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REQUERIMENTO N° 83/2023
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Exmo. Sr. Presidente da Cdmara Municipal: _ \Q — /‘-‘@
Fer e MQGTeed pRESIDENTE 0
Na qualidade de representante desta Casa Legislativa e no exercicio das atribuicses
i

Unico, do nosso Regimento Interno, venho por meio deste requerimento solicitar
informagdes cruciais relativas as doengas raras que afetam nossa comunidade local.

fiscalizatorias conferidas aos vereadores, conforme disposto no artigo 274, IX, paragrafo
As doencas raras sdo condigbes médicas que, apesar de afetarem um numero limitado
de pessoas em nossa populagdo, apresentam caracteristicas especificas e podem variar
amplamente em termos de sintomas, gravidade e prognéstico. Dentre os exemplos
notaveis de doengas raras, destacam-se a fibrose cistica, a sindrome de Ehlers-Danlos,
a doenca de Huntington, a doenca de Pompe e a sindrome de Marfan, entre outras.

No entanto, a compreensao e abordagem adequada dessas condigoes requerem um
esforgo conjunto entre os poderes publicos e a sociedade. Portanto, solicito ao Executivo
Municipal as seguintes informagdes complementares:

1. Estatisticas Locais: Pedimos que nos fornega dados estatisticos precisos sobre a
incidéncia de doengas raras em nosso municipio. Isso permitirda uma analise mais
detalhada do impacto dessas condigdes em nossa comunidade e nos ajudara a direcionar
futuras politicas de satde de forma mais eficaz.

2. Diagnéstico e Acesso a Tratamento: Gostariamos de entender a disponibilidade de
recursos para o diagnéstico precoce e tratamento das doengas raras em nosso municipio.
Isso inclui informacdes sobre a existéncia de centros de referéncia, especialistas e a
acessibilidade aos medicamentos especificos necessarios.

3. Apoio as Familias: E importante saber se ha programas ou servicos de apoio as
familias afetadas por doengas raras em nossa regiao, como grupos de apoio, assisténcia
psicoldgica e suporte financeiro.

4. Educacédo e Conscientizacao: Solicitamos informagées sobre as iniciativas que a
administragdo municipal tem implementado para aumentar a conscientizacdo sobre
doengcas raras entre os profissionais de salide, educadores e a populagao em geral.
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0 municipio mantém com organizagées de pacientes com doencas raras ou instituicoes
de pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida e o0 acesso a tratamentos
para essas condigdes.

6. Orgamento e Recursos: E fundamental obter detalhes sobre o or¢camento destinado
as politicas de salde relacionadas a doengas raras e como esses recursos estio sendo
alocados.

7. Campanhas de Sensibilizagdo: Seria relevante entender se ha planos para a
realizagao de campanhas ou eventos com o objetivo de aumentar a conscientizagéo sobre
doengas raras em nossa comunidade, enfatizando a importancia do diagnostico precoce
e do apoio as pessoas afetadas.

8. Monitoramento e Avaliagao: Informagdes sobre como a prefeitura esta monitorando
e avaliando a eficacia das politicas e programas relacionados a doencgas raras sao
cruciais, com vistas a ajustes e melhorias continuas.

9. Participagao da Comunidade: E importante saber se a administragao municipal esta
envolvendo ativamente a comunidade e os pacientes no desenvolvimento das politicas
relacionadas a doencas raras, assegurando que suas necessidades e preocupacgoes
sejam devidamente consideradas.

10. Cooperagao Interinstitucional: Por fim, é relevante entender se existem esforcos de
colaboragdo com outros niveis de governo, como o estadual e federal, para garantir uma
abordagem coordenada e eficaz para o tratamento e apoio as pessoas com doencas
v raras.

Agradecemos antecipadamente pela atengéo e pela disponibilidade em fornecer essas
informagdes essenciais, que sdo fundamentais para a promogédo da satde e bem-estar
de nossa comunidade. Estamos ansiosos para receber as respostas o mais breve
possivel, para que possamos tomar medidas adequadas com base nas informagées
fornecidas.

Contando, pois, com a compreensdo e aprovagdo dos nobres vereadores, pedimos
deferimento.

Sala de Sessbes da Camara, 4 de outubro de 2023.
' A

P

GUSTAVO JOSE DIAS MACIEL

Vereador - PODEMOS
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