
Nº da proposição
00038/2013

Data de autuação
13/03/2013

Assunto principal: PROPOSIÇÕES
Assunto: PROJETO DE LEI

Autor: DEPUTADA PATRICIA SABOYA

Ementa:

INSTITUI O DIA ESTADUAL DE CONSCIENTIZAÇÃO SOBRE DOENÇAS RARAS.

Comissão temática:

COMISSÃO DE CONSTITUIÇÃO, JUSTIÇA E REDAÇÃO



  Nº do documento:  (S/N)  Tipo do documento:  PROJETO DE LEI

  Descrição:   PROJETO DE LEI DOENÇAS RARAS

  Autor:  99072 - DEPUTADA PATRICIA SABOYA

  Usuário assinador:  99072 - DEPUTADA PATRICIA SABOYA

  Data da criação:  13/03/2013 10:04:24  Data da assinatura:  13/03/2013 10:05:17

GABINETE DA DEPUTADA PATRÍCIA SABOYA

AUTOR: DEPUTADA PATRICIA SABOYA

PROJETO DE LEI
13/03/2013

Projeto de Lei       /2013

 

INSTITUI O DIA ESTADUAL DE
CONSCIENTIZAÇÃO SOBRE DOENÇAS
RARAS.

 

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ DECRETA:

 

Artigo 1º – Fica instituído, no Estado do Ceará, o Dia Estadual de Conscientização sobre Doenças Raras a
ser comemorado, anualmente, no último dia de fevereiro.

 

Parágrafo único: Para os efeitos desta Lei, considera-se doença rara a patologia cuja prevalência em cada
100 mil habitantes corresponda a 65 casos, conforme recomendação da Organização Mundial de Saúde.

 

Artigo 2° – O Dia de Conscientização sobre Doenças Raras passa a integrar o calendário oficial do
Estado do Ceará.

 

Artigo 3° – O Governo do Estado do Ceará, em parceria com instituições que tratam do tema, realizará
campanhas e atividades de conscientização sobre sintomas, diagnósticos e tratamentos de doenças raras.
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Artigo 4° – As despesas decorrentes da aplicação desta lei correrão por conta de dotações orçamentárias
próprias, suplementadas se necessário.

 

Artigo 5° – Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.

 

 

JUSTIFICATIVA

 

O Dia de Conscientização de Doenças Raras é internacionalmente celebrado no último dia de fevereiro
como forma de trazer informações para a sociedade sobre a existência dessas doenças, sintomas, formas
de diagnóstico e tratamento. A OMS define como doenças raras as que afetam 65 pessoas a cada 100 mil
indivíduos. Pelos dados do Ministério da Saúde, existem de 6 mil a 7 mil tipos de doenças raras, de difícil
diagnóstico, que atingem de 6% a 8% da população, sendo que 80% delas são de origem genética e todas
as semanas é noticiada uma média de cinco novas enfermidades. Internacionalmente definidas como
doenças cronicamente debilitantes ou que oferecem risco de morte, com baixa prevalência e alta
complexidade, entre 6000 e 8000 doenças raras foram identificadas sendo 80% de origem genética e 50%
afetam crianças. Infelizmente, a vasta maioria destas doenças não possui cura. Na maioria dos casos,
entre o aparecimento dos primeiros sintomas e o diagnóstico das doenças, transcorre entre 5 e 30 anos. O
diagnóstico tardio leva a conseqüências graves, como tratamento médico inadequado, incluindo cirurgias
e dano neurológico grave a 40% dos pacientes. As seqüelas causadas pelas doenças raras são
responsáveis pelo surgimento de cerca de 30% das deficiências (que podem ser físicas, auditivas, visuais,
cognitivas, comportamentais ou múltiplas, a depender de cada patologia). Além de ser a segunda maior
causa de mortalidade infantil no Brasil, a falta de profissionais de saúde especializados, de apoios sociais
e, na maioria das vezes, a inexistência de tratamentos são outros obstáculos a enfrentar. Para algumas
patologias raras, no entanto, estão disponíveis os chamados medicamentos órfãos. É o caso
das doenças congênitas do metabolismo, em que se recorre a terapêuticas com enzimas de substituição.
Não curam, mas permitem melhorar a qualidade de vida do doente, como acontece, por exemplo, com o
uso do hormônio do crescimento. Estes fármacos, por serem exclusivos, representam um custo elevado
para as famílias e para o Estado. Desta forma, é importante que o Brasil, e em especial, o Estado do Ceará
integre a luta mundial pela conscientização de Doenças Raras para auxiliar as pessoas a terem mais
informações sobre os sintomas e diagnósticos destas doenças, oferecendo aos nossos cidadãos
mecanismos para identificá-las mais cedo e usufruir de uma vida mais digna e de qualidade.

 

Sala das sessões, março 2013.

 

Deputada Patrícia Saboya

DEPUTADA PATRICIA SABOYA
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DESPACHO
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CUMPRIR PAUTA.

ENCAMINHE-SE À COMISSÃO DE CONSTITUIÇÃO, JUSTIÇA E REDAÇÃO.

SÉRGIO AGUIAR

1º SECRETÁRIO
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FRANCISCO JOSE MENDES CAVALCANTE FILHO
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PROJETO DE LEI Nº 038/2013

AUTORIA: DEPUTADA PATRÍCIA SABOYA 

MATÉRIA: INSTITUI O DIA ESTADUAL DE CONSCIENTIZAÇÃO
SOBRE DOENÇAS RARAS.

 

 

PARECER

 

 

Submete-se à apreciação da Procuradoria desta Casa de Leis, com esteio no Ato Normativo 200/96, em
seu art. 1º, inciso V, a fim de emitir-se parecer técnico quanto à sua constitucionalidade, legalidade,
juridicidade e regimentalidade, o , de autoria da Excelentíssima Projeto de Lei nº 038/2013 Senhora

  que Deputada PATRÍCIA SABOYA INSTITUI O DIA ESTADUAL DE CONSCIENTIZAÇÃO
SOBRE DOENÇAS RARAS.

 

 

 PROJETO

 

 

Art. 1º - Fica instituído, no Estado do Ceará, o Dia Estadual de Conscientização sobre Doenças Raras a
ser comemorado, anualmente, no último dia de fevereiro.
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Parágrafo único – Para os efeitos desta Lei, considera-se doença rara a patologia cuja prevalência em
cada 100 mil habitantes corresponda a 65 casos, conforme recomendação da Organização Mundial de
Saúde.

 

Art. 2º - O Dia de Conscientização sobre Doenças Raras passa a integrar o calendário oficial do Estado
do Ceará.

 

Art. 3º - O Governo do Estado do Ceará, em parceria com instituições que tratam do tema, realizará
campanhas e atividades de conscientização sobre sintomas, diagnósticos e tratamentos de doenças
raras.

 

Art. 4º - As despesas decorrentes da aplicação desta Lei correrão por conta de dotações orçamentárias
próprias, suplementadas se necessário.

 

Art. 5º - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.

 

 

 

ASPECTOS  LEGAIS

 

 

A , em seu bojo, estabelece o seguinte:Lex Fundamentalis

 

 

Art. 18. A organização político-administrativa da República Federativa do Brasil
compreende a União, os Estados, o Distrito Federal e os Municípios, todos
autônomos, nos termos desta Constituição.

 

 

Dispõe, outrossim, a Carta Magna Federal, em seu art. 25, § 1º, “ ”:in verbis
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Art. 25. Os Estados organizam-se e regem-se pelas Constituições e leis que
adotarem, observados os princípios desta Constituição.

 

§ 1º. São reservadas aos Estados as competências que não lhes sejam vedadas por
esta Constituição.

 

 

A Constituição do Estado do Ceará, por sua vez, estabelece em seu artigo 14, inciso I e IV, “   ex vi legis
”:

 

 

Art. 14. O Estado do Ceará, pessoa jurídica de direito público interno, exerce em
seu território as competências que, explícita ou implicitamente, não lhe sejam
vedadas pela Constituição Federal, observados os seguintes princípios:

 

I – respeito à Constituição Federal e à unidade da Federação;

 

...

 

IV – respeito à legalidade, impessoalidade, à moralidade, à publicidade, à
eficiência e a probidade administrativa.

 

Na Constituição Pátria são enumerados os poderes (competências) da União, cabendo aos Estados os
poderes . É bem verdade que cabem aos Estados não só as competências que não lhesremanescentes
sejam vedadas, mas também as enumeradas em comum com a União e os Municípios (artigo 23),
assim como a competência concorrente, citada no artigo 24 e a competência exclusiva referida no
artigo 25, parágrafos 2º e 3º da Carta Magna Federal. Desta forma, entende-se que os Estados podem
exercer em seu território as competências que, explícita ou implicitamente, não lhes sejam vedadas
pela Carta Magna Federal, observando-se certos princípios constitucionais.

 

Segundo José Afonso da Silva, a capacidade de  decorre das normas queauto-administração
distribuem as competências entre União, Estados e Municípios. Dessa forma, o processo legislativo
decorrente de tais competências deve observar, sob pena de flagrante vício inconstitucional, as leis e
princípios elencados na referida Carta Magna Federal.
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DA MATÉRIA E DE SUA INICIATIVA LEGISLATIVA

 

O projeto em análise trata da instituição do DIA ESTADUAL DE CONSCIENTIZAÇÃO SOBRE
, objetivando, além da inserção daquele marco no calendário oficial do estado, aDOENÇAS RARAS

realização de diversas ações relacionadas ao tema, como “campanhas e atividades de conscientização
”.sobre sintomas, diagnósticos e tratamentos de doenças raras

                                                                          

Importante observar, a princípio, a competência de iniciativa de leis a que se refere a Constituição do
Estado do Ceará, em seu artigo 60, inciso I, in verbis:

 

Art. 60.  Cabe a iniciativa de leis:

 

                                  I – aos Deputados Estaduais.

 

 

Vale ressaltar que a competência acima citada, que toca aos Deputados Estaduais, é remanescente ou
residual, ou seja, toca-lhes a iniciativa de assuntos não atribuídos aos legitimados nos demais incisos
do mencionado artigo (Art. 60, incisos II, III, IV,V e VI § 2º e suas alíneas).

 

Insta salientar que a Constituição Federal, lei maior do país, assegura autonomia aos Estados
Federados que, nas palavras de José Afonso da Silva, se consubstancia na sua capacidade de
auto-organização, de auto-legislação, de auto-governo e auto-administração (arts. 18, 25 a 28).
(Afonso da Silva, José. , pág. 589)Curso de Direito Constitucional Positivo

 

Porém, o art. 3º, do projeto em análise, justamente no que concerne à obrigatoriedade do Executivo
Estadual realizar – ainda que em parceria com outras instituições - campanhas e atividades de

, conscientização sobre sintomas, diagnósticos e tratamentos de doenças raras acaba por invadir a
.competência e iniciativa de legislativa privativas do Governador do Estado

 

É que, consoante faz certo o inciso I, do §1º, do art. 60, da Constituição Estadual, “Não será admitido
”, algoaumento de despesa prevista nos projetos de iniciativa exclusiva do Governador do Estado.

que, salvo melhor juízo, se nos afigura exsurgir da obrigação objeto do referido art. 3º. 

 

No que se refere à iniciativa legislativa privativa do Governador do Estado, é ainda, de bom alvitre,
transcrever o seguinte artigo da CE/89:
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 Art.88. Compete privativamente ao Governador do Estado:

 

III – iniciar o processo legislativo, na forma e nos casos previstos nesta
Constituição;

 

(.....)

 

VI – dispor sobre a organização e o funcionamento do Poder Executivo e da
administração estadual, na forma da lei.

 

 

Ora, a disposição relativa à realização de campanhas e atividades de conscientização sobre sintomas,
, diagnósticos e tratamentos de doenças raras além de ensejar despesas ao poder executivo, acabará

por interferir na administração daquele poder, ensejando obrigações a Secretarias cujo
, pelos secretárioscomando administrativo toca, exclusivamente, ao Governador do Estado

respectivos, logicamente.

 

 

Pelos argumentos acima exposados, o artigo 4º, do projeto em análise, acabara por também
restar comprometido.

 

Em seu restante, entretanto, o projeto não traz matéria que a Carta Estadual reserve, com
exclusividade, a competência e a iniciativa legislativa ao Governador do Estado.

 

Destarte, pode-se observar, claramente, que a proposição em análise,  , se alterada isto no sentido de não
estender a obrigação da realização campanhas e atividades de conscientização sobre sintomas,

 não imporá qualquer tipo de ao Governo do Estadodiagnósticos e tratamentos de doenças raras ,
conduta ao Poder Executivo, não ofendendo, assim, o princípio da Tripartição dos Poderes, princípio
este geral do Direito Constitucional e fundamental da Constituição, consagrado no art. 2º da Carta
Magna da República e art. 3º da Constituição Estadual, tampouco desrespeitou o princípio da Unidade
da Federação.

 

Diante do exposto, concluímos que o presente projeto de lei, uma vez feita à supressão dos arts. 3º e
 encontrar-se-á em sintonia com os ditames constitucionais, não havendo óbice, então, para que4º,

caiba à Nobre Parlamentar a iniciativa legislativa sobre a matéria em questão.
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PROJETO DE LEI

 

No que concerne a projeto de lei, assim dispõe o art. , 58, inciso III, da Carta Magna Estadual in verbis:

 

Art. 58. O processo legislativo compreende a elaboração de:

 

(.....)

 

III – leis ordinárias;

 

Da mesma forma estabelecem os artigos 196, inciso II, alínea “b”, e 206, inciso II do Regimento
Interno da Assembléia Legislativa do Estado do Ceará                      (Resolução 389 de 11/12/96 - D.O.
12.12.96), respectivamente, abaixo:

 

Art. 196. As proposições constituir-se-ão em:

                (.....)

                II – projeto:

 

                (.....)

 

                b) de lei ordinária;

(.....)

 

Art. 206. A Assembléia exerce a sua função legislativa, além da proposta de
emenda à Constituição Federal e à Constituição Estadual, por via de projeto:

 

(.....)

 

II – de lei ordinária, destinado a regular as matérias de competência do Poder
legislativo, com a sanção do Governador do Estado;
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CONCLUSÃO

 

 

Destarte, opinamos à egrégia Comissão de Constituição, Justiça e Redação pelo parecer 
 à regular tramitação da presente propositura legal,  FAVORAVEL contanto que sejam
 os arts.  e  tudo em observância ao princípio da Tripartição dos Poderes.SUPRIMIDOS 3º 4º

 

    É o parecer, salvo melhor juízo.

 

CONSULTORIA TÉCNICO-JURÍDICA DA PROCURADORIA DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
DO ESTADO DO CEARÁ.

ANDREA ALBUQUERQUE DE LIMA

CONSULTOR (A) TÉCNICO (A) JURÍDICO

GILZA MARIA TEIXEIRA DIAS

ASSESSOR (A) TÉCNICO (A) JURÍDICO
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CONSULTORIA JURÍDICA

DESPACHO
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De acordo com o Parecer.

Encaminhe-se ao Senhor Procurador.

FRANCISCO JOSE MENDES CAVALCANTE FILHO

DIRETOR DA CONSULTORIA TÉCNICO JURÍDICA
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De acordo com o parecer.
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PAULO HIRAM STUDART GURGEL MENDES

PROCURADOR
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COMISSÕES TÉCNICAS CÓDIGO: FQ-COTEC-025-03

MEMORANDO DE INDICAÇÃO DE RELATOR SEM ESTUDO

TÉCNICO

DATA EMISSÃO: 27/04/2012

DATA REVISÃO: 01/04/2013
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(CCJR)

 

A Sua Excelência o(a) Senhor(a) Deputado(a) Osmar Baquit

 

 Designação para relatoria de matériaAssunto:

 

                   Senhor(a) Deputado(a),

 

1.               Conforme prevê o Art. 65, inciso IV do Regimento Interno dessa Casa Legislativa, designamos Vossa Excelência

Relator(a) da referida matéria, lembrando-lhe o prazo regimental de 10 dias para a apresentação do Parecer (RI. Art. 82, inciso I).

2.                Solicitamos, tão logo a matéria seja relatada, encaminhá-la à Comissão de Constituição, Justiça e Redação para a

inclusão em Pauta.

17 de 23



 

                   Atenciosamente,

 

 

 

ANTONIO GRANJA

PRESIDENTE DA COMISSÃO DE CONSTITUIÇÃO, JUSTIÇA E REDAÇÃO
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GABINETE DO DEPUTADO OSMAR BAQUIT

PARECER
08/08/2013

O Projeto d , de autoria da , institui o dia estadual dee Lei 00038/2013 Deputada Patricia Sabóia
conscientização sobre doenças raras.

O Presente Projeto de Lei visa fomentar a cnscientização sobre doenças raras, propondo a instituição do
dia estadual de conscientizaçãosobre doenças raras e, entre outras diretrizes, a intervenção do Governo
Estadual, em parceria com instituições que tratam do tema, de forma que, por meio de campanhas e
atividades façam chegar ao alcance da população um conhecimento mais apurado sobre essa relevante
causa.

Instada a se manifestar sobre a proposição, a emérita Procuradoria desta Assembléia, por intermédio da
douta Consultoria Técnico-Jurídica, ofertou  à regular tramitação do Projeto.parecer favorável

De grande relevância é o Tema constante do Projetoem epígrafe, sendo oportuno enaltecer a iniciativa
sob análise. Outrossim, estando a propositura em conformidade com a previsão legal, ofertamos parecer

 em consonância com a douta Procuradoria desta Assembleia Legislativa.favorável,

 

DEPUTADO OSMAR BAQUIT

DEPUTADO (A)
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