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MOGAO

Apela ao Senado Federal para que empreenda esforgos na
aprovagao do Projeto de Lei 4817/2019 que "Institui a Politica
Nacional de Atencao Integral a Pessoa com a Sindrome de
Ehlers- Danlos e a Sindrome de Hipermobilidade".

O signatario, com base no art. 196 do Regimento Interno
deste Poder, considerando que:

- A Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) € um grupo de
doencgas do tecido conjuntivo, decorrente de diversas alteragbes genéticas que afetam,
principalmente, a produgéo do colageno, dentre outros componentes desse tecido. Sdo
patologias heterogéneas, tendo como caracteristicas comuns a hipermobilidade
articular, a hiperextensibilidade cuténea, a fragilidade tecidual e a dor cronica. No
Brasil, ndo ha dados oficiais, mas considerando a prevaléncia de 1:20.000 relatada em
estudos internacionais1 é possivel estimar que haja aproximadamente 10.000 pessoas
afetadas.;

- A falta de politicas de atendimento especificas para a
Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) representa um desafio para os pacientes que
convivem com essa condi¢cdo. Devido a natureza complexa e variada, a auséncia de
diretrizes claras e programas de apoio pode resultar em diagnéstico tardio, tratamento
inadequado e falta de suporte especializado; e

- O diagnéstico tardio e o atraso no atendimento de pacientes
com a Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) pelo SUS trazem sérias consequéncias para
a qualidade de vida dos afetados. A demora na identificagdo dessa doenga rara impede
o inicio de tratamentos adequados e agrava o sofrimento dos pacientes, que enfrentam
complicagdes graves e desnecessarias. Além disso, a falta de conhecimento sobre a
SED entre profissionais de saude dificulta ainda mais a obtengdo de um diagnostico
preciso, perpetuando um ciclo de dor e frustracdo. E urgente a aprovagéo do PL
4817/2019

requer o encaminhamento de Mog¢ao ao Senado Federal,
nos seguintes termos:

A Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina,
acolhendo proposicdo Deputado Sergio Motta, apela ao Senado Federal que
empreenda esforgos para aprovagdo do Projeto de Lei 4817/2019 que "Institui a
Politica Nacional de Atencao Integral a Pessoa com a Sindrome de Ehlers - Danlos e a
Sindrome de Hipermobilidade". Atenciosamente, Deputado Mauro de Nadal -
Presidente.

Sala das Sessoes,

Deputado Sergio Motta
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