“Palacio 15 de Junho”

MOCAO N°529/2021

Manifesta apelo a Camara dos
Deputados, para aprovacdo do
Projeto de Lei n° 4691/2019, que
torna obrigatéria a notificacdo de
doencas raras as autoridades

sanitarias.

Senhor Presidente,
Senhoras Vereadoras,

Senhores Vereadores,

CONSIDERANDO que de acordo com a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), doengas raras sdo aquelas que afetam até 65 pessoas a cada
100 mil individuos ou 1,3 a cada dois mil. Essas patologias s&o caracterizadas
por uma ampla diversidade de sinais e sintomas, que variam de doenca para

doencga, assim como de pessoa para pessoa afetada pela mesma condic¢ao;

CONSIDERANDO que o Ministério da Saude, por meio
da Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, instituiu a Politica Nacional de

Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras;

CONSIDERANDO que existem, doencas raras de origem
genética como: Anomalias Congénitas ou de Manifestagado Tardia, Deficiéncia
Intelectual, Erros Inatos do Metabolismo e doengas raras de origem nao

genética tais como: Infecciosas, Inflamatdrias e Autoimunes;

CONSIDERANDO que ha mais de 7 mil doengas raras descritas;

aproximadamente 13 milhdes de brasileiros vivem com essas enfermidades;
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https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0199_30_01_2014.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0199_30_01_2014.html

“Palacio 15 de Junho”

para 95% n&o ha tratamento especifico, mas ha acompanhamento
multidisciplinar, reabilitacdes, além de inumeras pesquisas cientificas de
qualidade em andamento; estima-se 5 casos para cada 10 mil pessoas; para
se chegar ao diagnéstico, atualmente, um paciente chega a consultar-se com
até 10 médicos de especialidades diferentes, além de inUmeros profissionais
de saude; a maioria dos pacientes é diagnosticada tardiamente, anos apds os
primeiros sinais e sintomas do inicio da doenca; para pelo menos 3% dos
casos ha tratamento cirurgico ou medicamentos regulares que atenuam os
sintomas; em média, 75% dos casos ocorrem em criangas e jovens; em torno
de 2% tém tratamento com medicamentos 6rfaos (medicamentos que, por
razdes econdmicas, precisam de incentivo para serem desenvolvidos) capazes

de interferir na progressao da doenga,;

CONSIDERANDO a autora do projeto de Lei, Senadora Leila
Barros, argumenta que as doencgas raras ainda sdo um tema tomado por
divergéncias e interpretagcdées equivocadas, e o governo, diante da necessidade
de solucionar os gargalos advindos da atencéo basica, costuma negligenciar a
situacdo. Para ela, sem dados precisos, fica impossivel a adogao de politicas

publicas que ajudem os pacientes;

SOLICITO, ainda, que seja dada ciéncia dessa mogao, através de
oficio com cépia a ser encaminhada ao o Exmo. Sr. Deputado Federal Arthur
Lira, Presidente da Cémara dos Deputados - pelo email:

dep.arthurlira@camara.leg.br;

Ante o exposto e nos termos do Capitulo IV do Titulo V do
Regimento Interno desta Casa de Leis, a CAMARA MUNICIPAL DE SANTA
BARBARA D’OESTE, ESTADO DE SAO PAULO, apela a Camara dos
Deputados, para aprovagdo do Projeto de Lei n° 4691/2019, que torna

obrigatéria a notificagdo de doencas raras as autoridades sanitarias.
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Plenario “Dr. Tancredo Neves”, em 22 de outubro de 2021.

Eliel Miranda

Vereador
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