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Determina, aos estabelecimentos de satde que especifica, notificagdo de
casos suspeitos ou confirmados de doengas raras e genéticas.

Art. 1% As unidades basicas de saude, os hospitais publicos e particulares e
os consultorios médicos notificardo ao orgdo publico competente todos os casos suspeitos ou

confirmados de pessoas com diagndstico de doengas raras e genéticas.

Paragrafo unico. Para os fins desta lei, considera-se também como doenca

genética a fibromialgia.

Art. 2% Os estabelecimentos e os profissionais de saude que descumprirem
esta lei estardo sujeitos as mesmas sang¢des impostas aos que deixam de informar ao 6rgdo responsavel

os casos de doencas e agravos a saude, objetos de notificagdo compulsoria.

Art. 3% Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Justificativa

O presente projeto de lei tem por escopo determinar a notificagdo de casos
suspeitos ou confirmados de pessoas com diagnostico de doengas raras e genéticas.

Segundo o Ministério da Satde, acredita-se que existam entre 6 mil a 8 mil
tipos diferentes de doencas raras em todo o mundo. Estimativas dao conta de que, somente no Brasil,
aproximadamente 13 milhdes de pessoas sofram de alguma enfermidade do tipo.

Os sintomas, que podem variar de pessoa para pessoa acometida pela mesma
condi¢do, sdo fatais para grande parte dos pacientes, que sdo majoritariamente criangas.

Cerca de 30% dos pacientes com doengas raras morrem antes de completar

cinco anos de idade, conforme dados do Ministério da Saude.
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Hoje, infelizmente, o nimero de pessoas acometidas por essas doengas ¢
desconhecido, impossibilitando que a Prefeitura inicie uma politica publica de apoio aos doentes ¢ a
seus familiares.

Sendo assim, busco o apoio dos nobres Pares para a aprovagdo deste

importante projeto de lei.

Sala das Sessoes, 01/12/2021.

PAULO SERGIO MARTINS
“Paulo Sergio — Delegado”
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