[image: Brasão Novo]     
     CÂMARA MUNICIPAL DE ARAÇARIGUAMA
      Estado de São Paulo
                                                                                              

                                                                                
[image: ]
  

INDICAÇÃO Nº ____/2021



Solicito a Prefeitura Municipal, Estudo para Viabilidade de Projeto de Lei, que Institui a Pensão Especial destinada à mãe ou responsável por criança diagnosticada com doença rara. 




Senhor Presidente





INDICO, nos termos regimentais, que se encaminhe ofício a Prefeitura Municipal junto a Secretaria competente, solicito o Estudo de Viabilidade de Projeto de Lei, que Institui a Pensão Especial destinada à mãe ou responsável por criança diagnosticada com doença rara.

Considerando que já existe um projeto de Lei tramitando no Congresso Nacional;

Considerando que a Lei nº 8.742, de 07 de dezembro de 1993, que dispõe sobre organização de Assistência Social, principalmente no tocante do seu Art. 20, aonde se trata de Beneficio de Prestação Continuada.

Indico e proponho que a solicitação acima citada, contenha as seguintes proposituras:

	Art. 1º Fica instituída a pensão especial destinada à mãe ou responsável por criança diagnosticada com doença rara incapacitante. 

	§ 1º A pensão especial será mensal, vitalícia e intransferível e terá o valor de um salário mínimo. 
	
	§ 2º A pensão especial não poderá ser acumulada com indenizações pagas pela União em razão de decisão judicial sobre os mesmos fatos ou com o Benefício de Prestação Continuada (BPC) de que trata o art. 20 da Lei nº 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

	 § 3º O reconhecimento da pensão especial ficará condicionado à desistência de ação judicial que tenha por objeto pedido idêntico sobre o qual versa o processo administrativo. 

	§ 4º A pensão especial será devida a partir do dia posterior à cessação do BPC ou dos benefícios referidos no § 2º deste artigo, que não poderão ser acumulados com a pensão.

	 § 5º A pensão especial não gerará direito a abono ou a pensão por morte para outros dependentes.

	 Art. 2º O benefício será concedido para a mãe ou responsável pela criança com doença rara incapacitante, assim definida pelo poder público.

	 Art. 3º Constitui requisito para a concessão do benefício, que a mãe ou responsável pela criança ou adolescente com a doença rara incapacitante, assista ou preste cuidados básicos e essenciais, notadamente alimentação, higiene e locomoção em tempo integral, impossibilitando o exercício de atividade remunerada, sem prejuízo do disposto em regulamento. 

	Art. 4º O requerimento da pensão especial de que trata será realizado a Secretaria de Promoção Humana, através de um laudo da Assistência Social.

	 Parágrafo único. Será realizado exame pericial por perito médico para constatar a doença rara incapacitante, assim como sua dependência de outrem para sobreviver. 

JUSTIFICAÇÃO


	Considera-se doença rara aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100 (cem) mil indivíduos, ou seja, 1,3 (um vírgula três) pessoas para cada 2 (dois) mil indivíduos. O número exato de doenças raras não é conhecido. Estima-se que existam entre 6 (seis) mil a 8 (oito) mil tipos diferentes de doenças raras em todo o mundo.

	 As doenças raras são crônicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser degenerativas e também levar à morte, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas famílias. Além disso, muitas delas não possuem cura, de modo que o tratamento consiste em acompanhamento clínico, fisioterápico, fonoaudiológico, psicoterápico, entre outros, com o objetivo de aliviar os sintomas ou retardar seu aparecimento.

	 No Brasil, a estimativa é de que existam 13 milhões de pessoas com doenças raras. Atualmente, parte dessas enfermidades já conta com tratamento específico, mas a maioria dos medicamentos não está disponível no Sistema Único de Saúde (SUS). A peregrinação dos pacientes também é grande. Uma pesquisa realizada pela campanha Crescer Como Iguais revela que o diagnóstico de uma doença rara pode demorar anos, já que não é incomum que uma patologia rara seja confundida com outras mais frequentes. 
	 Assim, maior que dificuldade para se diagnosticar a doença rara é a rotina da família que não tem amparo do Estado. É comum o fato de a mãe ter que abandonar sua profissão para se dedicar exclusivamente aos cuidados do filho diagnosticado com alguma doença rara.

	 Portanto, o objetivo desta indica de estudo de viabilidade de  projeto de lei é dar o mínimo de dignidade para a mãe ou responsável que, diante da necessidade de se dedicar integralmente aos cuidados do seu filho, teve de largar o trabalho, não restando outra fonte de renda para a subsistência da família. 

	Diante dessas razões, conto com o apoio do excelentíssimo senhor prefeito Rodrigo Andrade , para apreciar essa Indicação. 



Sala das Sessões, 14 de maio de 2021 .






Nadivan Ferreira Maia - (Alemão)
Vereador










_________________________________________________________________________________
Travessa São Benedito, Nº 09 – Centro – Araçariguama – SP - CEP 18147-000.
Fone: (11) 4136-1455 – E-mail: camara.araca@uol.com.br

image1.jpeg




image2.png
PROTOCOLO 327/2021 - 20/05/2021 15:10




