CAMARA MUNICIPAL DE CONTAGEM

ESTADO DE MINAS GERAIS

Justificativa

A presente proposi¢do tem como finalidade instituir o Dia Municipal da Cistinose, a ser celebrado
anualmente no dia 23 de abril, no Municipio de Contagem. A data tem por objetivo promover
conscientizacdo, visibilidade e apoio as pessoas diagnosticadas com essa doenca rara, bem como
estimular politicas publicas voltadas ao diagndstico precoce, acompanhamento clinico e inclusio
social.

A Cistinose € uma doenca genética rara, hereditiria e progressiva, caracterizada pelo actimulo
anormal de cistina um tipo de aminodcido no interior das células. Esse acimulo forma cristais que
podem afetar diversos érgéos e sistemas, principalmente os rins, olhos, tireoide, miisculos e sistema
nervoso central. Embora seja uma enfermidade de baixa incidéncia, os impactos na vida dos
pacientes ¢ de suas familias sdo profundos, exigindo tratamento continuo, acompanhamento
multidisciplinar e acesso a medicamentos de alto custo.

Apesar de seu impacto, a Cistinose ainda ¢ pouco conhecida pela sociedade em geral, e até mesmo
entre profissionais de satde, o que dificulta o diagndstico precoce e o inicio imediato do
tratamento, aumentando as chances de complicaces severas. A adocdo de uma data oficial de
conscientizagdo contribui para ampliar o debate plblico, informar a populacio e sensibilizar os
gestores sobre a importdncia da assisténcia integral aos pacientes.

Vale destacar que, no dmbito federal, tramita no Congresso Nacional o Projeto de Lei n°® 8.668, de
2017, que propde a instituicdo do Dia Nacional da Cistinose, também em 23 de abril. Ao aprovar
esta proposi¢do municipal, o Municipio de Contagem alinha-se a essa importante iniciativa
nacional, demonstrando sensibilidade e compromisso com as pautas da satde, da inclusio e da
valorizac3o da vida.

A criacdo do Dia Municipal da Cistinose representa, portanto, um ato simbélico de empatia e
cidadania, mas também uma medida concreta para estimular acdes educativas, campanhas

informativas e o fortalecimento da rede de apoio a pacientes e familiares.

Diante da relevincia da matéria e de seu cardter humanitdrio e social, contamos com o apoio
dos(as) nobres pares desta Casa Legislativa para a aprovacio do presente Projeto de Lei.

Plenério Ver. José Custddio, 25 de abril de 2025.
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