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Senhor Presidente,

Senhores Vereadores,
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Temos a grata satisfaeao de d涌gimos a Vossa Excelencia e aos nobres

Edis que comp6em esta Casa LegisIativa, OPO血nidade em que solicitamos a analise e

ap「ecia9aO do PROJETO DE L日N。O O2312022 DE O2 DE MAIO DE 2022, em aPenSO,

que Auめ南ra o fbder Execu卸o a dispon相調ねr in6vel pfopfわou /ocadO, Pa伯

紬ncfonamenfoくねAssocね曾さo Ga(7cha de Doen$a de屠bry e Doen9aS G帽ves.

Recebemos a cidada tapeja「ense Adriana SIongo, hQje Presidente da

Associac各o Ga血cha de Fabrv e Doencas Graves, nOS aPreSentando a en舶ade,

SuaS軸a間ades e suas necessidades. Na oportunidade reivindicou a interven9aO da

Administra9aO Municipal de Tapeja「a, junto ao Minist釦o da Sa血de a fim de que seja

incIuida a doenca de Fab「v, na Iista de tratamentos financiados pe寒o Sistema

Unico de Sa血de. uma vez que ela hoie 6 uma doenca nao reconhecida pelo SUS e

todo o t「afamento 6 rea寡izado de forma Darticu!ar. cuio custo mensa! es協ent「e 40

a 60 mil reais。

A doenea e uma patoIogia ra「a, Sem Cura, de ca「ate「 hereditario, or6nica e

P「OgreSSiva que comp「omete a qualidade de vida dos individuos acometidos,

AtuaImente no　旦嬰塾　existem ap「oximadamente　哩塑　Pacientes

ident綱cados, maS POtenCiaImente estima-Se mais 2型_COm Sinais e sintomas.

No Rio Grande do Su置ha em tomo de 70 Municipios com casos

CO面rmados, Onde estao concentrados型Q pacientes, COrresPOndendo a 20% dos

caSOS naCIOna!S,
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Em TaDeia「a, hoie temos 12 DaCientes com a doenca de FABRY e

PreCisam de atendimento in章earal。

AI色m da inclusao da doen9a junto ao Ministeno da Sa寄de, a entidade

SOlicitou ajuda do Municipio com a dispon軸Iiza(淳O de um espa90 Pa「a funcionamento

da mesma, bem como a cobertura de despesas com luz, agua, teiefone, intemet,

exames e cons山tas, dentre outras.

Diante deste apelo e solicita9aO da Associa9aO Ga血cha de Doen9aS de

Fabry e Doen9aS Graves, a山almente presidida po「 uma tapejarense, entendemos em

dispob掴za「 um im6veI, P「6prio ou 10Cado e屯ualmente supo巾amos as despesas com a

loca9aO, Se neCeSS書面O, mais as despesas de agua, Iuz, telefone e intemet.

Ademais p「ocuraremos, dentro dos programas da Secretaria MunicipaI da

Sa心de, SemPre que POSSive口nciui「 e autoriza「 exames e cons山tas pa「a os assistidos.

Ante o exposto, e CertOS de pode「 contar com o apoio de Vossa

Excelencia e dos ilus什es Edis deste Pode「 Legislativo, Pedimos a aprovaeao da

materia,

Gabinete do P「efeito Municipal de Tapejara - RS,

aos O2 dias de m台s de maio de 2022,
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PROJETO DE LE! N。O O2312022 DE O2 DE MA書O DE 2022

Aufo席a o Poder　且recu櫛vo a

di印onめi舵ar jm6vel pIOp〃O Ou

focadbタ　pa′a　允InCfonamen書0　くね

Assocfa弟o Ga心cha de Doenca de

Fabry e Doen9aS G伯yes.

Art. 1.O Fica o Pode「 Executivo Municipal auto「izado a disponib亜za「 im6vel

P「6prio ou Iocado, at「aVeS de cessao de uso, Para a Associa9aO Ga心cha de Doenea de

Fabry e Doen9aS Graves, Visando ao desenvoIvimento das atividades da entidade no

Municipio de Tapejara.

Pafag「afo心ni∞. A destina9aO do im6veI para fim dive「so do previsto nesta

Ie口mpIica em reversao da disponib掴dade e cessao.

Art. 2.o Fica tambem o Pode「 Executivo auto「izado a cobri「 as despesas com

loca9aO, iPTU, agua, Iuz, intemet e te!efone do 10CaI disponibiIizado e cedido por esta Iei.

Art. 3.O As despesas decor「entes da ap!ica9aO da presente Le主COrreraO a

COnta de dota96es o「9amen協rias consignadas a Secreta「ia Municipal de Sa血de.

Art. 4.O Esta Lei ent「a em vigo「 na data de sua pubIica9aO,

FEITO MUNICIPAL DE TAPEJARA

aoS.○○
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′AGF (Associa9aO Ga屯cha de Fabry e Doen§aS Graves): Propostas de Prqietos com inicio em 2021

Est間tura e fun辞O da Associaeao Ga血cha de Fabry

AGF foi fundada em dezembro de 2007 sob a Iid

Vi血va de pacientes portado「es da Doen9a de

grande comunidade de pacientes no sul do Bl

de 2021, COm mais de 400 associados em toc

COmunidade de pacientes e familiares, a AGF

「elacionadas ao tema.

軍de sua atual presidente Adriana SIongo, mae e
‘毒SSOCia ao foi inicialmente criada pa「a apoiar uma

CreSCeu de forma consistenfe e conta hQje, nO anO

l_Pesde entao章atraV色S do engajamento dessa

欝静indo relev釦完nacional cr議ente nas quest6es

A doen9a de Fabry e uma patoIogia rara, de cafater heredita「io, que CauSa a d朗ciencia ou a ausencia da

enzima a脈e-galactosidase no organismo de seus portadores,

A doen9a de Fabry e pato書0gia rara e se trata de uma das 45 doen?aS de depらSito Iisoss6mico, Ou Seja,

uma doen9a de dep6sito IisossomaI rara, Iigada ao c「omossomo X, CauSada po「 muta96es no gene

COdificador da enzima a臨e-gaIactosidase, que leva o paciente a incapacidade total ou pa「cial de catabo事izar

Iipideos com residuos terminais de a胎-galactosidase. O acometimento da doen9a de Fabry e sistemico e

POde ocor「e「 predominantemente no cora9aO, nO C6reb「o e nos rins.

A doenea de Fab「y 6 cr6nica e progressiva, COmPromete a qua!idade de vida e a produtividade do individuc

acometido. Alem disso, O 「isco de morte prematu「a es略aumentando, em ambos os sexos.

Existem atuaImente ce「ca de l OOO pacientes iden珊cados no Brasil, maS, POtenCialmente, OutraS 2.200

PeSSOaS POdem exibi「 OS Sinais e sintomas da doen9a. O estado do Rio Grande do SuI concent「a cerca de

200 desses pacientes.

Desde que a associa9負O foi c「iada ao Iongo desses 12 anos, m6dicos identificaram aproximadamente mais

de 150 pacientes com doenea de Fabry em mais de 75 municipios do RS. Sem o devido

COnhecimento,diagn6stico e acompanhamento clinico o inicio do t「atamento podem Ievar na maioria dos

casos mais de lO anos o que se t「aduz em risco elevado para o desenvoIvimento das complicae6es

PreCOCeS da doen9a.

Assim sendo, O Prqjeto aqui proposto objetiva estruturar a AGF para atende「 com exce胎ncia seus

associados do Estado do Rio Grande do Sul onde ha uma alta incid台ncia da Doen9a de Fabry.

O papel da AGF se t「aduz em desenhar e coordenar campanhas multidisciplina「es e informativas pa「a

PaCientes de Doen9a de Fabry e fam据ares, COnCentrar eSfongos !ocais no Estado do Rio Grande do SuI

SObre dissemina9aO do conhecimentos sobre a Doen9a de Fab「y, diversifica「 a capta9aO de recursos ,

anga「ia「 fundos de prefeituras onde os pacientes de Fabry residem, Para SuStentab鵬ade da AGF,

execueao de p叫etos, P「OmOVe「 a impo胎ncia do diagn6stico precoce e assim evitar danos de sa心de

irreve「siveis aos pacientes.

Vale Iembra「 que DOENCA DE FABRY, faz parfe das doen錨S NÅo reconhecidas pelo SUS nem o seu

tratamento.TODO o atendimento realizado pa「a os pacientes de Fabry e feito de forma particuiar ou com

Paroerias 「eaIizadas com medicos,farmacias e laborat6「ios.

A medica9aO eSPeCifica para doen?a de Fabry(terapia de reposi9aO enZimatica )custa巾uma media de 40 ;

60.000 reais po「 mes cada paciente.O pedido e feito judicialmente a uniao e ao minist色rio da

Sa心de.Entendemos que pedi「 ao municipio se「ia um ato egoista de nossa parte.

Tapejara tem h匂e 12 pacientes com doenea de Fabry que precisam de atendimento integraI e cuidados

COmO reIacionados abaixo.Cada paciente associado tem um cIISto aProXimado de R$ 1.500,00 por ano

Para a AGF,Sem conta「 OS CuStoS de manuten9aO da associa9ゑO.Diante da atual s軸a?aO naO eStamOS

COnSeguindo ajudar os pacientes nem mesmo com o bゑSico.
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Uma doen?a gendica rara causada pe!a

de簡Ciencia da enzima α-galac†osidase.

Pode manifes†a手Se a†rav6s de sin†omas renais○

○ardfacos, CerebrovascuIares ou neuro16gicos.

en†re ou†ros, em Vdrias pessoas da mesma fam描a,

臆臆　　臆　　言草三園臆　音

義縫籍秋端ゑ⑬

護彊鵡鉄愛撫鶴餅嘗

Sinais e sinfom。S da DO藍NeA D重FABRY s{to seme嗣a面es aos de ou†ras doen?aS:

② A輔†e reuma†oide juvenil @ Febre reumd†ica ㊦しdpus o Dores que pioram com o †empo

㊧ S了ndrome de Raynaud @ EscIerose m謝†ipla @ Pefequias (POn†os ve「meIhos na pele)

㊤uando suspeifa「?

Manifes†ae6es clfnicas sem causa apa「en†e, PrOgreSSivas da inf6ncja d fase adul†a:

因顕開閉部

Manifestae6es cIinica§

(頂く号告章一恒年書中、¥ ,一《…、I 、鉦7( 、〇℃-,否・三　宅　雷〔ノ㌧

梯子F鮎(封じし言-、辛「しく点し　打㌦ 。(詩語、朝

憲‖∵く}腔　三、( 、号)C/、にらぐ.,′　手・{ノ

㊧ ,生{一〕くく美、三鉦でも、e《二

向台か〈汗{、二〇~iノ冨,、:

. Presenca de proteina na ur旧a

. Dist高rbios gastrointestinais

Angioqueratomas (pintas averme畦das na pele)

● Fad喝a/can5a印

● lnsuficiencia renal

. CompItac6es neu「O16gicas

・ Doenca ce「eb「ovascular

. Disfunc6es cardfacas

. Perda de audis§o e zumbido

Infancia Adolesc合ncia Fase aduIta
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