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g EXPEDIENTE/{ ESTADO DA PARAIBA

H 2=/~ ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
Casa de “Epitdcio Pessoa”
Gabinete do Deputado Tovar Correia Lima

Em

PROJETO DE LEI Ne 7752019

ALTERA DISPOSITIVOS DA LEI N2 8.996, DE 22 DE
DEZEMBRO DE 2009, QUE AUTORIZA O AFASTAMENTO
DE SERVIDORA PUBLICA QUE POSSUA FILHO(A)
PORTADOR(A) DE DEFICIENCIA E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

A Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba decreta:

Art. 12 O paragrafo tnico da Lei 8.996, de 22 de dezembro de 2009, acrescentado
pela Lei 10.834, de 22 de dezembro de 2009, passa a ter a seguinte redagio:

"Art1° ..

Paragrafo Unico. Para fins do disposto no capuz do art. 1°. deverdo receber
tratamento da presente lei, mdes ou responsaveis por pessoas com deficiéncias
classificadas como Sindrome de Down, Espectro Autista e TDAH - Transtorno do Déficit de
Ateng¢do com Hiperatividade, e portadores de Doengas Raras, que requeiram atengéo
especial e permanente ou estejam em tratamento educacional ou terapéutico ". (NR)

Art. 22 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Art. 32 Revogam-se as disposigdes em contrario.
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ESTADO DA PARAIBA
ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
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JUSTIFICATIVA PARA O PLEITO {

Senhoras e Senhores Deputados,

As doengas raras sio caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e
sintomas e variam ndo s6 de doen¢a para doenga, 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.

Geralmente, as doengas raras sdo crdnicas, progressivas e incapacitantes,
podendo ser degenerativas e também levar a 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, fisioterapico, fonoaudiolégico, psicoterapico, 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 nimero exato de doengas raras nao
é 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, imunolégicas, entre outras. Muito embora sejam
individualmente raras, como um grupo elas acometem um percentual significativo da populagao,
o que resulta em um problema de satide relevante.

E evidente, e cientificamente comprovado, que os tratamentos médicos,
psicoldgicos e fisioterdpicos tem resultados bem melhores se forem acompanhados de perto por
seus familiares.

Estamos certos da grande importancia da matéria, no conjunto de normas de
protegio aos portadores de deficiéncia, visto que representard inestimavel suporte para o
atendimento minimamente requerido_per-essas pessoas, motivo pelo qual nos empenhamos na
defesa desta causa solicitando ainda o pleno apgio dos nossos eminentes pares na aprovacao desta
matéria.

Oes, em 13 de agosto de 2019.
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