Camara Municipal de Foz do Iquagu

ESTADO DO PARANA

PROJETO DE LEI N° 105/2023

Dispde sobre o atendimento prioritario aos portadores de
doencas raras e estabelece diretrizes para a promociio da
educacio para as doencas raras e genéticas no Ambito do
Municipio de Foz do Iguacgu e d4 outras providéncias.

Autor: Vereador Galhardo
A Camara Municipal de Foz do Iguagu, Estado do Parana, aprova:

Art. 1° As pessoas portadoras de doengas raras no dmbito do Municipio de Foz do
Iguagu terfio para si estendidos os direitos elencados na legislaco vigente que dispde sobre o
atendimento prioritario.

Art. 2° Fica assegurada a prioridade no agendamento de consultas psicolégicas,
psiquidtricas e de qualquer especialidade, bem como a realizacio de exames as pessoas
portadoras de doengas raras no ambito do Municipio de Foz do Iguagu.

Art. 3° Para os efeitos desta Lei, considera-se portador de doenga rara o individuo assim
diagnosticado por laudo médico.

Art. 4° Na adogdo de medidas para a promogio da educagdo para as doengas raras e
genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes:

I - combate ao preconceito € promogdo da cidadania e da inclusfo social das pessoas
com doengas raras e genéticas;

II - estimulo 4 realizagfio de estudos, anélises e discussdes sobre questdes relativas a
doengas raras e genéticas;

III - divulgagdo de informagdes, estudos e experiéncias nas 4reas da satde, educagio e
cidadania relacionadas com o assunto, visando & qualificagdo e ao planejamento de agdes de
- combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagfio com doengas raras e genéticas;

= IV - articulagdo entre as agdes € os servigos voltados para as pessoas com doengas raras
e genéticas, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a inclusfo social;
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V - integragfio entre os drgdos e as entidades relacionados com o tema, visando a
qualificagdo dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e genéticas e
orientagfo dos familiares;

VI - controle social da execugfio das a¢des e dos projetos relacionados com o tema.

Art. 5° Fica instituido o ltimo dia do més de margo como o Dia Municipal de Atengio
as Doengas Raras.

Art. 6° Fica instituida a Semana Municipal de Atengiio 4s Doengas Raras, a ser
realizada, anualmente, na ltima semana do més de margo.

§ 1° A Semana instituida por esta Lei tem por finalidade proporcionar a reflexéio e a
conscientizagéo sobre o tema, ampliando o nivel de informaco, divulgagio, superagio de
preconceitos e atuago afirmativa do Municipio e da sociedade civil sobre esta problemdtica.

§ 2° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas Raras servird como um
espago para tornar publico e potencializar os estudos que jé existem sobre estas doencas,
auxiliando em seu diagnéstico e tratamento.

§ 3° A Semana Municipal de Apoio as Pessoas com Doengas Raras servird, igualmente,
para estimular a capacitagdo de profissionais, em nivel de exceléncia na 4rea, e aprofundar o
conhecimento do cendrio atualizado de doengas raras no Municipio de Foz do Iguagu.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagZo.

Sala das Sessdes, 11 de agosto de 2023.
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Vereador
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JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei tem como objetivo garantir prioridade as pessoas portadoras
de doengas raras no ambito do Municipio de Foz do Iguagu, no tocante a consultas médicas e
exames clinicos e laboratoriais, além de desenvolver politicas publicas de informag#o, visando
combater o preconceito e desinformagdo, possibilitando melhor qualidade de vida aos
portadores de doengas raras.

O Transtorno do Espectro Autista é uma condi¢do neuroldgica que afeta o
desenvolvimento da comunicagio, interagfio social e comportamento das pessoas. O cuidado e
a educagiio de uma pessoa com TEA demandam uma série de desafios fisicos, emocionais e
psicoldgicos para os familiares, especialmente as mées, pais, irmfos ou tutores.

A desinformag&o no tratamento de qualquer doenga € algo comum e constante, levando
0 paciente a uma série de temores e incertezas, muitas vezes indevidos, porém, de certa forma,
influenciando negativamente no tratamento e diagnéstico ora recebido.

A adogdo de medidas para a promog@o da educag@o e prioridade no atendimento as
pessoas portadoras de doengas raras, sdo de fundamental importdncia para oferecer suporte
emocional e orientagdo aqueles que enfrentam diariamente situagdes complexas relacionadas
as doencas raras.

O objetivo € fornecer-lhes ferramentas para lidar com as demandas especificas dessa
condigéo, além de prevenir e tratar possiveis problemas de satide mental decorrentes do estresse

e sobrecarga emocional.
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