CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA
GABINETE DA VEREADORA TIA FRANCISCA - PL

INDICAGAO N° 12023.90289 /2023

Garante atendimento preferencial as
pessoas com doengas raras, no
ambito da rede municipal de saude.

EXMO. SR. PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA:

A Vereadora abaixo signataria, no uso de suas atribuicGes legais € na
forma regimental, conforme o estatuido no art. 138 do Regimento Interno,
vem submeter a apreciagao desta Augusta Casa de Leis a Indicagdo em
epigrafe, a qual depois de aprovada sera enviada ao Exmo. Sr. Prefeito
Municipal, para que este a encaminhe ao Poder Legislativo na forma de

Mensagem.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE
FORTALEZA, em margo de 2023.
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CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA
GABINETE DA VEREADORA TIA FRANCISCA - PL

IndicagaoN° U 23 9/ 2 023 /2023.

Ao Projeto de Lei n° 12023.

Garante atendimento preferencial as
pessoas com doengas raras, no
ambito da rede municipal de satde.

A CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA DECRETA:

Art. 1° Os portadores de doengas raras terdo atendimento preferencial
em todas as unidades de saude publica do Municipio de Fortaleza,
mediante comprovacao.

Art. 2° A comprovacgao de que trata o art. 1° devera ser realizada por
meio de laudo meédico ou Registro Geral - RG especial, contendo a
Classificagao Internacional de Doengas - CID, nome da doenca, nimero
de inscricdao no Conselho Regional de Medicina - CRM e assinatura do
meédico.

Paragrafo unico. A eventual conferéncia da documentagdo explicitada no
caput, jamais podera causar constrangimento, ser fotografada ou retida.
Art. 3° Para efeito desta Lei considera-se doencga rara ou genética:

| - Doenca de Parkinson;

Il - Acromegalia;

[Il - Angiodema hereditario;

IV - Doenga de Crohn;

V - Alzheimer;

VI - Doencga de Gaucher;

VII - Distrofia muscular;

VIl - Doenga de Machado-Joseph;

IX - Mucopolissacaridose;

X - Osteogénese Imperfeita;

XI - Fenilcetonuria (PKU);

XII - Sindrome de Rett;

Xl - Esclerodermia sistémica;

X1V - Raquitismo hipofosfatémico;

XV - Fibrose Cistica;

XVI - ELA - Esclerose Lateral Amiotréfica;

XVII - Sindrome de Pader Willi.

Art. 4° Compete a Secretaria Municipal da Saude — SMS regulamentar a
execucao desta Lei.
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Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE
FORTALEZA, em margo de 2023.
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GABINETE DA VEREADORA TIA FRANCISCA - PL

- JUSTIFICATIVA -

O Ministério da Saude estima que mais ou menos 13 milhdées de
brasileiros tenham uma das cerca de 8 mil doengas que se encaixam no
perfil das doencas raras, cerca de 65 pessoas a cada 100 mil, segundo a
OMS. A falta de investimento em conhecimento médico e cientifico deixa
sem resposta em torno de 6% a 8% da populagdo brasileira, com
sintomias, de doengas cronicas, progressivas, degenerativas, e podem
levar a morte, sendo 80% delas de origem genética. Outras se
desenvolvem como infecgbes bacterianas ou virais, alergias, ou tém
causas degenerativas. Por muitas vezes, tais doengas sao imperceptiveis
a terceiros, contudo, havendo uma comprovagao de tal enfermidade, a
Lei concederia um beneficio simples, porém importantes para melhorar
sua qualidade de vida. Ha inumeros relatos de pessoas portadoras de
tais doencas que, simplesmente, desistem de uma fila por conta de dores
insuportaveis. Com a aprovagao desta lei, esta Casa de Leis estaria
facilitando o acesso preferencial de inUmeras pessoas com doencgas
raras. Ademais, a matéria se insere no &mbito da competéncia municipal
expressa nos incisos |, Il e VIl do artigo 8° da Lei Organica do Municipio
de respectivamente: “Art. 8° Compete ao Municipio: | - legislar sobre
assuntos de interesse local’, “Il - suplementar as legislacées federal e a
estadual, no que couber”, e, “VIII - prestar, com a cooperacéo técnica e
financeira da Unido e do Estado, servicos de atendimento a salde da
populagao”.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE
FORTALEZA, em margo de 2023.
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