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PARECER SOBRE PROJETO DE LEI N° 45/2026

AUTOR: Ver. Eduardo Vinicius Soares Ferreira

MATERIA: Institui a Semana Municipal de Conscientizagio sobre Docngas Raras ¢ da outras
providéncias.

1- RELATORIO

A proposigio foi distribuida as Comissdes no dia 17/03/2026, com entrada na Sala das
Comissoes no dia 18/03/2026.

Apos receber parecer da Comissfio de Legislacio, Justica € Redaglo, pela legalidade e
constitucionalidade, foi encaminhada a Comissdo de Salide para, nos termos do Regimento

Interno, manifestar-se sobre a maténa.

II - FUNDAMENTACAOQ

O projeto, em analise, tem por objetive instituir a semana municipal de Conscientizag8o
sobre Doencas Raras, a ser realizada, anualmente, na Gltima semana do més de fevereiro.

Nos termos do art. 2° a instituicio da semana tem como finalidade promover a
conscientizagio da sociedade sobre doencas raras, combater o preconceito, a desinformagiio ¢ a
invisibilidade social; incentivar o respeito, a empatia ¢ o0 acothimento as pessoas acometidas por
essas condigdes; reforgar a importincia do diagnéstico precoce e do atendimento humanizado, em
consondncia com os principios do Sistema Unico de Saade — SUS.

De acordo com a Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, do Ministério da Satde, que
institui a Politica Nacional de Atengfio Integral ds Pessoas com Doencgas Raras, aprova as
Diretrizes para Atengfio Integral as Pessoas com Doengas Raras no dmbito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de custelo, considera-se doenga rara aquela que afeta
até 65 pessoas em cada 100.000 mdividuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

No meérito, esta Comissdo entende que € de sua importincia a matéria ventilada no Projeto
de Letr em questdo para a promogio da inclusfio, conscientizaglo ¢ garantia de direitos das pessoas
com doencas raras, reforgando a legislacio federal e estadual sobre o assunto.

As pessoas de um modo geral merecem uma sociedade inclusiva em todos os seus

aspectos, que as proporcionem melhores condigdes de vida.
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Assim, cabe ao Municipio adotar todas as medidas necessarias para promover a inclusdo da
pessoa com doengas raras, seja no acesso 4 saide de qualidade, seja na educaglio, seja no

desenvolvimento social, seja no planejamento urbano.

I - CONCLUSAO

Face a0 exposto, esta Comissio ¢ favoravel a aprovagfo da matéria pelo Plendrio.
Sala das Comissdes, 08 de maio de 2026.
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