Camara Municipal de

. Maracanad

GABINETE DO VEREADOR
JEORGENES CASTRO E SILVA

PROJETO DE INDICACAO N° 4 79 /2024

DISPOE SOBRE O ESTATUTO MUNICIPAL DA
PESSOA COM DOENCAS RARAS NO
MUNICIPIO DE MARACNAU, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

A CAMARA MUNICIPAL DE MARACANAU INDICA:

Art. 1°- Fica criado o Estatuto Municipal da Pessoa com Doengas Raras no municipio de
Maracanal, destinado a assegurar e promover, em condicdes de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por parte das pesscas com
doencas raras, visando sua inclusdo social e cidadania plena.

Art. 2°- Para efeitos deste Estatuto considera-se pessoa com doenca rara aguela
diagnosticada com qualquer condicdo de saude que afete um numero
reduzido de pessoas, de acordo com os critérios estabelecidos pelo Ministéric da
Saude e pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS).

Art. 3°- SGo direitos fundamentais da pessoa com doengas raras:

| - O direifo & vida, & savde, a dignidade, ao respeito, a liberdade e &
convivéncia familiar e comunitaria.

Il - O direito a igualdade de oportunidades e a ndo discriminagdo.
il - O direito & inciusdo social e & participagdo plena na sociedade.

IV - O direito ao acesso a diagndsticos precisos, fratamentos adequados e
acompanhamento continuo.

V - O direito a informacdo scbre sua condicdo de salde e sobre os servigos
disponiveis. e
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Art. 4°- O municipio de Maracanay, através de suas secretarias e érgdos competentes,
deverd adotar as medidas necessdrias para garantir o cumprimento dos direitos
previstos neste Estatuto.

Art. 5° - Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagdo, revogadas as
disposicoes em contrdrio

Sala das Sessdes da Camara Municipal de Maracanal, em 01 de Julho de 2024

Atenciosamente,

orgenes Castro e Silva
VEREADOR
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Progressistas
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JUSTIFICATIVA

A criacdo do Estatuto Municipal da Pessoa com Doengas Raras no municipio de
Maracanal & uma medida essencial para assegurar a inclusdo social, a protec@o e o
exercicio pleno dos direitos dessas pessoas. A seguir, destacam-se os principais pontos
que justificam a implementagdc desta iniciativa: As pessoas com doengas raras
frequentemente enfrentam desafios significativos para serem reconhecidas e incluidas
na sociedade. O Estatuto visa garantir que essas pessoas tenham acesso a direitos
fundamentais, promovendo sua inclusdo social e cidadania plena. O diagndstico
precoce e o tratamento adequado sdo fundamentais para melhorar a qualidade de
vida das pessoas cem doengas raras. Este Estatuto assegura o acesso a servigos de
salde especializados, inciuindo programas de recbilitacdo e acompanhamento
confinuo, além de promover a capacitacac de profissionais de sadde. A educagdo &
um direito fundamental para todos. O Estatuto garante que as pessoas com doengas
raras tenham acesso o uma educacdo inclusiva, com as adaptacdes e o suporte
necessdrios para seu plero desenvolvimento, além de capacitar os profissionais -da
educacdo para lidar com as especificidades aessas’ condi¢des. As pessoas com
doencas raras e suas famflias necessitam de apoio contfinuo. Este Estafuto -assegura o
acesso a beneficios assistenciais, . programas de apoio e orientagdo, e incentiva O
desenvolvimento de programas camunitdrios de inclusdo e infegracdo social. A criagdo
do Conselho Municipal das Pessoas com Doencas Raras assegura a participagdo ativa
dessas pessoas na formulagdo e avaliagdo das politicas publicas, promovendo o
controle social e a fiscalizacdo da implementacdo dessas politicas. A aprovagdo deste
projeto de lei &, portanto, essencial para garantir que as pessoas com doengas raras no
municipio -de Maracanal recelbam o reconhecimento, o apoio & 0s servicos que
merecem. O Estatuto Municipal da Pessoa com Doencas Raras fortalecerd as politicas
oublicas de inclusdo, protecdo e promogdo dos direifos dessas pessods, (,on‘rrlbumdo
para uma. >OCIedOdb mais ]dSTCJ lgUO|ITOr|O
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