CAMARA MUNICIPAL DO RECIFE
Gabinete da Vereadora Aline Mariano

PROJETO DE RESOLUCAO N° /2018

Institui, no ambito da Camara Municipal do
Recife, a Frente Parlamentar em Defesa das
Pessoas com Doencgas Raras.

Art. 1° Fica criada, no ambito da Camara Municipal do Recife, a Frente Parlamentar em

Defesa das Pessoas com Doencgas Raras.

Art. 2° A Frente Parlamentar em Defesa das Pessoas com Doencas Raras tem por
finalidade primordial estabelecer e solidificar parcerias com os movimentos sociais

organizados, com a finalidade de unir for¢as para a inclusdo dessas pessoas.

Art. 3° A Frente Parlamentar serd composta por 3 (trés) vereadores da Camara

Municipal do Recife, os quais manifestem interesse em integra-la.
Art. 4° Compete a Frente Parlamentar em Defesa das Pessoas com Doencgas Raras:

I - promover estudos, audiéncias e debates, com o intuito de propor medidas que
contribuam para garantir a defesa de uma sociedade inclusiva que reconheca e valorize a
diversidade, tendo como fundamento o cendrio ético dos direitos fundamentais da pessoa

humana, independentemente das peculiaridades de cada individuo ou grupo social;

II - atuar, em colaboracdo com entidades representativas, para encaminhar sugestdes e

estudos deliberados aos 6rgdos competentes;
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IIl - fazer a interlocu¢do entre o Legislativo Municipal e os conselhos, féruns e
entidades da sociedade civil organizada que atuam na defesa e promocdo dos direitos e

interesses das pessoas com deficiéncia;

IV - propor e fazer a defesa de projetos e outras proposi¢des em prol da cidadania das

pessoas portadoras de doencas raras;

V - zelar pelo cumprimento dos preceitos constitucionais e de toda a legislacao em vigor
que concorrem para a garantia da igualdade de direitos e oportunidades as pessoas com

deficiéncia;

VI - prestar apoio as iniciativas das entidades da sociedade civil, das institui¢cOes e das
préprias pessoas com transtorno do espectro do autismo ou com atraso no desenvolvimento
que visem a garantia de seus direitos, o combate ao preconceito e a discriminacdo, a
superacdo das barreiras arquitetonicas e atitudinais e a promo¢do de maiores oportunidades

para sua participacao social;

VII - propor e incentivar a realizacdo de campanhas de divulgacdo visando a promocao

dos direitos das pessoas portadoras de doencas raras.

Art. 5° A Frente Parlamentar elegerd, entre seus membros, um presidente e um vice-

presidente, aos quais caberd a organiza¢do e condugdo dos trabalhos da Frente.

Pardagrafo tnico. Os representantes de que trata o caput terdo mandato de 1 (um) ano e

serdo escolhidos mediante aprovagdo da maioria absoluta de seus aderentes.
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Art. 6° As reunides da Frente Parlamentar serdo publicas e abertas a participacdo da
sociedade civil, sendo realizadas periodicamente nas datas e locais estabelecidos por seus

membros.

Art. 7° As despesas decorrentes da execucdo desta Resolugdo ocorrerdo por conta das

dotacOes orcamentdrias proprias, suplementares, se necessario.

Art. 8° Esta Resolugdo entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessdes da Camara Municipal do Recife, 22 de maio de 2018.

JUSTIFICATIVA

Cerca de 16 milhdes de pessoas sdo diagnosticadas com alguma doenca rara no Brasil.
Segundo dados da Organizagdo Mundial da Saide (OMS), estima-se que existam entre 6 a 8
mil doengas raras, sendo que 80% tém origem genética e para apenas 7% ha medicamento
disponivel. O conceito de doenca rara utilizado pelo Ministério da Satide é o mesmo

recomendado pela OMS, ou seja, € a doenga que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil

individuos ou 1,3 mil para cada 2 mil pessoas.

Sendo assim, a criacdo da Frente Parlamentar em defesa das pessoas com doengas raras
se faz necessdria uma vez que o seu objetivo € promover a inclusdo e a igualdade aos cidadaos
portadores dessas doencas, possibilitando, dessa forma, que todos tenham acesso a saude de

forma ampla e digna.
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Em todo o Brasil as Frentes Parlamentares t€ém se constituido como 6rgdos bastante
relevantes, colocando-se como interlocutoras entre o Parlamento a e sociedade. Tendo isso em
conta, mostra-se significativo e irrefutdvel o papel do Poder Legislativo na consolidacio e no

controle social das politicas de defesa das pessoas com doencas raras.

A Constituicdo Federal estabelece em seu predmbulo que instituido o Estado
Democritico e dentro de sua destinacdo foi assegurado o bem-estar e a igualdade, e assegurou
ainda a Carta Politica em seu artigo 1° que a Republica Federativa do Brasil tem como

fundamento a cidadania e a dignidade da pessoa humana.

Ademais, a Carta Magna garante, em seu art. 3°, a promog¢do do bem de todos e a
erradicacdo de qualquer forma de discriminagdo. Assim, esta Frente Parlamentar serd um

mecanismo importante de mobilizagdo e articulacdo em defesa dos direitos dessas pessoas.

Outrossim, tendo cardter suprapartiddrio, esta Frente ird possibilitar a proposicdo, a
implementacgdo, a discussdo e o acompanhamento das politicas publicas. Além disso, a Frente
favorecerd a promocdo da cidadania e da justica social, € o combate a toda situacdo de

vulnerabilidade, de risco e de exclusio social.
Portanto, a aprovacdo da propositura dard a esta Casa Legislativa a oportunidade de
atender aos anseios da populacdo que vive em situacdo de fragilidade em nossa cidade, ao

propor espagos de reflex@o e de praticas para superacao das desigualdades sociais.

E com esse espirito que apresento o presente Projeto de Resolugdo, solicitando desde

j4 o apoio dos ilustres Pares para a aprovacdo da matéria.

Sala das Sessdes da Camara Municipal do Recife, 22 de maio de 2017.
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