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INDICAGAON® __ /2023 §650/2027

Dispbe sobre a criagdo, no Municipio de Fortaleza,
do Centro de Referéncia e Atendimento a Pessoas

com Doengas Raras, na forma que indica.

EXMO. SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA

A Vereadora signataria, no uso de suas atribuigbes legais e na forma
regimental, vem, submeter & apreciacdo desta Casa, a Indicacdo adiante
consignada, desde logo, com o respectivo projeto de lei, que uma vez aprovada
pelos seus pares, sera enviada ao Poder Executivo para seu retorno em forma
de mensagem.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA,
; DE DE 2023.
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INDICACAO N° 12023 0650/2023
PROJETO DE LEI N° 12023

Dispbe sobre a criagdo, no Municipio de Fortaleza,

do Centro de Referéncia e Atendimento a Pessoas

com Doengas Raras, na forma que indica.

A CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA APROVA:

Art. 1° — Fica criado, no Municipio de Fortaleza, o Centro de Referéncia e
Atendimento a Pessoas com Doengas Raras, vinculado a Secretaria Municipal
de Saude (SMS).

Art. 2° — O Centro de Referéncia e Atendimento a Pessoas com Doencas Raras
consiste em um equipamento publico de atendimento integrado e humanizado,
com finalidade de garantir o acesso aos servicos de saude com qualidade,
ofertando assisténcia multiprofissional.

Paragrafo Unico — O servigo contara com infraestrutura, recursos
humanos, recursos materiais, equipamentos e insumos para garantir o
diagndstico precoce, atendimento e tratamento adequado e atuara de forma
integrada com os demais servigos de salde preexistentes no Municipio de
Fortaleza.

Art. 3° — As despesas decorrentes da execugao desta Lei correrao por conta de
dotagdes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 4° — O Poder Executivo regulamentara esta Lei no que couber.

Art. 5° — Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagao, revogadas as
disposi¢cées em contrario.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA,

, DE DE 2023.
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JUSTIFICATIVA

A proposigao que se apresenta tem como objetivo criar o Centro de Referéncia
e Atendimento a Pessoas com Doengas Raras, no ambito do Municipio de
Fortaleza, visando proporcionar um atendimento integrado e humanizado para
essa parcela da populagdo, garantindo-lhes acesso a servicos de saude de
qualidade, com oferta de assisténcia multiprofissional.

De acordo com a Organizagao Mundial de Sadde (OMS), no Brasil existem
aproximadamente 13 milhées de pessoas com alguma doenga rara, ou seja,
um a cada 16 individuos. No mundo, séo de 420 a 560 milhées de pessoas que
vivem com esse tipo de patologia, ou seja, 6% a 8% da populagdo mundial,
segundo pesquisa divulgada em 2013 pela Associagdo da Industria
Farmacéutica de Pesquisa (Interfarma). E importante ressaltar que essa € uma
estimativa conservadora da realidade, tendo em vista a dificuldade em rastrear

doencas raras no sistema de salde.

A partir do novo mapeamento, foi identificado um aumento de 150% no
numero de pessoas com doengas raras nos Ultimos quatro anos. Em relacao
ao mapeamento realizado em 2014, o estudo publicado em junho de 2018 no
periédico Journal of Community Genetics mostrou que a quantidade de
pessoas identificadas com esse tipo de enfermidade subiu de 4.100 para
10.000 no pais. O estudo também revelou que o total de municipios brasileiros
com alta prevaléncia de pessoas com doengas raras ampliou de 88 para 144,
com maior incidéncia na Regido Nordeste.

Uma doenga é considerada rara quando afeta até 65 pessoas a cada
cem mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada dois mil individuos. Estima-

se que existam quase oito mil doengas raras diagnosticadas no mundo.
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As doencas raras, em geral, sdo crénicas, progressivas e degenerativas,
podendo levar a morte, e 80% delas tém origem genética. Outras se
desenvolvem a partir de infecgbes bacterianas ou virais, alergias ou causas
degenerativas. A maioria dessas doencgas (75%) se manifesta no inicio da vida
e afeta, sobretudo, criangas de até cinco anos de idade. Muitos pacientes
morrem antes de completar 18 anos de idade.

Estima-se que os pacientes levam, em média, de dois a quatro anos
para receber um diagnéstico de uma doenca rara, enfrentando grandes
dificuldades para obter tratamento. O levantamento mostra ainda que apenas
2% podem se beneficiar de medicamentos especificos que interferem na
evolugao da doenga. O alto custo das drogas & um dos fatores que prejudica o
acesso ao tratamento.

O estudo apresentado pela Associagdo da Industria Farmacéutica de
Pesquisa (Interfarma) revela ainda que 95% dos pacientes nao possuem
tratamento e precisam de servigos especializados de reabilitagdo. Os outros
3% recebem tratamentos j& estabelecidos para outras doencas, que apenas

ajudam a atenuar os sintomas.

Manifestagbes relativamente frequentes podem simular doencas
comuns, dificultando seu diagnostico e causando elevado sofrimento clinico,
psicolégico e social aos afetados e suas familias. No entanto, um tratamento
adequado € capaz de reduzir complicagdes e sintomas, assim como impedir o
agravamento e evolugdo da doenga. Muitas dessas doengas ndo possuem
cura, de modo que o tratamento consiste em acompanhamento clinico,
fitoterapico, fonoaudiélogo, psicoterapico, entre outros, com o objetivo de aliviar
os sintomas ou retardar seu aparecimento.

Todavia, as especificidades dessas doengas ndo podem ser justificativas

ou entraves para que esses pacientes deixem de receber a atencdo necessaria
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das politicas publicas. Embora essas doengas sejam individualmente raras,
como um grupo, elas acometem um percentual significativo da populacéo,

resultando em um problema de saude relevante.

Diante do exposto, é notéria a necessidade de um equipamento publico
com infraestrutura, recursos humanos, recursos materiais, equipamentos e
insumos para garantir o diagnéstico precoce, atendimento e tratamento
adequado e que possa atuar de forma integrada com os demais servicos de
saude preexistentes no Municipio de Fortaleza.

A presente proposicao tem como principal objetivo a garantia do acesso
aos servigcos de saude, contribuindo para a redugéao da incapacidade causada
pelas doencas raras, bem como para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas acometidas por esse tipo de doenga. Assim, através da criagdo de um
Centro de Referéncia e Atendimento a pessoas com doengas raras, o
Municipio de Fortaleza podera oferecer a devida assisténcia e superar os

entraves que, atualmente, essa populagdo encontra para efetivacdo de seus
direitos.

Dessa forma, entendemos que é necessario e de grande interesse

publico aprovar o presente projeto e, por isso, pedimos o apoio dos demais
membros para sua aprovagao.
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