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PROJETO DE LEI

DISPOE SOBRE A EMISSAO DA CARTEIRA DE
IDENTIFICACAO DA PESSOA COM DOENCA
RARA, NO AMBITO DO MUNICIPIO DE
CUIABA E DA OUTRAS PROVIDENCIAS.

O Prefeito Municipal de Cuiaba-MT: Fago saber que a Camara Municipal de Cuiaba/MT aprovou e eu sanciono a
seguinte Lei Ordinaria:

Art. 1° Fica instituida a Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara — CIPDR, que tem por
objetivo promover atencgao integral, pronto atendimento e prioridade no atendimento e no acesso aos
servigos publicos e privados, em especial nas areas de saude, educagao e assisténcia social, a fim de
facilitar o acesso das pessoas com doencgas raras aos direitos estabelecidos em lei.

§ 1° A Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenca Rara - CIPDR sera emitida pela Secretaria ou
pelo érgdo competente indicado pelo Poder Executivo mediante a apresentagao, pelos interessados, dos
laudos médicos que comprovem o quadro clinico da doenga rara.

§ 2° A Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara CIPDR tera validade de 5 (cinco) anos,
devendo ser mantidos atualizados os dados cadastrais do titular, e devera ser revalidada com o mesmo
numero, de modo a permitir a contagem das pessoas com doenga rara no Municipio.

§ 3° Os titulares da Carteira de Identificagdo das Pessoas com Doengas Raras — CIPDR far&o jus aos
seguintes direitos:

| — atendimento preferencial em repartigdes publicas;
Il — atendimento preferencial em estabelecimentos privados de uso publico;

Il — em caso de pessoa em idade escolar, direito a matricula no estabelecimento publico de ensino mais
perto de sua residéncia.

Art. 2° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

Conforme a Organizagdo Mundial de Satide — OMS doencas raras sdo aquelas que afetam até 65 (sessenta e cinco)
pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos, havendo estimativa de que 13 (treze) milhdes de pessoas sofrem com
doengas raras no Brasil.

De maneira geral, as doengas raras sdo cronicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser degenerativas ¢ também
levar a morte, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias. Além disso, muitas delas ndo possuem
cura, de maneira que o tratamento consiste em acompanhamento clinico, fisioterapico, fonoaudiologico,
psicoterapico, entre outros, com o objetivo de aliviar os sintomas ou retardar seu aparecimento.

Algumas dessas doencas se manifestam a partir de infecgdes bacterianas ou causas virais, alérgicas e ambientais, ou
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sdo degenerativas e proliferativas. J& 80% (oitenta por cento) delas decorrem de fatores genéticos.

Como se v€, apesar de afetar pequenos grupos, quando somadas todas as pessoas acometidas pelos diferentes tipos de
enfermidades raras, o resultado revela que um expressivo numero da populagdo brasileira necessita de atengao
especial dos poderes publicos.

Considerado o quadro e tendo em vista o direito constitucional e fundamental a satde, conclamo os meus pares a
aprovar o presente projeto de lei. Mediante a proposta, busca-se conferir cidadania a uma populagdo que sofre as
consequéncias, por vezes incapacitantes, de graves doencas que sequer sdo conhecidas, sendo o documento de
identificag@o criado por meio do projeto de extrema importancia para a fruigdo dos direitos de preferéncia
estabelecidos.

Palacio Paschoal Moreira Cabral, Sala das Sessdes em, 16 de julho de 2024

Dr. Luiz Fernando (Camara Digital) - UNIAO BRASIL

Vereador(a)
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