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    CÂMARA MUNICIPAL DE ARARAQUARA
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AUTORES: VEREADORA MARCIA LIA - PT
DESPACHO:
DEFERIDO.

Araraquara, _________________

             _________________

                Presidente

Considerando a iniciativa do Deputado Edinho Silva em criar um Projeto de Lei que dispõe sobre a Política de tratamento de Doenças Raras no Estado de São Paulo;

Considerando que as doenças raras afetam a vida de dois milhões e meio de paulistas, e que há mais de cinco mil doenças raras identificadas, sendo a grande maioria delas de origem genética (80%), embora doenças degenerativas, auto-imunes, infecciosas e oncológicas também podem originá-las;

Considerando que doenças raras, são frequentemente crônicas, progressivas, degenerativas, incapacitantes e/ou fatais e que foi negado a muitos pacientes que sofrem de doença rara, o direito de diagnóstico médico, de tratamento e, consequentemente, de uma vida digna;

Considerando que as sequelas causadas pelas doenças raras, são responsáveis pelo surgimento de cerca de 30% das deficiências (que podem ser físicas, auditivas, visuais, cognitivas, comportamentais ou múltiplas, a depender de cada patologia), além de que são a segunda maior causa de mortalidade infantil no Brasil.
Considerando que a dificuldade no tratamento médico começa na falta de um mapeamento estadual destas pessoas e a baixa incidência destas, quando comparadas com outros países, leva a suspeita da falta de diagnóstico de muitos casos, em especial nos Estados mais pobres do Brasil;

Considerando que dados internacionais apontam que a mortalidade infantil de portadores de doenças raras chega a 30% em países desenvolvidos e este percentual pode ser ainda mais alto no Brasil, uma vez que estas crianças não recebem o tratamento adequado;

Considerando que não existem estudos suficientes sobre a incidência das doenças raras no Brasil tamanho o despreparo para o diagnóstico e tratamento das mesmas; 

Considerando, portanto a real necessidade pela aprovação desse Projeto de Lei;

Requeiro, satisfeitas as formalidades regimentais, seja oficiado ao Deputado Estadual Edinho Silva, as mais efusivas congratulações e o total apoio desta Vereadora pela brilhante iniciativa, que sem dúvida, é de extrema importância para os cidadãos do Estado de São Paulo.
Araraquara, 14 de outubro de 2011

MARCIA LIA
                                                   VEREADORA
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