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CAMARA MUNICIPAL DE HORTOLANDI

ESTADO DE SAO PAULO

MOGAO N° 106/2022

EXMO. SR. PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE HORTOLANDIA

Mogao de Apelo a Alesp (Assembleia Legislativa de
07 MAID 2021 S3o Paulo) para Criagao através de Projeto de Lei da

Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara
no Ambito Estadual.

Nos termos do inciso IV do Art. 184 do Regimento Interno, a presente Mogao de Apelo
a Assembleia Legislativa de Sao Paulo para através de Projeto de Lei da Carteira de
Identificagdo da Pessoa com Doenca Rara no Ambito Estadual.

Considerando que, as doengas raras sao caracterizadas por uma ampla diversidade de
sinais e sintomas e variam ndo s6 de doenca para doenga, mas também de pessoa para
pessoa acometida pela mesma condigéo.

Considerando também que, o conceito de Doenga Rara (DR), segundo a Organizagéao
Mundial de Saude (OMS), é a doenga que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos,
ou seja, 1,3 para cada 2 mil pessoas.

Na Unido Europeia, por exemplo, estima-se que 24 a 36 milhdes de pessoas tém
doengas raras. No Brasil, segundo Ultimas pesquisas, aproximadamente 13 milhdes de
pessoas sao acometidas de doencgas raras.

Considerando ainda que, existem de seis a oito mil tipos de doencgas raras, em que
30% dos pacientes morrem antes dos cinco anos de idade; 75% delas afetam criangas e 80%
tém origem genetica. As demais, em geral, tém causas ambientais, infecciosas, imunoldgicas,
entre outras. Ainda de acordo com Organizagao Mundial da Saude (OMS) as doengas raras
causam um tergo das deficiéncias.

Ou seja, nem toda doenga genética causa um fenétipo fisico bem diferente do que é
comum na populagdo, e as pessoas com doengas genéticas raras nem sempre apresentam
deformidades fisicas ou retardo mental.

Considerando de modo que, manifestagbes relativamente frequentes podem simular
doengas comuns, dificultando o seu diagndstico, causando elevado sofrimento clinico e
psicossocial aos afetados, bem como para suas familias, tendo altos custos sociais,
emocionais e fisicos. Algumas doengas raras apresentam sintomas que nio sao faciimente
visiveis nem mensuraveis.

No entanto, ndo s6 os médicos, mas também a sociedade tende a valorizar muito a
mensurabilidade e a verificabilidade empirica das doengas.

Considerando enfim que, a implantacdo da Carteira de Identificagdo da Pessoa com
Doenga Rara-SP se mostra de fundamental importancia ndo apenas para a fruigdo dos direitos
de preferéncia a ser estabelecidos por meio da legislagdo, mas, muito especialmente, para que
os servigos de saude do Estado comecem a registrar e identificar seus cidaddos acometidos
por doencas raras, de modo que seja possivel desenvolver, com base em evidéncias
estatisticas, politicas publicas de satide mais universalizantes e igualitarias.
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Para validar o documente, leia o cédigo QR ou acesse https://sapl.hortolandia.sp.leg.br/conferir_assinatura e informe o codigo 976F-15B83-B405-D837.




CAMARA MUNICIPAL DE HORTOLANDIA

ESTADO DE SAO PAULO

Por todo o exposto, solicito que a Presente Mogao de Apelo, uma vez aprovada, seja
encaminhada ao Excelentissimo Presidente da Assembleia Legislativa de Sdo Paulo, Senhor
Carlao Pignatari, ao Excelentissimo Prefeito de Hortolandia, Senhor José Nazareno Zezé
Gomes, ao Excelentissimo Secretario Municipal de Saude Senhor. Dénis André José Crupe,
ao Excelentissimo Deputado Estadual Senhor Rafael Fernando Zimbaldi e & imprensa local e
regional.

Sala das Sessdes, 28 de abril de 2022.

Clodoaldo Santos da Silva
Vereador - MDB
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