CAMARA MUNICIPAL DE

SALVADOR

PROJETO DE INDICACAO N° 169/ 2023

Considerando que as doengas raras afetam uma parcela significativa da populacgéo, e a
Bahia ndo é excecdo. Estima-se que milhares de baianos vivam com doencas raras, muitas
das quais tém impacto direto na qualidade de vida e na expectativa de vida dos afetados.
Infelizmente, o estado da Bahia carece de um centro especializado dedicado
exclusivamente as doencas raras. Isso resulta em dificuldades para os pacientes obterem
um diagndstico preciso, tratamento adequado e suporte necessario para lidar com os
desafios associados a essas condi¢des complexas.

Considerando que o tratamento das doengas raras requer uma abordagem
multidisciplinar, envolvendo especialistas médicos de varias areas, como genética,
neurologia, cardiologia, entre outras. Um centro especializado seria capaz de fornecer
uma equipe altamente qualificada e especializada para atender as necessidades especificas
dos pacientes. Sugiro que o centro especializado seja construido em uma localizagédo
estratégica, de facil acesso para pacientes de diferentes regides do estado. Recomenda-se
considerar areas proximas a centros urbanos bem servidos por transporte publico e
infraestrutura médica.

Considerando que centro deve ser equipado com instalagdes modernas e adaptadas as
necessidades dos pacientes com doencas raras. Isso inclui areas para consultorios
médicos, salas de exames, laboratdrios de andlises clinicas, salas de fisioterapia, entre
outros espacos necessarios.

Considerando que o centro deve contar com uma equipe especializada composta por
médicos, geneticistas, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos e outros profissionais de
satde capacitados no atendimento de doencas raras. E fundamental garantir que essa
equipe seja adequadamente treinada e atualizada com relacdo as Ultimas pesquisas e
avancos na area. E importante estabelecer parcerias com instituicbes de ensino,
universidades e centros de pesquisa para promover a troca de conhecimento e colaboragéo
em pesquisas relacionadas a doencas raras. Além disso, a interacdo com organizac¢des nao
governamentais e associacOes de pacientes pode fortalecer o apoio e 0S recursos
disponiveis para os pacientes e suas familias.

Considerando que o centro deve promover programas de sensibilizacdo e educacao sobre
doencas raras, direcionados aos profissionais de salde, estudantes, pacientes e suas
familias. 1sso contribuira para uma maior conscientizacdo sobre as necessidades desses
pacientes e ajudara a reduzir o estigma associado a essas condi¢oes.
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Acredito firmemente que a construcdo de um Centro Especializado em Doencas Raras no
estado da Bahia terda um impacto significativo na vida dos pacientes e suas familias.
Solicito que essa proposta seja avaliada com atengdo e considerada como uma prioridade
para melhorar a qualidade de vida dos afetados por doencas raras em nosso estado.

Destarte, tal indicacdo coaduna com os valores e principios elencados na Carta Magna.

A CAMARA MUNICIPAL DE SALVADOR
INDICA:

Ao Excelentissimo Sr. Governador da Bahia, a construcdo de um Centro Especializado
em Doengas Raras.

Salvador, 19 de julho de 2023.
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Vereador Isnard Aranjo
1° Secretirio
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