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INSTITUI O PROGRAMA ESTADUAL DE

VALORIZACAO AS MAES COM FILHOS
RAROS.

A Assembleia Legidlativado Estado do CeartA DECRETA:

Art. 1° — Estalei tem como objetivo garantir os direitos e ainclusdo social das mées com filhos raros no
estado do Ceard

8 1° — De acordo com a Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014, que institui a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, considera-se doenca rara, para os fins desta lei, aguela
gue afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou sgja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

§ 2° — Sendo estruturada a organizagdo do cuidado das pessoas com doengas raras nos seguintes el xos.

| — Eixo I: composto pelas doencas raras de origem genética e organizado nos seguintes grupos.

a) anomalias congénitas ou de manifestacéo tardia;

b) deficiénciaintelectual; e

C) erros inatos de metabolismo;

I — Eixo II: composto por doengas raras de origem ndo genética e organizado nos seguintes grupos:

a) infecciosas;

b) inflamatorias; e
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C) autoimunes.
Art. 2° — Fica estabel ecido que as mées com filhos raros tém direito a:

| — Atendimento prioritario em servicos publicos e privados, incluindo salde, educacéo, transporte e
lazer;

Il — Acesso a tratamentos meédicos, terapias e medicamentos necess&rios para 0 desenvolvimento e
bem-estar de seusfilhos;

Il — Inclus&o escolar, com a garantia de atendimento educacional especializado e a disponibilizacéo de
recursos pedag0gicos e tecnol 6gicos adequados;

IV — Acesso a programas de capacitacdo profissiona e de emprego, com a finalidade de promover a sua
autonomia e independéncia;

V — Acesso a espacos publicos e privados, com a garantia de acessibilidade e adaptacdo as suas
necessidades;

V| — Protegdo contra qualquer forma de discriminagdo, violéncia ou abuso.
Art. 3° — Fica estabel ecido que o poder publico deve:

| — Promover campanhas de conscientizac8o sobre as doengas raras e aimportancia daincluséo social das
mées com filhos raros;

I — Capacitar profissionais da salde, educagéo e assisténcia socia para o atendimento adequado as méaes
com filhos raros;

Il — Estabelecer parcerias com organizacoes da sociedade civil para a promocao de atividades e eventos
gue visem ainclusdo socia das mées com filhos raros;

IV — Criar programas de incentivo & pesquisa cientifica sobre as doengas raras e a sua prevencao,
diagnostico e tratamento.

Art. 4° — Fica estabel ecido que o descumprimento destalei sujeitara o infrator as sancfes previstas nalLel
n° 13.146/15 — LBI.

Art. 5° — O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo de 180 (cento e oitenta) dias, contados da
data de sua publicacéo.

Art. 6° — Estalel entraem vigor na data de sua publicagéo.

Sala das Sessdes, 16 de novembro de 2023.

JUSTIFICATIVA
Um levantamento de 2019 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica— IBGE — segundo o qual na
populacéo brasileira acima de 2 anos ha 17,3 milhdes de pessoas com algum tipo de deficiéncia, o que
representa 8,4% da populacéo do Pais.

As maes com filhos raros enfrentam muitos desafios em relacdo a inclusdo socia e ao acesso a direitos
basi cos, somado as peculiaridades cotidianas que as condi¢des raras de seus filhos impdem.
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Nesse sentido, é fundamental que o estado estabeleca uma legislacdo especifica para garantir os direitos
das mesmas e promover a sua inclusao.

Considerando a importancia do projeto proposto, conto com o apoio e voto favoravel dos Nobres pares
para a aprovacdo deste, contribuindo para a constru¢éo de uma sociedade mais justa e inclusiva para

todos.

DEPUTADO CARMELO NETO

DEPUTADO (A)
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