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CAMARA MUNICIPAL DE SANTA LUZIA
ESTADO DE MINAS GERAIS

PROJETO DE LEIN°  B© 12019

“Institui, no Ambito do Municipio de Santa Luzia, o Programa de Apoio as Pessoas com

Doencas Raras e seus Familiares”.

A Camara Municipal de Santa Luzia, Estado de Minas Gerais, no uso de suas atribuigdes legais,
aprova: '

Art. 1°- Fica instituido, no &mbito do Municipio de Santa Luzia, o Programa de Apoio as Pessoas
. com Doengas Raras e seus familiares.

Art. 2°-O pi'ograma ser4 desenvolvido no ambito da Rede Publica Municipal de Satde, com apoio
de especialistas e de representantes de associagdes de pessoas com doenga rara de familiares e tera
como objetivo: : :

I — elaborar a linha de cuidados as pessoas com doengas raras; '

II — promover o exame para o diagnostico e o tratamento o mais precoce possivel em todas as

unidades da Rede Publica Municipal de Satide, respeitadas as instancias dos entes federativos e suas
" e o A

respectivas competéncias; ~

III — utilizar os sistemas de informagdes e de ‘acompanhamento pelo Poder Publico de todos que
tenham diagnoéstico de doenga rara para a elaboragao de um cadastro especifico dessas pessoas;

IV — instituir no Plano Municipal de Educago cursos de qualificagdo para 0s profissionais da rede
plblica e programas de estégios em servigos especializados destinados as doengas raras;

-

V — estabelecer uma rede de apoio psicoldgico aos pacientes € aos seus familiares;

VI — otimizar as relacdes entre dreas técnicas publicas e privadas de modo a possibilitar a mais
ampla troca de informagdes dos profissionais de satde entre si, com os pacientes , familiares e
representantes de associagOes de pessoas com doengas raras; -

VII = desenvolver campanhas de esclarecimento da populagio sobre doengas raras, especialmente
sobre sintomas, tratamento e sobre os locais de atendimento para informagao e encaminhamento.

VIII — combate ao preconceito e promogdo da cidadania e da inclusdo social das pessoas com
doengas raras e genéticas; :

IV — estimulo a realizagdo de estudos, anlises e discussdes sobre questoes relativas a doengas raras
€ genéticas; )

- X = controle social da execugiio das agdes e dos projetos relacionados com o tema.

Art. 3° - Esta Lei entra em vigor na data de sua Zbli Jag:ﬁo.
Zde

Santa Luziafl ag\)sto de 2019

Luiza Maria Ferreira Pinto
“Luiza do Hospital”
I : : _Vereadora
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CAMARA MUNICIPAL DE SANTA LUZIA
ESTADO DE MINAS GERAIS

JUSTIFICATIVA

Segundo a Organizagdo Mundial de Satide, uma doenga rara € aquela th atinge até 65

" Ppessoas a cada 100 mil. Existem cerca de 8 mil tipos de doengas catalogadas como doengas raras

que, em geral, sdo crénicas, progressivas e degenerativas €, em larga escala, levam a pessoa a

morte. Estima-se que no Brasil haja 13 milhges de Pessoas portadoras de doengas raras, cerca de
7,5% da populagio. : :

Ao contrdrio das grandes endemias, as doencas raras esbarram nas especificidades e
reduzidas ocorréncias de cada um desses 8 mil tipos catalogados. Na soma, entretanto, essas
doengas atingem expressiva parcela da populagdo. Essas doengas sdo 80% de origem genética e
20% - infecciosas, inﬂamaté‘rias e ‘autoimunes. Mais ‘de 90% delas nio S0 trativeis com
medicamentos, mas podem ser controladas ou ter seus danos reduzidos e/ou retardados através de
acompanhamento clinico, 'ﬁéioterébico, 'fonoaudiélogo, psicoterapéutico, entre outros,

A falta de conhecimento aprofundado até mesmo entre profissionais de satide, em razio da
ampla diversidade de sintomas que variam de doenga para doenga, leva a uma situagdo de
recorrentes diagnésticos tardios que atrasam o tratamento, quando nio geram consequéncias
irreversiveis em razio da falta de tratamento ou mesmo- pela iealizag:ﬁo de tratamento ministrado
atraves de diagnésticos errados. Estima-se que hoje, no Brasil, o portador de alguma doenga rara
chega a passar por até 10 fnédicos antes de receber o diagnéstico correto e a identificacdo da
doenga. : :

O Brasil teve avangos importantes com a obrigatoriedade da realizagéo do teste do pezinho
em até 7 dias apos o naseimento do bebé. Avangou também em 2014 a0 instituir uma Politica
vNaciona] de Doéngas Raras, através da Portaria 199/2014 do Ministério da Saude,

Santa Luzia também ﬁﬁo pode deixar de possuir também um Programa de Apoio as Pessoas
com Doengas Raras que possibilite um diagnéstico correto € precoce dessas enfermidades,
ampliando, dessa forma, as chances de oferecer a essa parcela da populagéo melhor qualidade de
vida, redugdo e retardo dos sintomas ou, até mesmo, controlar e evitar seu aparecimento.

O programa ¢é necessario, ainda, para que seja possivel a implantagdo de politicas que
sirvam para produzir conhecimento sobre o assunto, sensibilize a populagdo em relagdo & doenga,
bem como para combater o preconceito e promover a cidadania e a incluséo social das pessoas com
doengas raras genéticas por meio de estimulo & realizagdo de estudos, andlises e discuss@es sobre o
tema, com a respectiva divulgagio de informagdes, estudos e experiéncias a respeito.

Por todo esse exposto, conto com o apoio de todos para a aprovagdo deste Projeto de Lei.
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