Camara Municipal de Foz do Iguacgu

ESTADO DO PARANA

REQUERIMENTO N° 154/2026

Requer do Prefeito informacoes detalhadas sobre doencas

raras no municipio.

Senhor Presidente,

A Vereadora abaixo assinada requer a Vossa Exceléncia o

envio de expediente ao Excelentissimo Senhor Prefeito de Foz do Iguagu, Joaquim Silva e Luna,

para que se digne encaminhar a esta Casa de Leis, dentro do prazo legal, as seguintes

informacdes detalhadas sobre doencas raras no municipio:

D

2)

3)

4)

5)

Existe um levantamento oficial ou registro atualizado de pacientes diagnosticados com
doencas raras residentes no municipio? Caso negativo, hd previsdo para a

implementacio de um censo ou cadastro municipal?

Na auséncia de um censo especifico, quais mecanismos a rede municipal utiliza para
monitorar criancas que apresentam atrasos globais de desenvolvimento que possam ser

indicativos de patologias raras?

Qual € o fluxo estabelecido pela Secretaria Municipal de Saude para pacientes com
suspeita de doenca rara, desde a Atencdo Priméria at¢é a Rede de Urgéncia e

Emergéncia?

Considerando que o CER IV (Centro Especializado em Reabilitacdo) possui escopo
voltado a deficiéncias motoras, sensoriais e intelectuais, existe projeto ou estudo de
viabilidade para a criacdo de um ambulatério especializado ou Centro de Referéncia em

Doencas Raras no municipio?

Quais politicas publicas municipais especificas estdo em vigor para garantir o
cumprimento das diretrizes da Portaria n® 199/2014 do Ministério da Saide no ambito

local?
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6)

7)

8)

9)
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Quais programas de capacitacdo técnica sdo oferecidos aos profissionais da Atengdo
Bésica (médicos da familia, enfermeiros e agentes comunitdrios) para a identificacido de

sinais de alerta e diagnéstico precoce de doengas raras?

Existe um protocolo de cooperacdo entre as Secretarias de Saide e Educacdo para a
identificacdo de sinais de alerta no ambiente escolar? Ha programas de formagdo para
professores e equipes pedagdgicas sobre o manejo e a inclusdo de alunos com condi¢des

raras?

Quais servigos de suporte psicossocial sdo oferecidos as familias e cuidadores apds o
diagndstico? O municipio fomenta ou mantém grupos de apoio e orientacdo para esse

publico?

De que forma a gestdo municipal garante a acessibilidade terapéutica (medicamentos,
insumos e terapias complementares) e a inclusdo social desses pacientes na

comunidade?

10) A expansdo do atendimento a doencas raras consta nas metas do Plano Municipal de

Satde ou no planejamento estratégico da atual gestdao?

11) Existe protocolo diferenciado de transporte para pacientes com doengas raras que

necessitam de tratamento fora do domicilio (TFD) em centros de referéncia estaduais ou

nacionais?

JUSTIFICATIVA

O A presente proposi¢do fundamenta-se na necessidade

urgente de dar visibilidade e resolutividade a assisténcia das pessoas com doencas raras em Foz

do Iguacu. O protocolo deste requerimento ocorre em um momento de extrema relevancia

simbdlica: o més de fevereiro, instituido globalmente como o Més de Conscientizacdo das

Doencgas Raras (Fevereiro Raro).

Travessa Oscar Muxfeldt, n° 81 — Centro — Foz do Iguacu/PR — 85.851-490 — Telefone (45) 3521-8100
Pigina2 |3

Para verificar a validade das assinaturas, acesse https://fozdoiguacu.1doc.com.br/verificacao/49DA-3FCD-9BA6-C953 e informe o cédigo 49DA-3FCD-9BA6-C953

Assinado por 1 pessoa: YASMIN HACHEM

=



Camara Municipal de Foz do Iguacgu

ESTADO DO PARANA

Esta campanha internacional, que culmina no dia 29 de
fevereiro (o dia mais raro do calenddrio), visa sensibilizar gestores ptiblicos e a sociedade para o
fato de que, embora cada doenca isolada afete poucas pessoas, o conjunto dessas patologias
atinge milhdes de brasileiros. Em Foz do Iguacu, centenas de familias enfrentam a "odisseia
diagnostica”, um periodo que pode levar anos entre os primeiros sintomas € o diagndstico
definitivo, o que compromete severamente as chances de intervencdo precoce e qualidade de
vida.

Esse requerimento sustenta-se na Portaria n°® 199/2014 do
Ministério da Saudde, que institui a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras, e na Lei n® 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa com Defici€ncia). Tais normativas
estabelecem que é dever do Poder Publico garantir o diagndstico célere e o suporte
multidisciplinar.

Atualmente, embora o municipio conte com o CER IV, esta
unidade possui vocacdo especifica para a reabilitacdo de defici€ncias j4 instaladas, ndo suprindo
a necessidade de um fluxo clinico e genético especializado que as patologias raras exigem. Além
disso, a falta de integragdo entre as secretarias de Saude e Educacdo dificulta a identificacdo de
sinais de alerta no ambiente escolar, onde muitos atrasos de desenvolvimento se manifestam pela
primeira vez.

Portanto, aproveitando o ensejo do Fevereiro Raro, este
requerimento busca ndo apenas fiscalizar, mas convocar o Poder Executivo a apresentar
compromissos concretos. A transparéncia sobre dados, a capacitacdo da atencdo primdria e o
suporte psicossocial as familias sdo passos indispensdveis para que Foz do Iguacu saia da

conscientizacao tedrica para a pratica da inclusao e do cuidado integral.

Sala das Sessoes, 26 de fevereiro de 2026.

Yasmin Hachem

Vereadora
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