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PROJETO DE LEI /2024

“Reconhece a pessoa com doenca rara como pessoa com
deficiéncia e da outras providéncias.”

A CAMARA MUNICIPAL DE NATAL DECRETA:
Art. 1° Fica a pessoa com doenga rara reconhecida como pessoa com deficiéncia, para fins da plena fruigio dos
direitos previstos pela legislagdo do Municipio de Natal.

Art. 2° Para os fins desta Lei e em consondncia com os objetivos da legislagdo vigente, o Municipio de Natal
devera em consonancia com as unidades de satde:

I — Apoiar as Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no 4mbito do Sistema Unico de
Satde (SUS) promovidas por meio da Portaria GM/MS n° 199 de 30 de janeiro de 2014, que institui a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para Atencdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de
custeio;

1I — Ampliar o acesso universal ¢ regulado das pessoas com doengas raras na RAS, garantindo as pessoas com
doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios diagnosticos e terapéuticos disponiveis conforme suas
necessidades;

ﬂll — Ira qualificar a atengdo as pessoas com doengas raras.

Paragrafo Unico: Para o cumprimento do disposto neste artigo, poderio ser firmados convénios e parcerias.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Plenario da Camara dos Vereadores de Natal, 26 de junho de 2024.
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Kleber Fernandes
Vereador
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JUSTIFICATIVA

ﬂ Designam-se por doengas raras aquelas que afetam um pequeno nimero de pessoas quando comparado
com a populagio em geral e sdo levantadas questdes especificas relativamente a sua raridade.

As pessoas afetadas por doengas raras estdo mais vulnerdveis do ponto de vista psicologico, social,
econdmico e cultural. Estas dificuldades poderiam ser superadas pela existéncia de legislagio adequada.

Devido a falta de conhecimentos cientificos e médicos eficazes, muitos doentes nédo sdo diagnosticados.
As suas doengas permanecem por identificar, Estas pessoas sdo as que tém mais dificuldades em receber apoio
apropriado. Para todas as doengas raras, a ciéncia consegue fornecer algumas respostas. Centenas de doencas
raras podem agora ser diagnosticadas através de um simples teste biolégico. O conhecimento da historia natural
destas doengas € otimizado pela criagfio de registos para algumas delas. Os investigadores estdo cada vez mais
a trabalhar através de redes, de forma a partilharem os resultados da sua investigagio € avangando mais
eficientemente.

Portanto, como a proposta visa a dar atenc¢ég a
com deficiéncia e lhes proporcionando a in
deste Projeto de Lei.

pessoas com doencas raras, considerando-as pessoas
devido a sua importincia, conto com a aprovagéo

Kleber Fernandes
Vereador




