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EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA
MUNICIPAL DE MARACANAU

DISPOE SOBRE A CRIACAO DO
CENTRO MUNICIPAL DE
REFERENCIA PARA DOENCAS
RARAS NO MUNICIPIO DE
MARACANAU E DA OUTRAS
EXCECOES.

PROJETO DE LEI N° 065 12025

Art. 1° — Da Criacdo e Finalidade

Foi instituido, no ambito do municipio de Maracanat, o Centro Municipal de Referéncia para
Doencas Raras (CMRDR), com a finalidade de oferecer atendimento especializado, suporte
multidisciplinar ¢ agdes de promocdo a saide para pessoas afetadas com doengas raras e scus
familiares.

Art. 2° — Dos Objetivos
O CMRDR tem como principais objetivos:

I - Proporcionar atendimento multiprofissional, incluindo médicos geneticistas, neurologistas,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicologos, assistentes sociais ¢ demais profissionais
necessarios ao suporte adequado;

IT - Promover diagnéstico precoce e acompanhamento continuo, garantindo qualidade de vida
aos pacientes;

III - Criar um banco de dados municipal, auxiliando na identificagdo e mapeamento dos casos
de doengas raras no municipio para melhor planejamento de politicas publicas;

IV - Facilitar o acesso a medicamentos de alto custo e tratamentes especializados, por meio
de parcerias com o SUS ¢ laboratorios farmacéuticos;

V - Oferecer orientacio e suporte para familiares e cuidadores, auxiliando no manejo das
condi¢des e na inclusdo social dos pacientes;

VI - Desenvolver campanhas de conscientizaciio, promovendo informagdes sobre doengas raras
¢ incentivando a detecgdo precoce;

VII - Estabelecer parcerias com universidades, hospitais e centros de pesquisa, a fim de
estimular estudos ¢ novas abordagens terapéuticas.
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Art. 3° — Da Gestao e Funcionamento

[ - O CMRDR sera vinculado a Secretaria Municipal de Sadde de Maracanau, que sera
responsavel por sua administragdo ¢ funcionamento;

II - Poderdo ser firmados convénios com instituicdes publicas e privadas, bem como com
organizagdes ndo governamentais, para ampliar o alcance dos servigos;

[II - O atendimento sera universal e gratuito, garantindo acesso prioritario as pessoas com
doengas raras e seus familiares.

Art. 4° — Do Financiamento

As despesas decorrentes da implementacdo desta lei correrdo por conta de dotagdes
orcamentarias proprias do municipio, podendo ser complementadas por recursos estaduais e
federais, bem como por parcerias com a iniciativa privada e doagdes.

Art. 5° - Da Regulamentagdo

O Poder Executivo regulamentara a presente lei no prazo de 90 (noventa) dias a contar da data de
sua pubiicagao, estabelecendo critérios operacionais, administrativos e técnicos para a efetivacao
do Centro Municipal de Referéncia para Doencas Raras.

CAMARA MUNICIPAL DE MARACANAU, 17 de margo de 2025.
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Paulo Henrique Costa da Silva
Vereador
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JUSTIFICATIVA

As doengas raras, conforme defini¢do do Ministério da Saude, sdo aquelas que ocorrem até 65
pessoas a cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000. Estima-se que, no
Brasil, cerca de 14 milhdes:de pessoas convivam com algumas dessas condi¢des, que totalizam
entre 6.000 ¢ 8.000 tipos diferentes.

Reconhecendo a complexidade e a diversidade dessas enfermidades, o Ministério da Saude
instituiu, em 2014, a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras,
por meio da Portaria GM/MS n° 199, de 30 de janeiro de 2014. Essa politica visa melhorar o
acesso aos servigos de satude e a informagao, reduzir a incapacidade causada por essas doengas ¢
contribuir para a melhoria da qualidade de vida das pessoas afetadas.

Entretanto, apesar dos avangos em nivel federal, hd uma caréncia de servigos especializados no
Ambito municipal, especialmente em cidades de médio porte como Maracanau. A cria¢do do
Centro Municipal de Referéncia para Doengas Raras (CMRDR) em Maracanat permitira:

Diagnostico precoce e acompanhamento continuo: A detecgdo antecipada de doengas raras ¢
crucial para a implementagdo de tratamentos terapéuticos e para a melhoria da qualidade de vida
dos pacientes. O CMRDR oferecera exames especializados e equipes mult1d15c1p11nares
capacitadas para identificar ¢ monitorar essas condigdes.

Atendimento multiprofissional: Pacientes com doencas raras frequentemente incomuns de
cuidados de diversos especialistas. O centro proporcionara uma abordagem integrada, reunindo
profissionais como médicos geneticistas, neurologistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
psicélogos e assistentes sociais, garantindo um suporte abrangente e coordenado.

Banco de dados municipais: A coleta e analise de dados locais sobre a incidéncia e prevaléncia
de doencas raras sio fundamentais para o planejamento e a implementagdo de politicas publicas
eficazes. Um banco de dados municipal permitirda o mapeamento dessas condigdes em
Maracanau, auxiliando na identificacdo de demandas especificas ¢ na alocagdo adequada de
recursos.

Facilita¢do do acesso a medicamentos ¢ tratamentos especializados: Muitos tratamentos para
doengcas raras envolvem medicamentos de alto custo ou terapias especificas. O CMRDR atuara
em parceria com o Sistema Unico de Satde (SUS) e outras institui¢des para viabilizar o acesso a
esses recursos, garantindo que os pacientes recebam o cuidado necessério sem bonus financeiro
eXCessivo.

Suporte para familiares e cuidadores: As doengas raras nio afetarn apenas os pacientes, mas
também suas familias ¢ redes de apoio. O centro oferecerd orientagdo, suporte psicolégico e
programas educacionais para familiares ¢ cuidadores, auxiliando-os no manejo das condicdes ¢
promovendo a inclusdo social dos pacientes.
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o Campanhas de conscientizagio: A falta de conhecimento sobre doengas raras pode
levar ao preconceito e a exclusdo social e capacitismo. O CMRDR desenvolvera
campanhas educativas para informar a populagdio sobre essas condigdes, promovendo a
empatia e a compreensio, além de estimular a detec¢@o precoce.

e Parcerias com universidades, hospitais e centros de pesquisa: A colaboragdo com
institui¢des académicas e de satde permitird o desenvolvimento de pesquisas ¢ a
atualizacdo continua das praticas clinicas, garantindo que Maracanad esteja na vanguarda
do atendimento a doengas raras. :

A implementagio do CMRDR em Maracanat estd alinhada com as diretrizes nacionais ¢
representa um compromisso do municipio com a saiide e o bem-estar de seus cidaddos. Ao
oferccer servigos especializados ¢ integrados, o centro contribuird para a redu¢do da
morbimortalidade associada as doengas raras ¢ para a promogao de uma sociedade mais justa ¢
inclusiva.

Diante do exposto, solicitamos o apoio dos nobres vereadores para a aprovagdo deste projeto de
lei, avancos para a criagdo do Centro Municipal de Referéncia para Doengas Raras em
Maracanat ¢ para o fortalecimento da rede de atengéo a saide no municipio.

CAMARA MUNICIPAL DE MARACANAU, 17 de margo de 2025,
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Paulo Henrique Costa da Silva
Vereador
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