CAMARA MUNICIPL DE ARARAQUARA

PROJETO DE RESOLUGAO N¢ 24/2023

DispGe sobre a criacdo do Férum Municipal
Fevereiro Roxo - Doengas Raras.

Art. 19 Fica criado o Forum Municipal Fevereiro Roxo - Doencas Raras, com o
objetivo de promover a conscientizacdo, a educacdo, a pesquisa e o suporte para doencas
raras, podendo:

| — debater os programas e servicos municipais relacionados as doencas raras;

Il — divulgar as legislagdes nacionais, estaduais e municipais pertinentes a area
temadtica tratada, assim como beneficios para portadores;

[l = incentivar a divulgacao, pesquisa e o desenvolvimento de novos
tratamentos e terapias.

Pardgrafo Unico. O Férum Municipal Fevereiro Roxo - Doencas Raras é um dos
foruns tematicos educativos da Camara Municipal de Araraquara instituido pela Resolugao n?
511, de 9 de agosto de 2023, e deve ser realizado anualmente no més de fevereiro.

Art. 22 O Férum Municipal Fevereiro Roxo - Doencas Raras pode compreender
palestras, semindrios, cursos, producdo de cartilhas informativas, e quaisquer outros eventos
gue cumpram os objetivos do forum.

Art. 32 As despesas decorrentes da execucdo desta resolugcdo correm a conta
das dotagGes orcamentarias préprias da Camara Municipal de Araraquara, suplementadas se
necessario.

Art. 42 Esta resolugdo entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala de Sess6es “Plinio de Carvalho”, 9 de novembro de 2023.

LUNA MEYER, GERSON DA FARMACIA
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CAMARA MUNICIPL DE ARARAQUARA

JUSTIFICATIVA
Nobres Vereadoras e Vereadores,

A realidade das doencas raras é frequentemente marcada pelo isolamento e
pela falta de compreensdo, tanto em termos médicos quanto sociais. Estima-se que existam
entre 6.000 a 8.000 doencas raras distintas, afetando entre 6% a 8% da populacdo mundial ao
longo da vida. Em meio a essas condic¢des, algumas tém emergido com maior visibilidade,
suscitando atencdo e exigindo resposta da sociedade e dos sistemas de saude.

Condi¢des como a fibromialgia e o lUpus sdo exemplos notdveis, destacando-se
pela prevaléncia crescente e pela necessidade de maior conscientizacdo e abordagens
terapéuticas eficientes. A fibromialgia, uma sindrome caracterizada por dor
musculoesquelética difusa e sintomas como fadiga e alteracdes do sono, desafia o cotidiano
dos pacientes devido a sua natureza crénica e impacto funcional. O lUpus, por sua vez, exige
vigilancia constante devido a sua capacidade de afetar multiplos érgdos e apresentar
exacerbacGes imprevisiveis.

Outras condicOes que tém despertado interesse publico e médico incluem a
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), uma doenca neurodegenerativa que afeta os neurénios
motores; a Sindrome de Ehlers-Danlos, um grupo de disturbios do tecido conjuntivo; e a
Atrofia Muscular Espinhal (AME), que causa perda progressiva de for¢ca muscular. Estas
doengas, além de outras condi¢Ges genéticas e metabdlicas, enfatizam a necessidade de um
forum de discussao e conscientizagdo, visando melhorar o diagndstico, o manejo e o suporte
aos pacientes e suas familias.

O Férum Municipal Fevereiro Roxo - Doencgas Raras é essencial para que a
sociedade e a rede municipal de saude se atualizem e tornem-se cientes da existéncia e da
complexidade dessas condi¢cOes. Através deste féorum, podemos estimular a educacao
continuada dos profissionais de saude, promover a inclusao social dos pacientes, e avangar
nas politicas publicas que visam o bem-estar dessa parcela da populagao.

A instituicdo deste FOrum estd em consonancia com a Lei 8905/2017, que
sancionou a campanha "Fevereiro Roxo", destacando a importancia da discussdo e da
visibilidade das doencas raras. A implementacado dessa iniciativa representa um passo vital
para Araraquara na construcdao de uma comunidade mais informada, empdtica e preparada
para atender as necessidades de todos os seus cidadaos.

Portanto, solicitamos mui respeitosamente para que esta casa legislativa
reconheca a relevancia desta causa e apoie a implementacdo do Férum Municipal de Doencas
Raras, reafirmando nosso compromisso com a saude e a dignidade humana em todas as suas
facetas.

Sala de Sessoes “Plinio de Carvalho”, 9 de novembro de 2023.

LUNA MEYER, GERSON DA FARMACIA
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