Estado do Rio Gran
Cdamara Municipal do Natal — Paldcio Padre Miguelinho

Gabinete do Vereador Sérgio Pinheiro

PROJETO DELEIN®_J4% 12018

Reconhece de Utilidade Publica Municipal a
Associaciio de Mucopolissacaridoses do Rio

Grande do Norte — AMPS-RN.

O PREFEITO DO .MUNICiPIO DO NATAL, no uso de suas
atribui¢des legais.
FACO SABER que a Camara Municipal do Natal aprovou e eu

sanciono a seguinte Lei:

Art. 1°. Fica reconhecida de Utilidade Ptiblica Municipal a Associagdo
de Mucopolissacaridoses do Rio Grande do Norte — AMPS-RN, com sede ¢ foro no
Municipio do Natal, Estado do Rio Grande do Norte.

Art. 2°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo, revogadas

as disposicBes em contrario.

, 27 de Setembro de 2018
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Estado do Rio Grande do Norte
Camara Municipal do Natal — Paldcio Padre Miguelinho
Guabinete do Vereador Sérgio Pinheiro

JUSTIFICATIVA

Nobres Vereadores, o nosso projeto de lei visa declarar de utilidade
piblica municipal a Associacdo de Mucopolissacaridoses do Rio Grande do Norte —
AMPS-RN.

A referida associaco & pessoa juridica de direito privado, sem fins
econdmicos, a qual realiza seus trabalhos com o apoio de doagdes de seus respectivos
colaboradores. Essa entidade possui sede e foro na Cidade do Natal, Estado do Rio
Grande do Norte, sito & Rua Nascimento Fernandes, 121, Lagoa Nova,

A associacio de Mucopolissacaridose do Rio Grande do Norte —
AMPS/RN foi fundada em 04 de janeiro de 2010, com a denominacdo de Associacio
Natalense de Mucopolissacaridose — ANMPS, cujo intuito era atender os pacientes e
familiares localizados na cidade do Natal.

No entanto, no dia 23 de julho de 2013, houve a reforma do estatuto
da ANMPS, onde restou modificado ¢ sew nome empresarial para AMPS/RN, bem
assim o seu campo de atuacgfo, passando a atender nfio s6 os pacientes do Municipio do
Natal como de todo o Estado do Rio Grande do Norte.

Essa entidade foi constituida pela iniciativa de um grupo de cidadfos
que tinham dentre seus familiares pacientes portadores de doencas raras e de
mucopolissacaridose, que ¢ um grupo de doencas metabolicas hereditarias causadas por
erros inatos do metabolismo, os quais levam & falta do funcionamento adequado de
deténninadas enzimas (substéncias que participam de muitas reagdes quimicas no nosso
organismo, mantendo-nos vivos e com saide). '

Senhores Vereadores, o Rio Grande do Norte conta com 06 (seis)
centros de infusfio (locais destinados ao atendimento das pessoas com doencgas raras),

distribuidos por Natal, Mossord, Apodi, Currais Novos e Pan dos Ferros.




Semanalmente, os profissionais da associacio realizam visitas aos mencionados centros
para acompanhar e avaliar o atendimento prestado 4 populagéo.

A assisténcia prestada por essa entidade aos portadores de MPS ¢
doencas raras em todo o Estado do RN, consiste em dar apoio aos pacientes, auxiliando-
os na orientagdo dos processos (acompanhando-os aos cartdrios, defensoria publica,
férum e consultas), recebimento de medicagéo e controle das enzimas. Além disso,
presta atendimento aos familiares desses pacientes e aos profissionais da saude que
lidam com essa problematica.

Como se v&, a AMPS/RN desempenha um valioso papel social,
porquanto ser uma entidade comprometida em viabilizar, de forma universal ¢ gratuita,
o acesso a saude das pessoas portadores de doencas raras ¢ da mucopolissacaridoses.

A vista desses argumentos ¢ por considerar que a referida associacio
cumpre as exigéneias legais necessarias 4 obtenc@o do titulo de utilidade pdblica, nos
moldes da documentacfio apresentada, peco o apoio dos ilusires Pares para aprovagio

desta proposi¢&o.
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