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Cémara Mun. de Yereaderss

MENSAGEM N.° 023, DE 02 DE MAIO DE 2022.

Senhor Presidente,

Senhores Vereadores,

Temos a grata satisfacao de dirigir-nos a Vossa Exceléncia e aos nobres
Edis que compdem esta Casa Legislativa, oportunidade em que solicitamos a analise e
apreciagcao do PROJETO DE LEI N.° 023/2022 DE 02 DE MAIO DE 2022, em apenso,
que Autoriza o Poder Executivo a disponibilizar imoével, préprio ou locado, para
funcionamento da Associagao Gaucha de Doenga de Fabry e Doencas Graves.

Recebemos a cidada tapejarense Adriana Slongo, hoje Presidente da

Associacdo Gaucha de Fabry e Doencas Graves, nos apresentando a entidade,

suas finalidades e suas necessidades. Na oportunidade reivindicou a intervencéo da
Administragao Municipal de Tapejara, junto ao Ministério da Saude a fim de que seja

incluida a doenca de Fabry, na lista de tratamentos financiados pelo Sistema

Unico de Satde, uma vez que ela hoje é uma doenca nio reconhecida pelo SUS e

todo o tratamento é realizado de forma particular, cujo custo mensal esta entre 40

a 60 mil reais.

A doencga & uma patologia rara, sem cura, de carater hereditario, crénica e

progressiva que compromete a qualidade de vida dos individuos acometidos.

Atualmente no Brasil existem aproximadamente 1000 pacientes

identificados, mas potencialmente estima-se mais 2200 com sinais e sintomas.

No Rio _Grande do Sul hda em torno de 70 Municipios com casos

confirmados, onde estao concentrados 200 pacientes, correspondendo a 20% dos

casos nacionais.
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Em Tapejara, hoje temos 12 pacientes com a doenca de FABRY e

precisam de atendimento integral.

Além da inclusdo da doenca junto ao Ministério da Saude, a entidade
solicitou ajuda do Municipio com a disponibilizacdo de um espaco para funcionamento
da mesma, bem como a cobertura de despesas com luz, agua, telefone, internet,

exames e consultas, dentre outras.

Diante deste apelo e solicitagdo da Associagao Gaucha de Doencgas de
Fabry e Doencgas Graves, atualmente presidida por uma tapejarense, entendemos em
dispobilizar um imével, préprio ou locado e igualmente suportarmos as despesas com a

locagao, se necessario, mais as despesas de agua, luz, telefone e internet.

Ademais procuraremos, dentro dos programas da Secretaria Municipal da

Saude, sempre que possivel, incluir e autorizar exames e consultas para os assistidos.

Ante o exposto, e certos de poder contar com o apoio de Vossa

Exceléncia e dos ilustres Edis deste Poder Legislativo, pedimos a aprovagédo da
matéria.

Gabinete do Prefeito Municipal de Tapejara - RS,

aos 02 dias de més de maio de 2022.
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refeito Municipal

Estado do Rio Grande do Sul
MUNICIPIO DE TAPEJARA

Ruado Comerclo, 1468 - Centro - CEP: 99.950-000
CNPJ: 87.615.449/0001-42 - Tel.: (54) 3344.4700

1218.90



1£10.0L

QUALQUER T
DESAFIO

“JUNTOS SOMOS
MAIORES QUE

PREFEITURA DE
yor: | PrefeituraTapejara
-,;5 www.tapejara.rs.gov.br

PROJETO DE LEI N.° 023/2022 DE 02 DE MAIO DE 2022

Autoriza o Poder Executivo a
disponibilizar imével, proprio ou
locado, para funcionamento da
Associacao Gaucha de Doenca de
Fabry e Doencas Graves.

Art. 1.° Fica o Poder Executivo Municipal autorizado a disponibilizar imével
préprio ou locado, através de cessdo de uso, para a Associacdo Gaucha de Doenca de
Fabry e Doencas Graves, visando ao desenvolvimento das atividades da entidade no

Municipio de Tapejara.

Paragrafo unico. A destinagao do imdével para fim diverso do previsto nesta

lei, implica em reversao da disponibilidade e cessao.

Art. 2.° Fica também o Poder Executivo autorizado a cobrir as despesas com

locacéo, IPTU, agua, luz, internet e telefone do local disponibilizado e cedido por esta lei.

Art. 3.° As despesas decorrentes da aplicagdo da presente Lei, correrdo a

conta de dotacbes orcamentarias consignadas a Secretaria Municipal de Saude.
Art. 4.° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

FEITO MUNICIPAL DE TAPEJARA
aos...
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Estrutura e funcao da Associacao Gaticha de Fabry

AGF foi fundada em dezembro de 2007 sob a hd anca de sua atual presidente Adriana Slongo, méae e
villva de pacientes portadores da Doenca de A associagao foi inicialmente criada para apoiar uma
grande comunidade de pacientes no sul do Bra s cresceu de forma consistente e conta hoje, no ano
de 2021, com mais de 400 associados em todps m ' e!‘ Desde entéo, através do engajamento dessa
comunidade de pacientes e familiares, a AGF vem a qumndo relevancia nacional crescente nas questdes
relacionadas ao tema.

A doenga de Fabry € uma patologia rara, de carater hereditario, que causa a deficiéncia ou a auséncia da
enzima alfa-galactosidase no organismo de seus portadores.

A doenga de Fabry é patologia rara e se trata de uma das 45 doencas de depésito lisossémico, ou seja,
uma doenca de depdsito lisossomal rara, ligada ao cromossomo X, causada por mutagdes no gene
codificador da enzima alfa-galactosidase, que leva o paciente a incapacidade total ou parcial de catabolizar
lipideos com residuos terminais de alfa-galactosidase. O acometimento da doencga de Fabry é sistémico e
pode ocorrer predominantemente no coragdo, no cérebro e nos rins.

A doencga de Fabry é crénica e progressiva, compromete a qualidade de vida e a produtividade do individuc
acometido. Além disso, o risco de morte prematura esta aumentando, em ambos 0s sexos.

Existem atualmente cerca de 1000 pacientes identificados no Brasil, mas, potencialmente, outras 2.200
pessoas podem exibir os sinais e sintomas da doenca. O estado do Rio Grande do Sul concentra cerca de
200 desses pacientes.

Desde que a associagao foi criada ao longo desses 12 anos, médicos identificaram aproximadamente mais
de 150 pacientes com doenga de Fabry em mais de 75 municipios do RS. Sem o devido
conhecimento,diagnéstico e acompanhamento clinico o inicio do tratamento podem levar na maioria dos
casos mais de 10 anos o que se traduz em risco elevado para o desenvolvimento das complicagdes
precoces da doenga.

Assim sendo, o projeto aqui proposto objetiva estruturar a AGF para atender com exceléncia seus
associados do Estado do Rio Grande do Sul onde ha uma alta incidéncia da Doenca de Fabry.

O papel da AGF se traduz em desenhar e coordenar campanhas multidisciplinares e informativas para
pacientes de Doencga de Fabry e familiares, concentrar esforgos locais no Estado do Rio Grande do Sul
sobre disseminagao do conhecimentos sobre a Doencga de Fabry, diversificar a captacéo de recursos ,
angariar fundos de prefeituras onde os pacientes de Fabry residem, para sustentabilidade da AGF,
execucao de projetos, promover a importancia do diagndstico precoce e assim evitar danos de satde
irreversiveis aos pacientes.

Vale lembrar que DOENCA DE FABRY, faz parte das doencas NAO reconhecidas pelo SUS nem o seu
tratamento. TODO o atendimento realizado para os pacientes de Fabry é feito de forma particular ou com
parcerias realizadas com médicos,farmacias e laboratorios.

A medicagao especifica para doenga de Fabry(terapia de reposicdo enzimatica )custa hj uma média de 40 :
60.000 reais por més cada paciente.O pedido é feito judicialmente a uniao e ao ministério da
saude.Entendemos que pedir ao municipio seria um ato egoista de nossa parte.

Tapejara tem hoje 12 pacientes com doenga de Fabry que precisam de atendimento integral e cuidados
como relacionados abaixo.Cada paciente associado tem um custo aproximado de R$ 1.500,00 por ano
para a AGF,sem contar os custos de manutencao da associagdo.Diante da atual situacdo ndo estamos
conseguindo ajudar os pacientes nem mesmo com o basico.



Sintomas comuns podem confundir
o diagnéstico desta doenca genética rara.

Uma doencga genética rara causada pela
deficiéncia da enzima o-galactosidase.

Pode manifestar-se através de sinfomas renais,
cardiacos, cerebrovasculares ou neuroldgicos,
entre outros, em vdrias pessoas da mesma familia.

Sinais e sinfomas da DOENCA DE FABRY sdo semelhantes aos de outras doencas:

= Artrite reumatoide juvenil © Febre reumdtica @ LUpus » Dores que pioram com o fempo
® Sindrome de Raynaud ® Esclerose multipla © Petéquias (pontos vermelhos na pele)
Quando suspeitar?
Manifestacdes clinicas sem causa aparente, progressivas da infancia & fase adulfa:

Manifestac¢oes clinicas Infancia Adolescéncia Fase adulta

e Presenca de protéina na urina

e Disttrbios gastrointestinais

s Angioqueratomas (pintas avermelhadas na pele)
e Fadiga/cansago

« Insuficiéncia renal

e Complicagdes neuroldgicas
e Doenca cerebrovascular

e Disfuncoes cardiacas

{ e Perda de audicado e zumbido




