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PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 207/2023

Institui o Dia Estadual de Conscientizacio sobre as Doencas
Oculares Raras.

Art. 1°, Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizacao sobre as Doencas Oculares Raras no dia 20 de maio,
integrando o Calendario Oficial do Estado.

Art. 2°. Para os fins desta Lei, consideram-se doencas oculares raras aquelas que tém uma incidéncia
inferior a 65 (sessenta e cinco) casos a cada grupo de 100.000 (cem mil habitantes), que
provocam baixa visdo ou cegueira, podendo apresentar as causas:

| - alteracGes no DNA nuclear ou mitocondrial das células humanas;

Il - autoimunologicas;

Il - infecgdes;

IV - neoplasias malignas.

Art. 3.° Sdo objetivos do Dia Estadual de Conscientizacido sobre as doencas oculares raras:

| - estimular a criagao de politicas publicas voltadas para as pessoas acometidas por doenga ocular rara;

Il - estimular meios de facilitagdo ao diagndstico e diagnostico precoce das doencas oculares raras € a criagao
de protocolos de seguranca para a identificacao das doencas oculares raras;

Il - estimular a divulgacao de informagdes sobre as doengas oculares raras e os direitos das pessoas acometidas por
essas enfermidades;

IV - incluir as pessoas diagnosticadas com doengas oculares raras no cadastro estadual de doencas raras, regulado
pela Lei n° 21.240, de 16 de setembro de 2022;

V - estimular a pesquisa em Universidades e centros de pesquisas para o avanco dos estudos sobre as
doencas oculares raras;

VI - estimular a rede educacional a educacao inclusiva;

VII - difundir informacfes sobre os meios de acessibilidade para pessoas com doencgas oculares
raras;

VIII - combater o capacitismo;
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IX — empoderar e visibilizar as pessoas com doengas oculares raras para a incluséo em todas as atividades da vida
social.

Art. 4°. As doencas oculares raras podem ser classificadas em dois grupos:
I - as que atingem o nervo 6ptico ou neuropatias 6pticas hereditarias;
Il - as que atingem as diferentes partes dos olhos.

§ 1.° Séo algumas neuropatias Opticas hereditarias:

|- Neuropatia Optica Hereditaria de Leber — LHON;

Il - Atrofia Optica Dominante — ADOA;

Il - Atrofia Optica Autossdmica Recessiva;

IV - Sindrome de Wolfram.

§ 2.° S&o algumas doencas genéticas que atingem os olhos:

| - Retinose Pigmentar;

Il - Amaurose Congénita de Leber;

Il - Sindrome de Usher;

IV - Doenca de Stargardt;

V - Distrofia da Cornea;

VI - Distrofia de Cones-Bastonetes.

Art. 5.° O Poder Executivo podera firmar convénios e parcerias com entidades sem fins lucrativos e instituicbes que
tratam do tema para a realizagdo de eventos, campanhas e atividades de conscientizagdo sobre sintomas,
diagndsticos e tratamentos de doengas oculares raras, assim como prevé o artigo 2° da Lei n° 18.646, de 10 de
dezembro de 2015.

Art. 6.° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Sala das Sessoes, 03 de abril de 2023.

Deputada MARIA VICTORIA
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22 SECRETARIA

JUSTIFICATIVA

Esta Lei objetiva proporcionar visibilidade para as Doencas Oculares Raras. Entende-se por Doencas
Oculares Raras aquelas que tém uma incidéncia inferior a 65 (sessenta e cinco) casos a cada
grupo de 100.000 (cem mil habitantes), podendo apresentar as mais diversas causas, tais como
alteracfes no DNA nuclear ou mitocondrial das células humanas, origem autoimune, infecgoes,
neoplasias malignas, dentre outras causas, e que provocam baixa visdo ou cegueira.

Segundo os dados da Organizagdo Mundial da Saide (OMS), 50 milhdes de brasileiros sofrem com algum tipo de
doenga relacionada a visédo. Em 2022 foram realizados 6,4 milhdes de exames oculares no Sistema Unico de Saude
(SUS).

O numero exato de doengas raras ndo é conhecido, estimando-se que existam entre 6.000 e 8.000 tipos diferentes.
Em que pese raras, tais enfermidades acometem percentual significativo da populagao, resultando em um problema de
saude relevante. O diagnostico das doencas raras € essencial, mas complexo, demandando muitos esforcos do setor
da saude. Preparar o ambito médico e os cidadaos para a possibilidade dessas doencas é primordial.[1]

No Parana hé o Abril Marrom, instituido pela Lei n © 19.097/2017 para combate as doengas que causam cegueira. Faz-
se necessario, porém, aprofundar a conscientizagdo as doengas raras oculares, que podem ou ndo gerar cegueira e
que nao sao tao divulgadas e informadas. A preocupagdo com as doengas raras oculares é crescente e a informagao é
essencial para o diagnostico e tratamento, justificando o presente projeto.

A preocupacao com a saude é de competéncia estadual, assim como preconiza o artigo 12, inciso Il da Constituigéo do
Estado do Parana, in verbis:

Art. 12. E competéncia do Estado, em comum com a Uni&o e os Municipios:

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

Ampliar a divulgagéo de informagdes sobre as Doengas Oculares Raras e possibilitar aos cidadéos a ciéncia dessas
enfermidades por meio de incentivo a politicas publicas voltadas ao tema é também dever do Poder Legislativo.

Curitiba, 03 de abril de 2023.
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Deputada MARIA VICTORIA
22 SECRETARIA
] MINISTERIO DA SAUDE. Diretrizes para atengdo integral as pessoas com doengas raras no Sistema
Unico de Saide - SUS. Portaia GM/MS n° 199 de 30/01/2014.  Disponivel em:

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao_integral_pessoa_doencas_raras_SUS.pdf. Acesso em:
30 mar. 2023.

MARIA VICTORIA BORGHETTI BARROS

ASSINATURA

ELETRONICA v, Documento assinado eletronicamente em 03/04/2023, as 10:51, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site

https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o codigo verificador 207 e o
codigo CRC 1D6D8B0OASE2D9AB
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INFORMACAO N° 8640/2023

Informo que esta proposicéo foi apresentada na Sessado Ordinaria do dia 3 de abril de 2023 e foi
autuada como Projeto de Lei n® 207/2023.

Curitiba, 3 de abril de 2023.

Camila Brunetta
Mat. 20.373

. CAMILA BRUNETTA SILVA
233'7’.!21??2 ' v, Documento assinado eletronicamente em 03/04/2023, as 17:52, conforme Ato da Comissao

Executiva n° 2201/2019.
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A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 8640 e o
c6digo CRC 1E6AB8A0ASB5A5AD
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INFORMACAO N° 8662/2023

Informo que, revendo nossos registros em busca preliminar, constata-se que a presente proposigao
nao possui similar nesta Casa.

Curitiba, 4 de abril de 2023.

Danielle Requiao
Mat. 20.626

DANIELLE REQUIAO

’2?3’:2‘..‘.‘2: ' ¥, Documento assinado eletronicamente em 04/04/2023, as 14:21, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 8662 e o
codigo CRC 1E6E8COE6F2C8DD
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DESPACHO - DL N° 5566/2023

Ciente;

Encaminhe-se a Comissdo de Constituicao e Justica.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ¥, Documento assinado eletronicamente em 04/04/2023, as 15:03, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 5566 e o
codigo CRC 1A6F8BOD6F3E1FC
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PARECER DE COMISSAO N° 2335/2023

PARECER DA CCJ AO PROJETO DE LEI 207/2023

PL N° 207/2023
AUTORIA DEPUTADA MARIA VICTORIA

Institui 0 Dia Estadual de Conscientizagdo sobre as Doengas Oculares
Raras.

PREAMBULO

O presente Projeto de Lei, de autoria da Deputada Maria Victéria, autuado sob o n° 207/2023, objetiva instituir o Dia
Estadual de Conscientiza¢do sobre as Doengas Oculares Raras.

Entende-se por doengas oculares raras aquelas que tém uma incidéncia inferior a 65 (sessenta e cinco) casos a cada
grupo de 100.000 (cem mil habitantes), podendo apresentar as mais diversas causas, tais como alteragdes no DNA
nuclear ou mitocondrial das células humanas, origem autoimune, infecgdes, neoplasias malignas, dentre outras
causas, e que provocam baixa visdo ou cegueira.

FUNDAMENTACAO

Prefacialmente, destaque-se que o art. 41 do RIALEP atesta as competéncias da presente comissao que em suma se
concretiza em emitir parecer quanto a constitucionalidade, legalidade, juridicidade, adequagdo regimental e carater
estrutural das proposigdes.

Mencionada a competéncia desta Comissao para a emisséo de pareceres técnicos sobre as proposicdes, passa-
se a analisar os demais elementos necessarios.

Quanto a competéncia para a inciativa de projetos, verifica-se que o projeto encontra amparo no art. 162, inciso |,
§1° do RIALEP.

Seguindo a mesma orientagdo, a Constituigdo do Estado do Parana, em seu artigo 65 estabelece regra
assemelhada que inclusive delineou a citada.

Nos termos da justificativa apresentada, a finalidade do Projeto de Lei em comento é extrema relevancia,
objetivando estimular a criagdo de politicas publicas voltadas para pessoas acometidas por doenga ocular rara,
estimular a divulgacdo de informacdes e meios de facilitar o diagndstico, difundir informagdes e combater o
capacitismo.

Sobre 0 tema, nossa Constituicdo Federal estabelece no art. 24:
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Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar
concorrentemente sobre:

Xll - previdéncia social, prote¢éo e defesa da saude;

XIV - protegéo e integragdo social das pessoas portadoras de deficiéncia;

Da mesma forma, determina a Constitui¢do do Estado do Parana, art. 13, inciso XII, que segue:
Art. 13. Compete ao Estado, concorrentemente com a Uniéo, legislar sobre:
Xll - previdéncia social, prote¢éo e defesa da satide;

XIV - protegéo e integragdo social das pessoas portadoras de deficiéncia;

Ainda, podemos citar o disposto no art. 167 da nossa Constituicdo Estadual:

Art. 167. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econémicas que visem a prevengéo, redugéo e eliminagéo de
doengas e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agées e
servigos de saude para a sua promogao, prote¢do e recuperagéo.

Reforcando a importancia dessa Lei, no Parana contamos com o Abril Marrom, instituido pela Lei n © 19.097/2017 para
o combate as doengas que causam cegueira.

Com relagdo a LC n° 101/2000 o presente projeto nao encontra nenhum 6bice em sua regular tramitagao.

Por fim, no que tange a técnica legislativa, o projeto em anédlise ndo encontra 6bice nos requisitos da Lei
Complementar Federal n° 95/98, bem como, no ambito estadual, da Lei Complementar n°® 176/2014, as quais dispdem
sobre a elaboragéo, a redacao, a alteragao e a consolidacao das leis.

Assim, resta evidenciado que o autor da o devido cumprimento as regras constitucionais e legais ndo encontrando
nenhum &bice para prosperar.

CONCLUSAO

Diante do exposto, opina-se pela APROVAGAO do projeto de lei, tendo em vista sua CONSTITUCIONALIDADE E
LEGALIDADE, bem como por preencher os requisitos de Técnica Legislativa.
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Curitiba, 02 de maio de 2023.

DEPUTADO TIAGO AMARAL
Presidente

DEPUTADO ALISSON WANDSCHEER
Relator

DEPUTADO ALISSON WANDSCHEER

ASSINATURA

ELETRONICA ' v, Documento assinado eletronicamente em 02/05/2023, as 14:54, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

4 A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 2335 e o
codigo CRC 1E6C8F3AOESCOAE
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INFORMACAO N° 9323/2023

Informo que o Projeto de Lei n® 207/2023, de autoria da Deputada Maria Victoria, recebeu parecer
favoravel na Comissao de Constituicdo e Justica. O parecer foi aprovado na reunido do dia 2 de maio de 2023.

O projeto estd em condicdes de prosseguir seu tramite.

Curitiba, 3 de maio de 2023.

Maria Henrique de Paula
Mat. 40.668

MARIA HENRIQUE

’2?3’:2‘..‘.‘52 ¥, Documento assinado eletronicamente em 03/05/2023, as 10:31, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 9323 e o
codigo CRC 1A6C8F3B1F2FOEE
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DESPACHO - DL N° 5978/2023

Ciente;

Encaminhe-se a Comissdo de Saude Publica.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ' ¥, Documento assinado eletronicamente em 08/05/2023, as 16:28, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 5978 e o
codigo CRC 1D6B8B3B1E2BOEB
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DOCUMENTO N° 3752/2023

PARECER AO PROJETO DE LEI N° 207/2023

Projeto de Lei n° 207/2023

Autoria: Deputada Maria Victoria

Institui o dia Estadual da Conscientiza¢do sobre as Doengas Oculares Raras.

PREAMBULO

A presente proposigao, subscrita pela Deputada Maria Victéria, institui o dia Estadual de Conscientizagao sobre as
Doencas Oculares Raras, a ser celebrado no dia 20 de maio, integrando o Calendario Oficial do Estado.

Em analise pela Colenda Comissao de Constituicao e Justica, a presente propositura teve por atestada sua
constitucionalidade e legalidade, tendo sido remetida a esta comisséo de saude publica para analise.

FUNDAMENTACAO

E importante destacarmos, de inicio, a competéncia desta Comissdo para deliberar sobre a matéria em deslinde,
conforme dispde o Regimento Interno:

Art. 49. Compete a Comissao de Saude Publica manifestar-se sobre as proposigdes
relativas a saude publica, higiene, assisténcia sanitaria, controle de drogas,
medicamentos, alimentos e exercicio da medicina e profissdes afins.

Portanto, uma vez que a proposta de lei visa instituir o dia Estadual de Conscientizagao sobre as Doengas Oculares
Raras, a ser celebrado anualmente no dia 20 de maio, integrando o Calendario Oficial do Estado, resta plenamente
verificada a competéncia desta Comissao para a emissao de parecer.

No tocante ao mérito, cabe apenas avangar naquilo que ja foi destacado no parecer exarado quando da analise da
constitucionalidade e legalidade deste projeto de lei.
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Na forma transcrita na justificativa da presente propositura, “Esta lei objetiva proporcionar visibilidade para as
Doengas Oculares Raras. Entende-se por Doencgas Oculares Raras aquelas que tém uma incidéncia inferior a
65 (sessenta e cinco) casos a cada grupo de 100.000 (cem mil habitantes), podendo apresentar as mais
diversas causas, tais como alteragées no DNA nuclear ou mitocondrial das células humanas, origem
autoimune, infecgées, neoplasias malignas, dentre outras causas, e que provocam baixa visdo ou cegueira”.

Neste sentido, considerando o alcance e a importancia da presente propositura, mostra-se indiscutivel o mérito da
matéria aqui proposta.

CONCLUSAO

Diante do exposto, tendo reconhecido sua conveniéncia e destacado seu mérito, opina-se pela APROVAGAO do
presente Projeto de Lei.

Curitiba, 23 de maio de 2023.

DEPUTADO TERCILIO TURINI
PRESIDENTE

DEPUTADA MABEL CANTO
RELATORA

. DEPUTADA MABEL CANTO
ASSINATURA . i .
ELETRONICA ' W, Documento assinado eletronicamente em 23/05/2023, as 14:42, conforme Ato da Comissao

Executiva n° 2201/2019.
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A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 3752 e o
c6digo CRC 1C6D8B4D8D6D3AA
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INFORMACAO N° 9969/2023

Informo que o Projeto de Lei n® 207/2023, de autoria da Deputada Maria Victoria, recebeu parecer
favoravel na Comissao de Saude Publica. O parecer foi aprovado na reunido do dia 23 de maio de 2023.

O projeto recebeu pareceres das Comissdes a seguir indicadas e esta em condigdes de prosseguir
seu tramite.

Comissdes com pareceres favoraveis:
- Comisséo de Constituicao e Justica; e

- Comissdo de Saude Publica.

Curitiba, 29 de maio de 2023.

Maria Henrique de Paula
Mat. 40.668

MARIA HENRIQUE

ASSINATURA

ELETRONICA V) Documento assinado eletronicamente em 29/05/2023, as 10:22, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cddigo verificador 9969 e o
codigo CRC 1D6C8C5F3D6A6BE
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DESPACHO - DL N° 6420/2023

Ciente;

Encaminhe-se a Diretoria de Assisténcia ao Plenario.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ¥, Documento assinado eletronicamente em 01/06/2023, as 17:19, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 6420 e o
codigo CRC 1D6C8ASE3F6B6AC
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