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REQUERIMENTO N° 159/2019
Data: 22 de abril de 2019

Ementa: solicita o apoio dos Deputados Federais,
Senadores e Deputados Estaduais, objetivando
contar com apoio dos mesmos aos projetos de Lei
que apoiam e amparam portadores de doencgas
raras, em especial aos portadores da sindrome de
VON RECKLINGHAUSEN, mais conhecida como
NEUROFIBROMATOSE.

Senhor Presidente,

Requer seja, apods deliberacdo regimental do Plendrio, encaminhada
copia do presente aos Deputados Federais, Senadores e Deputados Estaduais,
objetivando contar com gpoio dos mesmos aos projetos de Lei que apoiam e
amparam portadores de doengas raras, em especial aos portadores da sindrome
de VON RECKLINGHAUSEN, mais conhecida como NEUROFIBROMATOSE.

Existem cerca de 80 mil brasileiros com Neurofioromatose (NF), mas
poucos profissionqis da saude conhecem bem estas doengas porque sAo raras
(AMANF, 2002). O termo Nevurofibromatose vem da combina¢cdo de duas palavras
em medicina: neuro e fibroma. Neuro significa relacionado aos nervos e fibroma e
um crescimento exagerado (ou tumor] de celulas parecidas com fibras.
Um neurofibroma, portanto, € um tumor causado pelo crescimento de células
relacionadas com 0s nervos.

As NF sGo doengas genéticas causadas por mudancas (mutacdes) em
alguns genes, que acontecem por acaso quando as celulas se multiplicam. Genes
sao estruturas que controlam nosso crescimento e desenvolvimento e determinam
nossas caracteristicas bioldgicas, como a cor do cabelo, altura, nosso tipo
sanguineo, etc. Uma mutacdo pode alterar o funcionamento do gene,
modificando a proteina que ele controla e assim atrapalhar as atividades das
células e dos 6rgdos

As neurofibromatoses (NF) constituem trés doencas genéticas raras [NF1,
NF2 e Schwannomatose (SCHJ] que possuem em comum as manchas cuté&neas cor
de café com leite, a formagdo de tumores multiplos derivados do sistema nervoso
e a falsa aparéncia de serem doencgas simples e benignas.

Como as NF sdo consideradas doengas raras, € razodvel esperar que a
maioria dos profissionais da saude tenham alguma dificuldade em diagnostica-ias
e tratd-las de forma adequada. Sabendo que existem cerca de 5 mil doencas raras
distribuidas em 3 a 5% da populacdo mundial, fica evidente que e dificil conhecer
cada uma delas.
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Além disso, algumas situagdes historicas contribuiram para a construcdo
de imagens equivocadas sobre as NF, como o proprio agrupamento de trés
doencas muito diferentes sob 0 mesmo nome (neurofioromatoses), assim como
confundi-las com outras doengas raras, como a Sindrome de Proteus, que se tornou
famosa por causa de Joseph Merrick, © chamado Homem Elefante.

A raridade, complexidade e a variabilidade clinica das diversas formas
de NF fazem com que diante de uma pessoa com suspeita de NF os profissionais
de saude identifiquem facilmente as lesdes cut@neas, mas em geral desconhecam
que elas sdo a superficie do problema, o gue pode dificultar a conduta clinica
camsid.

O diagndostico das frés formas de NF é geralmente simples e facil de ser
alcancado no exame clinico ambulatorial. Em seguida ao diagndstico, no entanto,
€ preciso reconhecer a complexidade das condutas necessarias para se evitar as
complicagoes, aumentar a qualidade e expectativa média de vida.,

CONSIDERANDO que existe o Projeto de Lei 39/2015, hoje tramitando no
Senado Federal, onde equipara a sindrome de Von Recklinghausen
(neurofibromatose) as deficiéncias fisicas e mentais, para os efeitos juridicos em
todo Pais. Este projeto é aguardado por inUmeras familias que tem casos da
doenga, pois na maioria dos casos o tfratamento e dificil, complicado e caro, por
se fratar de uma doencga rara, E da mesma forma, vemos a preocupacdo do
Governo em auxiliar e ajudar pessoas com doengas consideradas raras.

CONSIDERANDO gue, em alguns Estados do pais j& adotaram medidas
para dar apoio e condicdes a todos portadores, a exemplo da Lei conhecida
como “Lei Bebeto" no Estado do Rio de Janeiro, lei n° 6547 de 02 de outubro de
2013, onde
dispde sobre a inclusdo dos acometidos da sindrome de recklinghausen
(neurofibromatose) na condicdo de pessoas com deficiéncia.

Sendo assim, venho pedir total apoio e agilidade na tramitacdo do
Projeto de Lei 39/2015, do Governo Federal. E também solicitamos ao Governo
Estadual para que realize as devidas adequagdes, para que da mesma forma que
em outros Estados, aqui no Parand se permita os incentivos e auxilios aos portadores
desta sindrome.

NESTES TERMOS, PEDE DEFERIMENTO.  CAMARA MUNICIPAL DE MAL. CANDIDO RONDON

Plendrio Ariovaldo Luiz Bier, em 22 de abril de 2019, |Piscutido e votado em &2 1 0% 147
\\ Obtendo o seguinte resultado.
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