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제 안 설 명 서

부여 출신 김민수 의원입니다.

존경하는 보건복지환경위원회 위원님 여러분!

본 의원이 대표발의하고 신순옥 부위원장님을 비롯한

서른한 분의 의원님들께서 공동으로 발의해 주신,

『충청남도 희귀질환 관리 및 지원에 관한 조례 일부개정조례안』에 

대한 제안 설명을 드리겠습니다. 

제안설명에 앞서 희귀질환자에 대한 지원에 각별한 관심을 가지고 본 

조례를 공동 발의해 주신 의원님들께 진심으로 감사의 말씀을 

드립니다.

□ 먼저, 본 조례안의 개정 사유를 말씀드리겠습니다.

본 조례안은 희귀질환자에 대한 교통비 및 간병비 지원을 통해, 

경제적 부담을 완화하고 치료 접근성 및 지속성 확보를 위한  

제도적 근거를 마련하고자 발의하였습니다.
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□ 주요 제정 사항에 대해 말씀드리면

안 제4조제3호에서는 교통비 및 간병비 지원에 대한 사항이   

신설됨에 따라 희귀질환관리사업의 추진에서 교통비 및 간병비 

지원 항목을 추가하여 규정하였습니다.

기타 자세한 사항은 의석에 놓아드린 자료를 참고하여 주시기 

바랍니다.

□ 이상으로 설명 드린 바와 같이, 

본 조례안은 희귀질환자에 대한 교통비 및 간병비 지원 근거를 

명확히 규정함으로써 경제적 부담을 완화하고 의료 접근성 및  

치료 지속성을 확보하고자 발의하는 조례안으로,

관련 부서의 의견 수렴과 전문가의 자문은 물론 의회 홈페이지에 

입법예고 등 행정절차를 이행하였기에 원안대로 가결하여 주실 

것을 부탁드리면서 제안설명을 마치겠습니다.

감사합니다.


