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APROVADO
4T Sessao ordinaria - 19/02/2024

REQUERIMENTO N° 33/2024

Requer informagcdées da Administragdo Publica Municipal
quanto ao cumprimento da Lei Municipal n°® 7.322, de 24 de
abril de 2023, que "institui e inclui no Calendario Oficial do
Municipio de Assis a Semana Municipal de Informacédo e
Conscientizagdo sobre Doencas Raras”

Considerando que segundo a definicdo da OMS é rara a doenca
cuja prevaléncia afeta 65 em cada 100 mil habitantes. A etiologia das doencgas raras é
diversificada sendo a grande maioria delas de origem genética (80%), mas doencas
degenerativas, autoimunes, infecciosas e oncolégicas, também podem origina-las.

Considerando que a definicdo europeia de doenga rara afirma
também que do ponto e vista da patologia humana, o conceito de doencga rara é absolutamente
transversal, distribuindo-se por entidades de causa genética (80%), degenerativas, autoimunes,
infecciosas e oncoldgicas. Estima-se que em cada semana sejam descritas cinco novas
patologias a nivel mundial. Muitas delas tém um carater sistémico e as suas manifestagoes
clinicas iniciam-se em quase 65% dos casos nos 2 primeiros anos de vida, sendo alias a causa
de 35% da mortalidade na idade de 1 ano, 10% dos 1 ao 5 anos e de 12% entre os 5 e 15
anos.

Considerando que as doencas raras sao, frequentemente,
cronicas, progressivas, degenerativas, incapacitantes e/ou fatais. Foi negado a muitos
pacientes que sofrem de doenca rara o direito de diagndstico médico, de tratamento, e
consequentemente, de uma vida digna.

Considerando que na Unido Europeia, 25% dos pacientes
relataram espera entre 5 e 30 anos entre o inicio dos primeiros sintomas e o diagndstico da sua
doenga. O diagnéstico tardio leva a consequéncias graves a 40% dos pacientes. Além disso,
muitas vezes ou o paciente ou algum dos seus familiares deve cessar a sua atividade
profissional por causa da doenga;
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Considerando que as sequelas causadas pelas doengas raras sao
responsaveis pelo surgimento de cerca de 30% das deficiéncias (que podem ser fisicas,
auditivas, visuais, cognitivas, comportamentais ou multiplas, a depender de cada patologia).
Além disso, sdo a segunda maior causa de mortalidade infantil no Brasil.

Considerando que as pessoas com doencas raras enfrentam
gigantescas dificuldades sociais, as barreiras sdo muitas vezes intransponiveis. O preconceito
a estas deficiéncias e aos sintomas fisicos pouco comuns destas patologias é frequente, assi
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como a visao assistencialista que entende esses individuos como um peso para a sociedade e
nao como parte integral desta. Muitos acabam isolados socialmente, devido a falta de estrutura
adequada a suas necessidades especificas, em escolas, universidades, locais de trabalho e
centros de lazer. A grande maioria das pessoas com doengas raras ndo tem acesso as
condi¢cdes necessarias para atingir seu pleno potencial,

Considerando que para contemplar estas questbes e restabelecer
a cidadania real das pessoas com doengas raras € preciso contempla-las em todas as
discussdes a respeito de suas necessidades;

Considerando que a semana de conscientizagdo a respeito de
doengas raras ja sao realizadas na Inglaterra e outros paises com muito sucesso para incluir
estas pessoas, criangas e adolescentes e criar na comunidade um ambiente mais adequado
para a convivéncia social destas pessoas, ja tdo marginalizadas pelo sofrimento da prépria
patologia;

Considerando que as doengas raras acometem cerca de 13
milhées de brasileiros, segundo o Ministério da Saude e tém como caracteristica a dificuldade
na definicdo de um diagnéstico. A Agilidade nos procedimentos é essencial, pois permite a
escolha de tratamentos mais eficazes, diminuindo as chances de sequelas e impedindo a
progressao da doenga. Por isso, na Semana Municipal de Informacao e Conscientizagdo sobre
Doencgas Raras, € importante ressaltar a importancia da evolugdo da medicina genética, uma
vez que cerca de 80% das mais de 9.000 condi¢bes tém essa origem;

Considerando que levando em consideragao o fato de que o ser
humano possui cerca de 23.000 genes e existem pouco mais de 9 mil doencas raras
conhecidas, pode-se entender que ainda ha muitas condi¢cdes a se descobrir;

Considerando que com o diagnostico correto é possivel
interromper ou retardar a progressao de uma doenga, melhorar a qualidade de vida do
paciente, orientar os familiares e prevenir novos casos;

Considerando que existe a previsdo que nos proximos anos cerca
de 8% a populagao mundial tenha algum tipo de Doenga Rara, ou seja, uma em cada 15
pessoas;
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Considerando, enfim, a existéncia da Lei Municipal n° 7.322, de 24
de abril de 2023, cujo projeto de lei é de autoria do vereador que a este subscreve, que "institui
e inclui no Calendario Oficial do Municipio de Assis a Semana Municipal de Informac¢ao e
Conscientizagdo sobre Doencgas Raras”, cuja copia segue em anexo;

Requeiro a Mesa, ouvido o Plenario e atendidas as formalidades
regimentais, seja oficiado ao Prefeito Municipal, Senhor José Aparecido Fernandes, solicitan%)_l
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que Sua Exceléncia, preste a esta Casa de Leis, apds consulta a Secretaria Municipal de
Saude, as seguintes informacdes:

a) A Administragéo Publica Municipal pretende dar cumprimento a
Lei Municipal supramencionada?

b) Se positivo, quais atividades serao realizadas?
c) Caso negativo, justificar.

SALA DAS SESSOES, em 15 de fevereiro de 2024.

EDSON DE SOUZA - Pastor Edinho
Vereador - PDT
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Pago Municipal “Prof® Judith de Oliveira Garcez”
DEPARTAMENTO DE Secretaria Municipal de Governo ¢ Administragio
ADMINISTRAGAO

LEI N° 7.322, DE 24 DE ABRIL DE 2023.
Proj. de Lei 049/23 — Autoria Vereador Edson de Souza

Institui e inclui no Calendario Oficial do Municipio
de Assis a Semana Municipal de Informagido e
Conscientizagao sobre Doengas Raras.

O PREFEITO MUNICIPAL DE ASSIS, Estado de Sao Paulo, faz saber que a

Camara Municipal de Assis aprova e ele sanciona, com base no inciso Ill do artigo 84 da Lei
Organica do Municipio de Assis, a seguinte Lei:

Art. 1° -

Art. 2° -

Art. 3° -

Art. 4° -

Art. 5° -

Assinado digitalmente
por EDSON DE SOUZA
164.589.578-58

Data: 15/02/2024:15:01

Fica instituida e incluida no Calendario Oficial do Municipio de Assis a Semana
Municipal de Informagao e Conscientizagdo sobre Doengas Raras, que acontecer3,
anualmente, no més de fevereiro, na semana em que ocorrer o dia 28 de fevereiro,
o Dia Mundial das Doengas Raras.

A “Semana de Informagdo e Conscientizagdo sobre Doengas Raras” objetiva
informar e conscientizar a populagdo acerca da necessidade de adogdo de agdes
conjuntas voltadas para proporcionar uma melhor condigéo de saude e de vida aos
individuos portadores de doengas raras e seus familiares, através da realizagéo e
promog¢ao das seguintes atividades:

I — campanhas de esclarecimento, reflexdo e divulgagédo dos dados sobre doengas
raras e seus portadores no dmbito do Municipio;

Il — debates, seminarios e foruns de discussdo sobre doencgas raras, voltados aos
profissionais de saude e de ensino integrantes das redes particular e publica do
Municipio; )

lll — palestras de esclarecimento e apoio voltadas para os familiares dos portadores
de doencas raras; e,

IV — distribuigdo de panfletos, colocagio de placas ou banners nas vias publicas e
outros meios para atender os objetivos desta Lei.

Para o efetivo cumprimento do disposto no artigo anterior, a Secretaria Municipal de
Saude podera buscar parcerias com outras pastas do governo municipal, estadual e
federal, bem como com universidades e associagées multidisciplinares_erivolvidas
no tema.

AICIANO SOARESEH
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