CAMARA MUNICIPAL DE

PATROCINIO

s ETICA E COMPROMISSO

INDICAGAO N.°1760/2023.

O abaixo-assinado, Professor Natanael Diniz Vereador da Camara
Municipal de Patrocinio vem nos termos regimentais, depois de aprovado em Plenario,
requerer ao Exmo. Senhor Prefeito Municipal, Deiré Moreira Marra, juntamente com
a Secretaria Municipal de Saude para que crie um mecanismo de atendimento
especializado as pessoas acometidas por doengas raras, com a criagdao do
Centro Municipal de Referéncia em Doengas Raras que disponibilizara servigo
de saude especializado para as enfermidades que se enquadrem nesta situagéo.

JUSTIFICATIVA

A presente indicagdo visa solicitar ao Executivo local juntamente com a Secretaria
Municipal de Saude para que crie um mecanismo de atendimento especializado as pessoas
acometidas por doengas raras, com a criagdo do Centro Municipal de Referéncia em Doencgas
Raras que disponibilizara servico de salde especializado para as enfermidades que se
enquadrem nesta situagao. A definicdo de doenca rara afirma também que do ponto de vista da
patologia humana, o conceito de doenca rara € absolutamente transversal, distribuindo-se por
entidades de causa genética (80%), degenerativas, autoimunes, infecciosas, oncoldgicas.
Estima-se que em cada semana sejam descritas cinco novas patologias a nivel mundial. Muitas
delas tém um carater sistémico e as suas manifestagdes clinicas iniciam-se em quase 65% dos
casos nos 2 primeiros anos de vida. As doengas raras sdo, frequentemente, cronicas,
progressivas, degenerativas, incapacitantes e/ou fatais. Foi negado a muitos pacientes que
sofrem de doenga rara o direito de diagndstico médico, de tratamento e, consequentemente, de
uma vida digna. O diagnéstico tardio leva a consequéncias graves, como tratamento médico
inadequado, incluindo cirurgias e dano neuroldgico grave 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 doenca. 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. As pessoas com
doengas raras enfrentam gigantescas dificuldades sociais, as barreiras sdo muitas vezes
intransponiveis, O preconceito a estas deficiéencias e aos sintomas fisicos pouco comuns
destas patologias & frequente, assim como a visdo assistencialista que entende esses
individuos como um peso para a sociedade e ndo como parte integral desta.

Assim sendo, apresentamos esta importante INDICAGAO, certos de poder
contar com o apoio dos nobres Vereadores e Vereadoras.
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