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“RECONHECE, NO AMBIT~O DO ESTADO DO CEARA, O
SIMBOLO DE IDENTIFICACAO DE PESSOAS COM DOENCAS
RARAS.”

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1°- Ficareconhecido no ambito do Estado do Ceara o cordéo de fita com desenho de méos coloridas
sobrepostas por uma silhueta humana como simbolo de identificacgo de pessoas com doengas raras.

§1° -O modelo do simbolo sera regulamentado pelo Poder Executivo, com base no padrdo internacional
da EURORDIS, conforme constante no anexo | desta lel, podendo ser anexado imagem ilustrativa ao
regulamento;

§2° - O uso do simbolo de que trata 0 caput é opcional, e sua auséncia ndo prejudica o exercicio de
direitos e garantias previstos em lei para pessoas com doengas raras.

83° - O uso do simbolo de que trata o caput ndo dispensa a apresentacdo de documento comprobatorio da
doenca, caso sgja solicitado por atendente ou por autoridade competente.

84° - Para os fins desta L ei, consideram-se doencas raras aguelas definidas pela Portaria GM/M S n° 199,
de 30 de janeiro de 2014, ou norma superveniente.

Art. 2° — O Poder Executivo promovera a conscientizagdo sobre o uso do corddo, por meio de campanhas
educativas em meios de comunicacdo, treinamentos para servidores publicos e parcerias com
organizagOes da sociedade civil, divulgando informagdes sobre necessidades especificas de atendimento,
diagndstico e tratamento das pessoas com doengas raras.

Art. 3° — O Poder Executivo podera firmar convénios com entidades representativas de pessoas com
doengas raras para a producéo e distribuicéo gratuita ou subsidiada do corddo, priorizando acessibilidade
em unidades de sallde e servicos sociais.

Art. 4° — Esta Le integra-se as politicas publicas de inclusdo de pessoas com deficiéncias, nos termos da
Lei Federal n° 13.146/2015, e ndo prejudica o uso de outros simbolos ou carteiras de identificacao.
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Art.5° — Estalei entraem vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

As doencas raras sdo definidas como aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 100.000 individuos,
conforme a Portaria n°® 199/2014 do Ministério da Salide. Embora individua mente pouco frequentes, no
conjunto, impactam um numero significativo da populacéo: estima-se que cerca de 13 milhdes de
brasileiros convivam com alguma doenca rara, representando aproximadamente 6% da populagdo
nacional. No Estado do Ceard, dados indicam que quase um milhdo de pessoas podem ser afetadas,
enfrentando desafios diarios relacionados ao diagndstico tardio, ao tratamento especializado, ao acesso a
servicos de salde e, sobretudo, ao reconhecimento social. Mais do que estatisticas, estamos falando de
vidas que demandam atenc&o integral, conforme previsto na Politica Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doencas Raras, que busca reduzir a morbimortalidade e melhorar a qualidade de vida por
meio de aghes de promogao, prevencado e tratamento oportuno.

Um dos maiores obstaculos enfrentados pelas pessoas com doencas raras € a invisibilidade de suas
condi¢des. Muitas vezes, suas necessidades especificas sdo desconhecidas pela sociedade em geral, o que
contribui para situagdes de desrespeito, exclusdo socia e falta de empatia em ambientes cotidianos, como
servigos publicos, transporte e estabelecimentos comerciais. E nesse contexto que a adogdo de um
simbolo de identificagdo se torna uma medida de grande importancia, promovendo visibilidade,
facilitando o atendimento prioritario e humanizado, e reduzindo o estigma associado a essas condigoes,
nos termos da L el Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146/2015).

O cordéo de fita com desenho de méos coloridas sobrepostas por uma silhueta humana, criado pela
Organizacdo Europeia para Doengas Raras (EURORDIS), € mais do que um sinal visua: ele representa
humanidade, solidariedade, diversidade das condicOes raras e esperanca para os afetados. Esse simbolo ja
€ utilizado internacionalmente e complementa iniciativas como o Dia Mundial das Doencas Raras,
celebrado em 28 ou 29 de fevereiro, para conscientizar sobre as mais de 6.000 doencas conhecidas, das
guais 80% tém origem genética. Ao reconhecé-lo oficialmente no ambito do Estado do Cearg, esta Casa
Legidlativa promove a inclusdo, fortalece o compromisso com a dignidade humana e alinha-se a avancos
recentes no Brasil, como a Lel n° 25.351/2025 de Minas Gerais, que tornou aquele estado o primeiro a
adotar o simbolo, facilitando cuidados e conscientizagdo societal. Ademais, o Projeto de Lel n°
1694/2024, em tramitagdo no Congresso Nacional, busca instituir o corddo como simbolo nacional,
refor¢ando a necessidade de a¢fes coordenadas em todo o pais.

Trata-se de um instrumento que contribui para a conscientizaco da sociedade, auxilia no atendimento
prioritario as pessoas com doengas raras em diferentes espacos — como filas preferenciais e servicos de
salde — e refor¢a a mensagem de que todos tém direito a reconhecimento, cuidado e equidade. Estudos e
experiéncias internacionais demonstram que simbolos de identificagdo como esse reduzem barreiras
sociais, melhoram o acesso a direitos e diminuem o impacto psicoldgico da invisibilidade, promovendo
umaintegracéo mais efetiva na comunidade.

Assim, a presente proposicao ndo apenas garante um instrumento de identificagdo opcional e protetor,
mas também reafirma o papel do Estado na construcéo de uma sociedade mais justa, empética e inclusiva,
em harmonia com as diretrizes federais e estaduais de salde publica.

Diante do exposto, conto com 0 apoio dos nobres Parlamentares para a aprovacdo desta relevante

iniciativa, que pode posicionar o Ceara como pioneiro no Nordeste na defesa dos direitos das pessoas
com doencas raras.
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SALA DAS SESSOES DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA, Fortaleza,
25 de agosto de 2025.

Mﬁ&%ﬁW@ﬂﬁ

DEPUTADA MARTA GONCALVES

DEPUTADO (A)
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