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Ao Exmo. Senhor Presidente da Camara Municipal da Serra e demais Edis.

O Vereador que este subscreve, vem, pelas prerrogativas previstas na Lei Organica Municipal,
requerer, apds tramitagdo regimental e devida ciéncia dada ao Plenério destaCasa de Leis, que seja
encaminhado ao Senhor Chefe do Poder Executivo o seguinte:

PROJETO DE LEI 12025

DISPOE SOBRE A PRIORIDADE NAS
TRAMITACOES PROCESSUAIS, NOS ORGAOS
DA ADMINISTRACAO PUBLICA MUNICIPAL
EM BENEFICIO DE PESSOAS COM DOENCA
RARA NO MUNICIPIO DA SERRA.

Art. 1° Fica determinada a prioridade nas tramitagBes processuais, nos oOrgaos da
Administracdo Publica Municipal, os procedimentos administrativos em que figurem como
parte ou interessada pessoa com doenca rara, atestada por laudo médico emitido ou validado
por profissional vinculado ao Sistema Unico de Salde ou baseado em qualquer outro meio de
prova apresentado para fundamentar o requerimento de prioridade, ou sem um diagndstico
definitivo, havendo fundados indicios de sua existéncia.

Paragrafo unico - Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000
individuos.

Art. 2° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.
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JUSTIFICATIVA

Este projeto de lei se justifica pela necessidade urgente de priorizar 0s procedimentos envolvendo
pessoas com doencas raras, uma vez que o tempo é um fator crucial para garantir a vida e o tratamento
adequado dessas condigdes em tempo habil. Na auséncia de protocolos clinicos bem definidos ou
diretrizes terapéuticas, muitas vezes 0s pacientes e suas familias se veem forcados a recorrer ao
Judiciario para assegurar o direito a salde e ao tratamento necessario.

De acordo com pesquisa da Interfarma, estima-se que existam cerca de 13 milhdes de pessoas com
doencas raras no Brasil. Existem entre seis e oito mil tipos de doencas raras, das quais 30% dos
pacientes morrem antes dos cinco anos de idade, 75% afetam criangas, e 80% tém origem genética.
Essas estatisticas reforcam a urgéncia de um sistema de salde que atenda prontamente esses pacientes,
garantindo-lhes acesso a tratamentos eficazes e em tempo adequado.

A seguir, apresentamos alguns exemplos de doencas raras que podem ser abordadas por meio da presente
proposta de lei:

o Doenca de Gaucher: Uma doenca genética e hereditaria que provoca alteracdes no figado e no
baco, enfraquecimento dos 0ssos e pode causar manchas na pele, cansaco, fraqueza, diarreia e
sangramento nasal. Sua incidéncia € de um caso a cada 100 mil pessoas e pode afetar tanto
criangas quanto adultos. O diagnéstico é dificil, pois os sintomas podem ser confundidos com
outras condi¢bes. O tratamento é feito com medicamentos especificos prescritos por um
especialista.

o Hemofilia: Distlrbio genético que afeta a coagulacdo do sangue, tornando 0s pacientes
propensos a sangramentos prolongados. Pode ocorrer sangramento nas articulagcdes, musculos,
pele e mucosas. O tratamento requer medicamentos especificos para controlar o sangramento,
sempre sob acompanhamento de um hematologista.

e Acromegalia: Doenca grave que causa 0 aumento das maos, pés e outros tecidos moles do corpo,
como o0 nariz, orelhas, labios e lingua. Pacientes podem desenvolver complicacdes como
diabetes, insuficiéncia cardiaca, hipertensdo, artrose e tumores benignos. A incidéncia anual € de
trés a quatro casos por milh&o. Se néo tratada, a acromegalia pode ser fatal. O tratamento envolve
medicamentos, cirurgia e radioterapia, e deve ser supervisionado por um especialista.

« Angiodema hereditario: Doenca genética que provoca inchagos nas extremidades do corpo, no
rosto, 6rgdos genitais, mucosas do trato intestinal, da laringe e outros érgdos. Os sintomas
incluem nauseas, vomitos e diarreia. O diagnostico é feito por meio de histérico médico, exames
laboratoriais e de imagem. Embora ndo haja cura, o tratamento visa aliviar ou prevenir crises € é
realizado com medicamentos prescritos por especialistas.

o Doenca de Crohn: Uma doenca inflamatéria cronica que afeta o intestino e pode causar
complicagbes graves como obstrucdo ou perfuracdo intestinal. Os sintomas incluem dor
abdominal, perda de peso, diarreia com ou sem sangue, lesdes na pele, pedras nos rins e na
vesicula. A doenga afeta principalmente adultos entre 20 e 40 anos, com maior incidéncia em
fumantes. O tratamento é baseado em exames clinicos, de sangue, de imagem e no histérico do
paciente, e visa controlar a inflamag&o e os sintomas.
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A maioria das doencas raras é degenerativa, o que significa que o diagnostico precoce e o tratamento
adequado sao fundamentais para evitar sequelas irreversiveis ou até o dbito. Este projeto de lei ndo se
destina a promover tratamentos com eficacia duvidosa ou em fase de pesquisa, mas sim tratamentos ja
comprovadamente eficazes, que podem salvar vidas e evitar complicagdes graves.

Em um contexto legislativo, a Lei Federal n° 12.732, de 22 de novembro de 2012, j& reconheceu a
importancia do tempo no tratamento de doencas graves, como as neoplasias, e estabeleceu diretrizes
para o diagnostico precoce e inicio imediato das terapias de cura. Da mesma forma, a proposta deste
projeto de lei visa garantir que pacientes com doencas raras tenham acesso prioritario ao tratamento
adequado, buscando evitar danos irreversiveis e melhorando a qualidade de vida daqueles que convivem
com essas condicoes.

Diante do exposto, submetemos o presente Projeto de Lei a apreciacdo das Senhoras e Senhores

Vereadores, solicitando sua aprovagao.
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