-se-á a 

estabelecer normas gerais.  
§ 2º A competência da União para legislar sobre normas gerais não exclui a 

competência suplementar dos Estados.  
§ 3º Inexistindo lei federal sobre normas gerais, os Estados exercerão a 

competência legislativa plena, para atender a suas peculiaridades.  
§ 4º A superveniência de lei federal sobre normas gerais suspende a eficácia da lei 

estadual, no que lhe for contrário.  
....................................................................................................................................................... 
....................................................................................................................................................... 
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