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CAMARA MUNICIPAL DE iIMPERATRIZ
GABINETE DO VEREADOR

OFICIO N° 006/2023/C.M.I./GAB vereador René Sousa.
Imperatriz, 06 de marco de 2024.

Ao Excelentissimo Senhor
Amauri Alberto Pereira de Sousa
Presidente da Cadmara Municipal de Imperatriz

C/c ao departamento de Comissdes. o

Assunto: Solicita realizagdo de Audiéncia Publica.

Senhor Presidente,
Ao cumprimenta-lo formalmente, venho por meio deste, solicitar a realizacdo de Audiéncia
Publica para tratar sobre os pacientes portadores de Doengas Raras no dia 02 de abril de 2023 as 09h.

Justificativa:

As doengas raras sio caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas e variam

da pessoa para pessoa com Doenca Rara se mostra de fundamental importancia ndo apenas para a fruicdo

dos direitos de preferéncia estabelecidos na presente legislagdo, mas, muito especialmente, para que os

servigos de salide do Municipio comecem a registrar e identificar seus cidaddos acometidos por doencas

raras.

Assim sendo, renovamos o< votos de estima e consideragdo.

Atenciosamente,
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
GABINETE DO VEREADOR

il ‘///

NOME ' TELEFONE & E-MAL

KEYLA SANTOS DE SOUSA (Enfermeira) (99) 99121-6125 keylaenfer@gmail.com
THIAGO DE OLIVEIRA C. PIRES (Promotor) (98) 99125-5281 thiagoooliveira@mpma.mp.br
LUCELIA MARANHAO CARDOSO (mae) (99) 99173-5692 lucelia_maranhao@hotmail.com
MARIANA ROCHA QUEIROGA (Médica) (99) 99122-2022 rr_lrqueirogaendoped@gmail.com
CLAUDIA PAULA ABREU GOMES (mae) (99) 99136-2084 | life.corretora@hotmail.com
DORALINA (Secretdria de Satde) (98) 99972-0833 |

JOSE ANTONIO (Secretério de Educagdo) | |
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Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 - Centre — Telefone: 3525-3452.
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ESTADO DO MARANHAO
CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
COMISSAO PERMANENTE DE SAUDE E ASSISTENCIA SOCIAL

Imperatriz/MA, 19 marco de 2024

AUTORIZACAO DE AUDIENCIA PUBLICA
TEMA: TRATAR SOBRE OS PACIENTES PORTADORES DE DOENCAS RARAS.

Conforme solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa e com a Autorizacdo dos vereadores

membros da COMISSAO PERMANENTE DE SAUDE E ASSISTENCIA SOCIAL, abaixo subscritos e assinados,

autorizam a realizagio de audiéncia publica, data de 02/04/2024 (terga-feira), com o tema “TRATAR

SOBRE PACIENTES PORTADORES DE DOENCAS RARAS/ /

.I|A

Joaa/’érefnmsco@hfa (Presidente)

P

James Santana Santos (12 Suplente)

Anténio Silva Pimentel (22 Suplente)

Piginaldel

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 — Centro - Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
Departamentos Das ComissOes Permanentes

OF{CIO N° 047/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 19 de margo de 2024

Aos Senhores Vereadores — Em Plendrio
Camara Municipal de Imperatriz

Assunto: Aviso de Audiéncia Publica

Senhores Vereadores,

Ao cumprimenta-los formalmente, informamos que acontecera Audiéncia Publica, no dia
02 de abril de 2024 (terca-feira), as 09:00 horas no plendrio desta egrégia casa de Leis, para na ocasido
ser tratado sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Sendo o que temos para 0 momento, reiteramos estima e elevada consideracdo.

Atenciosamente,

C
RafaeliSi va Almeida

Assessora Juridica das Comissoes
Departamento das Comissdes Permanentes
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Francisca\FEmandes Sousa

—

Sccretaria da Presidéncia
Matricula: 0006

Camara Municipal de Imperatriz
Gabinete da Presidéncia

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 = Centro — Telefone: 3525-3452.
camara.itz.comissoes@gmail.com
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES PERMANENTES

OFfCIO CIRCULAR N°046/2024/CMI/DCP

A Suas Senhorias os (as) Senhores (as)

1. Fabio Barbosa,

2. Deivon de Aguiar Santos,

3. Francisca Fernandes Sousa,
4. Francisca Fernandes Bezerra,

Servidores
Imperatriz/MA

Assunto: Aviso de Audiéncia Publica.

Senhor (a) Servidor (a),

Imperatriz, 19 de marco de 2024

5. Paulo de Tasso Oliveira Assungao,
.6. Departamento de Comunicagdo Social,
.7. Departamento de Cantina,

8. Luciano Branddo Ribeiro.

9. Analia do Nascimento Santos

Ao cumprimenta-los utilizamos desse expediente para informar que ocorrera Audiéncia Publica,

no dia 02 de abril de 2024 (terga-feira), as 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do Poder

Legislativo de Imperatriz — MA, para na ocasiao ser tratado sobre “Pacientes Portadores de Doencas

Raras”.

Por fim, vale destacar que

solepidade supracitada.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
Departamentos Das Comissdes Permanentes

OFfCIO N° 059/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 01 de abril de 2024

Aos Senhores Vereadores — Em Plenario
Camara Municipal de Imperatriz

Assunto: Aviso de Audiéncia Publica

Senhores Vereadores,

Ao cumprimenta-los formalmente, conforme a autorizagdo de audiéncia publica em
anexo e mediante o Oficio N° 047/2024/CMI/DCP, aviso da mesma, lido em Plenario, comunicamos como
forma de rememorar aos Vereadores que compdem os cargos da Comissdo Permanentes de Saude e
Assisténcia Social que acontecerd Audiéncia Publica, no dia 02 de abril de 2024 (terca-feira), as 09:00
horas no plenario desta egrégia casa de Leis, para na ocasido “Tratar sobre os Pacientes Portadores de
Doengas Raras”.

Sendo o que temos para 0 momento, reiteramos estima e elevada consideracdo.

Atenciosamente,
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ESTADO DO MARANHAO

CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
COMISSAO PERMANENTE DE SAUDE E ASSISTENCIA SOCIAL

imperatriz/MA, 19 marco de 2024

AUTORIZAGAO DE AUDIENCIA PUBLICA
TEMA: TRATAR SOBRE OS5 PACIENTES PORTADORES DE DOENCAS RARAS.

Conforme solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa e com a Autorizacdo dos vereadores
membros da COMISSAO PERMANENTE DE SAUDE E ASSISTENCIA SOCIAL, abaixo subscritos e assinados,
autorizam a realizagdo de audiéncia publica, data de 02/04/2024 (terga-feira), com O tema “TRATAR

SOBRE PACIENTES PORTADORES DE DOENCAS RARAS/ . |
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James Santana Santos (12 suplente)
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Antonio Silva pimentel (22 suplente)
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
Departamentos Das Comissoes Permanentes

OF(CIO N° 047/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 19 de marco de 2024

Aos Senhores Vereadores — Em Plenario
Camara Municipal de Imperatriz

Assunto: Aviso de Audiéncia Publica

Senhores Vereadores,

mos que acontecera Audiéncia Piblica, no dia

Ao cumprimenta-los formalmente, informa
o desta egrégia casa de Leis, para na ocasido

02 de abril de 2024 (ter¢a-feira), as 09:00 horas no plenari
ser tratado sobre “Pacientes Portadores de Doencas Raras”.

Sendo o que temos para o momento, reiteramos estima e elevada consideracao.

Atenciosamente,

i{.
RafaeII,L 5;};"3 Almeida
Assessora Juridica das Comissoes
Departamento das Comissdes Permanentes

fl.-_.' = 2

Francisca Fernandes Sousa
Seccretaria da Presidencia
Matricula: 0006

Camara Municipal de Imperatriz
Gahinete da Presidéncia
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Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 — Centro - Telefone: 3525-3452.
camara.itz.comissoes@gmail.com
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OF{CIO N° 052/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 27 de maio de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Fabio Souza de Carvalho
Representante da Defensoria Publica de Imperatriz-MA

Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Méarcio René Gomes de Sousa, a Comissdo Permanente de
Sadde e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso 1), convidam-no para participar da Audiéncia
Publica no dia 02 de abril de 2024 (ter¢a-feira), as 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “Pacientes Portadores de Doencas
Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial para o bom desenrolar da solenidade
supracitada.

Atenciosamente, /

W/ 2ol A V258 '
Jo&d Francisco Silva

Presidente da Comissdo Pe ente de Satde e Assisténcia Social

U Valéria Sousa Nascimento
| Assinatura: ___ apoie-Administrativo—————

| I S I w 1= =7 1.7, V. |

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 — Centro - Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OFfCIO N° 052/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 21 de abril de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Doralina Marques de Almeida
Secretaria Municipal de Saude de Imperatriz-MA

Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, a Comiss3o Permanente de
Satde e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso Il), convidam-no para participar da Audiéncia
Publica no dia 02 de abril de 2024 (terga-feira), as 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasiao, tratar <obre a “Pacientes Portadores de Doengas
Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca ¢ essencial para o bom desenrolar da solenidade
supracitada.

Atenciosamente, / /
/4
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Presidente da Comissao Perm}arte te de Satide e Assisténcia Social

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 - Centro - Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OF{CIO N° 052/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 21 de abril de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)

Thiago de Oliveira Costa Pires

Promotoria de Justica Especializada (Promotor de Justica e Defesa da Satde)
Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Méarcio René Gomes de Sousa, @ Comissio Permanente de
saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso I1), convidam-no para participar da Audiéncia
Publica no dia 02 de abril de 2024 (terga-feira), as 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “Pacientes Portadores de Doencas
Raras”.

por fim, vale destacar que a sua presenca ¢ essencial para o bom desenrolar da solenidade
supracitada.

Atenciosamente,

lo

Presidente da Comissdo Pefmanente de Satde e Assisténcia Social
L/

Assinatura: _ _Técmca-mmsxenal N~

Matricula..'lOGﬂ_?O?

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 - Centro — Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OFfclO N° 052/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 21 de abril de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)
José Antdnio Silva Pereira
Secretério Municipal de Educagdo (SEMED)

Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitacdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, a Comissdo Permanente de
Satde e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso Il), convidam-no para participar da Audiéncia
puablica no dia 02 de abril de 2024 (terga-feira), 3s 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “Pacientes Portadores de Doengas

Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial para o bom desenrolar da solenidade

supracitada.
Mcisc 4&

ente de Salide e Assisténcia Social

Atenciosamente,

Presidente da Comissdo Per

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 — Centro - Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OF{CIO N° 052/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 21 de abril de 2024

Vossa Exceléncia
Keyla Santos de Sousa
Enfermeira

Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, a Comissdo Permanente de
Satde e Assisténcia Social, no uso de suas atribui¢des conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso Il), convidam-no para participar da Audiéncia
pablica no dia 02 de abril de 2024 (terca-feira), as 9:00h no Plenério Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “Pacientes Portadores de Doencgas

Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial para o bom desenrolar da solenidade
supracitada.

Atenciosamente,

(/ﬂ:\ LLZ/
Joﬁoﬁ iscoSilva

Presidente da Comissao Per z)énte de Saude e Assisténcia Social

Assinatura: _

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 — Centro = Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OFfCIO N° 052/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 21 de abril de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Lucelia Maranhdo Cardoso

Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, a Comissdo Permanente de
Satde e Assisténcia Social, no uso de suas atribui¢des conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso 1), convidam-no para participar da Audiéncia
publica no dia 02 de abril de 2024 (ter¢a-feira), as 9:00h no Plendrio Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “pacientes Portadores de Doengas

Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca € essencial para o bom desenrolar da solenidade

supracitada.
Joéo’g‘érfﬂ% (o] S’ih{a

Presidente da Comissao PerrHa Ate de Saude e Assisténcia Social

Atenciosamente,

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 - Centro — Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OF{ClO N° 052/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 21 de abril de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Mariana Rocha Queiroga
Médica

Assunto: Convite para Audiéncia Publica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, a Comissdo Permanente de
satde e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso I1), convidam-no para participar da Audiéncia
Publica no dia 02 de abril de 2024 (terca-feira), as 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “Pacientes Portadores de Doencas
Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial para o bom desenrolar da solenidade
supracitada.

Atenciosamente,

/
<7 !
Joﬁ@ﬁrﬁr‘ié’@zﬁlva

Presidente da Comissdo Permanente de Salde e Assisténcia Social
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Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 - Centro — Telefone: 3525-3452.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTOS DAS COMISSOES PERMANENTES

OFiClO N° 052/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 21 de abril de 2024

A sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Claudia Paula Abreu Gomes

Assunto: Convite para Audiéncia Pdblica.

Atendendo solicitagdo do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, a Comissdo Permanente de
Salde e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes conferidas no Art. 76, V, do Regimento Interno,
neste ato representada pelo seu presidente (Art. 81, inciso I1), convidam-no para participar da Audiéncia
publica no dia 02 de abril de 2024 (ter¢a-feira), as 9:00h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias do
Poder Legislativo de Imperatriz - MA, para na ocasido, tratar sobre a “Pacientes Portadores de Doencas
Raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial para o bom desenrolar da solenidade
supracitada.

Atenciosamente,

5!(3

ente de Salude e Assisténcia Social

Jo3o Fra
Presidente da Comissdo Per

Rua: Simplicio Moreira, n2. 1185 — Centro — Telefone: 3525-3452.
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ESTADO DO MARANHAO
CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ

Imperatriz, 02 de abril de 2024.

RITO DA AUDIENCIA PUBLICA
“.)t.{’:.“n"\\g,-
,  LEITURA DO SALMO (4-5) 1S
% ABERTURA -. Declaro aberta a audiéncia publica para discutir sobre “Tratar sobre os pacientes
portadores de Doengas Raras”.

% CONVIDAR 0S PRINCIPAIS ENVOLVIDOS PARA COMPOR A MESA (se ainda ndo estiverem a postos)

g APRESENTACAO DA MESA DE CONDUGAO DOS TRABALHOS:
COMISSAO DE CONDUGAO: COMISSAO PERMANENTE DE SAUDEEA SISTENCIA SOCIAL:

Rogerio Lima Avelino

Jhony dos Santos Silva. |

James Santana Santos
Antonio Silva pimentel

12 SUPLENTE

> Consideragdes iniciais para inicio dos debates: (Passaa palavra para o (a) Propositor (a) da Audiéncia).

% Passar a palavra aos convidados a critério da presidéncia desta mesa.
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g ﬁ&! ]i&‘: s '1"\ A { A
—

% Inscri¢do Dos Vereadores Para Perguntas:
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=\ . =
= ANy o iiAa P

| &
- fi—-"\ (,c. 2 Jl.‘. LN (i)

| A LAy b g
1 ~J

z -‘*L\\/\M/L ".':‘./i/ -
» INSCRICAO DO PLENARIO/IMPRENSA (a critério do presidente)
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ESTADO DO MARANHAO

CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ

i ¢oes finais (resumo)

» Oferecer a palavra ao Propositor (a) para considera

% Declararo encerramento da Audiéncia.
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES
OFfCIO N° 060/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 03 de abril 2024

As Vossas Exceléncias
Vereadores Membros da Comissao Permanente de Saude e Assisténcia Social
Camara Municipal de Imperatriz

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Marcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
Publica que tratou sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Prezado (a),

A Comissdo Permanente de Saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido do
Vereador Marcio René Gomes de Sousa, qué durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de abril de
2024 (terca-feira), as Sh no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder Legislativo de
Imperatriz - MA, solicitou uma reunigo na sala da Presidéncia desta Casa de Leis, no dia 15 de abril
de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos 0 comparecimento das Vossas
Exceléncias e de outros representantes dos Orgdos Publicos, para na ocasido, tratarmos sobre “A
criagdo do Centro de referéncia para atender os pacientes com doengas raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial.

Atenciosamente; /

A
Jodo Flcis o Silva
Vereador Presidente da Comissao‘Permanente de Saude e Assisténcia Social

Marcio §ené Gomes de Sousa

Vereador - Camara Municipal de Imperatriz
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES

OFfCIO N° 060/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 03 de abril 2024

A Vossa Exceléncia
Thiago de Oliveira Costa Pires
Promotoria de Justica Especializada (Promotor de Justica e Defesa da Saude)

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Méarcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
Publica que tratou sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Prezado (a),

A Comissdo Permanente de Saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido
do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, que durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de
abril de 2024 (terga-feira), as 9h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder
Legislativo de Imperatriz - MA, solicitou uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de Leis,
no dia 15 de abril de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos o comparecimento
da Vossa Exceléncia e de outros representantes dos Orgaos Publicos, para na ocasido, tratarmos
sobre “A criacdo do Centro de referéncia para atender os pacientes com doencas raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial.

/
%(g’é"c?! lva

1
Vereador Presidente da Comisséo’tfi

Atenciosamente;

anente de Saude e Assisténcia Social

Marcio René< gomes de Sousa

Vereador - Camara Municipal de Imperatriz
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES

OFiCIO N° 060/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 03 de abril 2024

A Sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Representante da Secretaria de Estado da Saude
R. Coriolano Milhomem, 271 — Centro, Imperatriz-MA

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Marcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
Publica que tratou sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Prezado (a),

A Comissdo Permanente de Satde e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicoes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido
do Vereador Marcio René Gomes de Sousa, qué durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de
abril de 2024 (terga-feira), as 9h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder
Legislativo de Imperatriz - MA, solicitou uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de Leis,
no dia 15 de abril de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos 0 comparecimento
da Vossa Senhoria e de outros representantes dos Orgdos Publicos, para na ocasido, tratarmos
sobre “A criacdo do Centro de referéncia para atender os pacientes com doencas raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial.

Atenciosamente; /
7

. YL
Joao Francisco Silva
Vereador Presidente da Comiss i rmanente de Saude e Assisténcia Social

Marcid é?ené Gomes de Sousa

Vereador - Camara Municipal de Imperatriz




"Oogn me«l"
CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES
OFiCIO N° 060/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 03 de abril 2024

A Sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Doralina Marques de Almeida
Secretaria Municipal de Saude de Imperatriz-MA

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Marcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
pPublica que tratou sobre “pacientes Portadores de Doencas Raras”.

Prezado (a),

A Comissio Permanente de Saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuigdes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido
do Vereador Méarcio René Gomes de Sousa, que durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de
abril de 2024 (terca-feira), 3s 9h no Plenério Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder
Legislativo de Imperatriz - MA, solicitou uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de Leis,
no dia 15 de abril de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos O comparecimento
da Vossa Senhoria e de outros representantes dos Orgdos Publicos, para na ocasido, tratarmos
sobre “A criagdo do Centro de referéncia para atender os pacientes com doencas raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca ¢é essencial.

Atenciosamente;

sco Silva

Vereador Presidente da Comissdo é manente de Saude e Assisténcia Social

Marcio René Gomes de Sousa
Vereador - Camara Municipal de Imperatriz
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES

OFfCIO N° 060/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 03 de abril 2024

A Vossa Exceléncia
Fabio Souza de Carvalho
Representante da Defensoria Publica de Imperatriz-MA

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Marcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
Publica que tratou sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Prezado (a),

A Comiss3o Permanente de Saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuigoes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido
do Vereador Méarcio René Gomes de Sousa, que durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de
abril de 2024 (terca-feira), as 9h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder
Legislativo de Imperatriz - MA, solicitou uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de Leis,
no dia 15 de abril de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos o comparecimento
da Vossa Exceléncia e de outros representantes dos Orgdos Publicos, para na ocasido, tratarmos
sobre “A criacdo do Centro de referéncia para atender os pacientes com doencas raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial.

[ //

: }nci co Silva
o/Permanente de Saude e Assisténcia Social

Marcio Rerre; Gomes de Sousa

Vereador - Camara Municipal de Imperatriz

Atenciosamente;

Jo
Vereador Presidente da Comiss

. 05/ DY_/2024, a5 OV (FHoras

Valéria SougaNascimento
—ApoioAl nistrativo—
DPE/MA
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES
OF{CIO N° 060/2024/CMI/DCP

Imperatriz, 03 de abril 2024

A Sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Evandro Fernandes
Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD)

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Marcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
Publica que tratou sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Prezado (a),

A Comissdo Permanente de Saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuicdes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido
do Vereador Méarcio René Gomes de Sousa, que durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de
abril de 2024 (terca-feira), as 9h no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder
Legislativo de Imperatriz - MA, solicitou uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de Leis,
no dia 15 de abril de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos o comparecimento
da Vossa Senhoria e de outros representantes dos Orgaos Publicos, para na ocasido, tratarmos
sobre “A criacdo do Centro de referéncia para atender os pacientes com doengas ra ras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial.

Atenciosamente;

Jodo ]

] isc 'Silva
Vereador Presidente da Comissa

manente de Saude e Assisténcia Social

Maércio René Gomes de Sousa
Vereador - Camara Municipal de Imperatriz

Recebido em: CS / OL‘I 3 3}-
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ
DEPARTAMENTO DAS COMISSOES

OFiCIO N° 060/2024/CMI/DCP
Imperatriz, 10 de abril 2024

A Sua Senhoria o (a) Senhor (a)
Keyla Santos de Sousa
Enfermeira

Assunto: Requerimento feito pelo Vereador Marcio René Gomes de Sousa durante Audiéncia
Publica que tratou sobre “Pacientes Portadores de Doengas Raras”.

Prezado (a),

A Comissdo Permanente de Saude e Assisténcia Social, no uso de suas atribuigoes
conferidas no Art. 76, inciso lll, do Regimento Interno desta Casa Legislativa, neste ato a pedido do
Vereador Marcio René Gomes de Sousa, que durante Audiéncia Publica realizada dia 02 de abril de
2024 (terga-feira), as Sh no Plenario Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder Legislativo de
Imperatriz - MA, solicitou uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de Leis, no dia 15 de abril
de 2024 (segunda-feira) as 10:00h. Para tanto, solicitamos 0 comparecimento das Vossa Senhoria
e de outros representantes dos Orgdos Publicos, para na ocasido, tratarmos sobre “A criagdo do
Centro de referéncia para atender os pacientes com doengas raras”.

Por fim, vale destacar que a sua presenca é essencial.

Atenciosamente; .
] /!

f s

Jo&o Francisco'silva
¥ 4 a Vod ] 7 ’ i A ¥ M
Vereador Presidente da Comissao Permanente de Saude e Assisténcia Social

Marcio Reng Gomes de Sousa

Vereador - Camara Municipal de Imperatriz
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CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ

Audiéncia Publica sobre Pacientes Portadores de Doencas Raras - 2-4-2024
(72 PERIODO DA 19% LEGISLATURA DA CAMARA MUNICIPAL DE IMPERATRIZ - MA)

Em 2 de abril de 2024, as 9h30min, no Plenario Léo Franklin, sob a coordenagao da Comis-
sao Permanente de Saude e Assisténcia Social, a Camara Municipal de Imperatriz esteve
reunida em Audiéncia Publica sobre Pacientes Portadores de Doengas Raras. Neste inte-
rim, o presidente da Comissao Permanente de Saude e Assisténcia Social, Joao Francisco
Silva, convidou 0 vereador James Santana Santos a proceder a leitura dos versiculos de 3
a 6 do Salmo 15 da Biblia Sagrada. A sequir, o presidente da Comissdao Permanente de
Saude e Assisténcia Social, Jodo Francisco Silva, na presidéncia do evento, declarou aberta
a Audiéncia Publica sobre Pacientes Portadores de Doengas Raras, apos 0 que procedeu
a composigao da mesa, que ficou formada também pelos vereadores Rubem Lopes Lima
(primeiro-vice-presidente), James Santana Santos (primeiro-suplente). Marcio René Gomes
de Sousa (propositor), pelo promotor de Justiga da Saude, Thiago Oliveira Costa Pires, pelo
defensor publico estadual Fabio de Sousa Carvalho, pela enfermeira Keyla Santos de
Sousa, pela mae de crianga com atrofia muscular espinhal tipo 1 Lucélia Maranhao Cardoso
e pela mae de crianga com acondroplasia (nanismo) Claudia Paula Abreu Gomes. Na ex-
tensao da mesa, registrou-se a presenga do secretario-adjunto da municipal de Saude, Ti-
ciano Leite Melo, e do capitao da Policia Militar, Edilson de Sousa Santos. Neste interim, 0
presidente da Audiéncia Publica, Joao Francisco Silva, comunicou que o evento tinha como
fato gerador o Oficio N2 006/2024/CMI/GAB, de 6 de marco, do vereador Marcio René Go-
mes de Sousa, que solicitava o agendamento de Audiéncia Publica sobre 0 Pacientes Por-
tadores de Doengas Raras. Nesta ocasido, o presidente da Audiéncia Publica, Jodo Fran-
cisco Silva, registrou a presenca dos demais componentes da Comissao Permanente de
Saude e Assisténcia Social, Rubem Lopes Lima (primeiro-vice-presidente}, Flamarion de
Oliveira Amaral (segundo-vice-presidente}, James Santana Santos (primeiro-suplente), An-
ténio Silva Pimentel (segundo-suplenle), assim como dos edis Adhemar Alves de Freitas
Junior, Aurélio Gomes da Silva, Carlos Hermes Ferreira da Cruz, Claudia Fernandes Batista,
Marcio René Gomes de Sousa, Fabio Hernandez de Oliveira Sousa, Paulo Roberto Cardoso
da Silva, Wanderson Manchinha Silva Carvalho e Whelberson Lima Branddo. Logo depois,
o presidente da Audiéncia Publica, Joao Francisco Silva, repassou a palavra ao propositor
do evento, Marcio René Gomes de Sousa, que, a0 s€ dirigir a Tribuna [Vereador Freitas
Filho], lamentou que fossem desassistidos pelos poderes publicos 0s pacientes de doengas
raras, o que atribuiu em boa parte a desinformagéao, problema com que se deparavam in-

clusive parte dos proprios enfermos. A esse respeito, 0 vereador Marcio René Gomes de

Sousa comentou que eram ja mais de oito mil as doengas raras identificadas, as quais im-

plicavam sérias dificuldades aos pacientes, de forma que se fazia necessaria a adogao de
medidas destinas a contribuir com a superagao desses empecilhos, a exemplo de projetos

de lei que propunha a Casa, apés 0 que apontou a necessidade do desenvolvimento de

T

B

X
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politicas publicas voltadas ao atendimento de pacientes com essas enfermidades. Logo de-
pois, ao se manifestar da Tribuna, a enfermeira Keyla Santos de Sousa comentou que as
dificuldades com que se defrontavam os portadores de doencas raras comegam pelo préprio
diagnéstico, o que se seguia da recusa de médicos de Ihes prestar assisténcia, em virtude
da complexidade do tratamento, que requeria assisténcia multipla e implicava elevadissimo
custo da medicagdo necessaria, o que lhes encurtava a perspectiva de vida para poucos
anos. Nesta oportunidade, a enfermeira Keyla Santos de Sousa declarou que, embora nao
houvesse estatistica precisa, eram dezenas os pacientes de doencas raras na cidade, den-
tre os quais prestava assisténcia a sessenta, ap6s o que apelou por maior atengao ao drama
que viviam. Na sequéncia, a mae de crianga com atrofia muscular espinhal tipo 1, Lucélia
Maranhdo Cardoso, discorreu sobre as extremas dificuldades que deparavam os portadores
de doencgas raras, agravadas por atraso no diagnéstico e ministragdo das terapias neces-
sarias, a propdsito do que informou que, a muito custo, por meio da via judicial, obtivera a
assisténcia multipla de que necessitava seu filho (Vitor Emanoel Maranh&o da Silva, seis
anos), porém se via na injungé@o de persistir em permanente estado de vigilancia sobre a
possibilidade de violagao de seus direitos, incluindo-se o direito a mobilidade, a propdsito
do que lembrou que a assisténcia médica era direito constitucional. Instantes depois, a mae
de crianga com acondroplasia Claudia Paula Abreu Gomes lamentou que, somente aos
treze anos e meio, seu filho (Gustavo Gomes, 14 anos) tivera esse problema diagnosticado,
momento em que frisou que este precisava da ministracdo da medicagéo prescrita até os
quinze anos, visto que apés essa idade a osteoartrite em suas articulagdes se encontraria
em situacao irreversivel, momento em que apelou as autoridades presentes por empatia e
a ajuda que poderia viabilizar a aquisi¢ao da medicagdo e as terapias necessaria a preser-
vagao da qualidade de vida da crianga, ap6s o que reclamou da omissao de meédicos quanto
ao atendimento a pacientes portadores de doengas raras. Na sequéncia, o defensor publico
Fabio de Sousa Carvalho enfatizou que a Constituicdo Federal trazia como conceito central
a “dignidade humana”, que era o conceito de significancia mais fluida, de modo que recor-
rera ao grande constitucionalista Ivo Dantas [Francisco Ivo Dantas Cavalcanti], que traduziu
a dignidade humana pelo orgulho de pertencer a espécie humana, a proposito do que evo-
cou a situagdo de pessoas que, ante os cuidados dispensados a “pets de dondocas’, dese-
javam pertencer a espécie canina, tal era o descaso para com os proprios seres humanos
em situacdo de vulnerabilidade. A seguir, o defensor publico Fabio de Sousa Carvalho apon-
tou a necessidade do desenvolvimento de agdes concretas conjugadas entre as diversas
instancias dos poderes publicos e estratos sociais, com vistas a efetivagao do direito a sa-
tde, especialmente de quem mais precisa, como era o caso dos pacientes portadores de
doencas raras. Na sequéncia, o defensor publico Fabio de Sousa Carvalho afirmou que 0s
ocupantes de cargos publicos tinham a obrigagdo de se colocarem a servigo de todos, de
forma a garantir a dignidade humana das pessoas que mais precisavam do suporte do poder
publico e daqueles que tinham a “obrigagao de fazer”. Finalmente, o defensor publico Fabio
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de Sousa Carvalho declarou que era muito triste precisar bater a porta do Poder Judiciario
todos os dias para garantir, mininamente, ndo apenas a satde, mas o direito a dignidade
garantida pela Carta Constitucional aos brasileiros. Nesta oportunidade, o promotor publico
Thiago de Oliveira Costa Pires disse que elaborara discurso para a Audiéncia, mas o modi-
ficara depois de ouvir maes de pacientes portadores de doencas raras, momento em que
se colocou a disposigao de todas as familias de forma a garantir os direitos e a dignidade
dos pacientes com doengas raras. Em seguida, o promotor publico Thiago de Oliveira Costa
Pires observou que por vezes era dificil garantir o direito de muitos pacientes, uma vez que
havia a necessidade de suporte, como, por exemplo, a deslocamento a outros centros ur-
banos, o que implicava demora no atendimento e elevagao do custo do tratamento, que as
vezes incluia passagens aéreas, ocasiao em que lembrou que pacientes portadores de do-
engas raras eram invisiveis para o Estado. Logo apds, o promotor publico Thiago de Oliveira
Costa Pires afirmou que era necessario dispensar as pessoas portadoras de doengas raras
o necessario atendimento, iniciando-se com o diagnostico, que deveria ser precoce, porém
muitas vezes era necessario o recurso ao Judiciario para viabilizar o atendimento e garantir
o direito constitucional dessas pessoas. Ao fazer uso da palavra, o secretario-adjunto mu-
nicipal de Satde, Ticiano Leite Melo, argumentou que, para disponibilizar o tratamento ne-
cessario as pessoas portadoras de doengas raras, era necessario conhecé-los, momento
em que reconheceu que, por falta de conhecimento ou de atengdo, muitas vezes 0 atendi-
mento de pessoas com doengas raras era dificultado. A esse respeito, o secretario-adjunto
municipal de Saude, Ticiano Leite Melo, declarou que o governo municipal vinha adotando
providéncias para garantir o cumprimento dos direitos dos pacientes com doencgas raras.
Em seguida, o presidente da Audiéncia Publica, Jodo Francisco Silva, franqueou a palavra
aos vereadores, momento em que se inscreveram: Marcio René Gomes de Sousa, James
Santana Santos, Flamarion de Oliveira Amaral, Carlos Hermes Ferreira da Cruz, Fabio Her-
nandez de Oliveira Sousa, Adhemar Alves de Freitas Junior e Wanderson Manchinha Silva
Carvalho. Ao se manifestar, o vereador Marcio René Gomes de Sousa lembrou que as fa-
milias de pessoas portadoras de doengas raras haviam realizado manifestagao publica, ha-
via dois meses, na Av. Beira-Rio, e agora se realizava audiéncia publica, em que propunha
a aprovagéo dos dois projetos de lei que mencionara, os quais protocolaria na Secretaria
da Casa ainda naquela data, mas ressalvou que eram ainda insuficientes as medidas pro-
postas, visto que julgava urgente também a criagdo de centro de referéncia que prestasse

a necessaria assisténcia a esses pacientes, a proposito do que sugeriu a realizagao de

reunido, na presidéncia da Camara Municipal, entre os edis e representantes das demais -
g

instancias dos poderes publicos e instituigdes pertinentes a problematica em foco, com vis- J/;

tas a conjugacdo de esforgos voltada para a adogao de medidas concretas nesse sentido ='
Ao se dirigir & Tribuna, o vereador James Santana Santos declarou que muito o sensibilizara

o relato de mae segundo a qual demorara mais de treze anos até que se definisse o diag-
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néstico da enfermidade que acometia seu filho, o que era indicativo da extensao da gravi-
dade do problema, agravada pela omissao de especialistas e autoridades, o que abrangia
as mas condigdes infraestruturais da cidade. Nesta oportunidade, o edil James Santana
Santos lembrou que transcorria o Dia Internacional do Autismo, momento em que hipotecou
solidariedade também as familias em que havia pessoas com essa sindrome. Ao fazer uso
da Tribuna, o vereador Flamarion de Oliveira Amaral lembrou que antes de ser vereador era
profissional de satde, razao pela qual conhecia as dificuldades com as quais defrontavam
as familias de pacientes portadores de pessoas com doencas raras, a propodsito do que
conversara com o irmao deputado estadual, Rildo de Oliveira Amaral, assim como com 0O
governador Carlos Orleans Brandao Junior, que se dispusera a instalar na cidade casa de
apoio as pessoas com doengas raras, incluindo-se autismo, mas precisaria da contribuicédo
do Poder Executivo municipal na cessao de imovel que sediasse esse 0rgao. Ao se pronun-
ciar da Tribuna, o vereador Carlos Hermes Ferreira da Cruz se solidarizou com as maes de
criangas portadores de doengas raras, cumprimentou a enfermeira Keyla Santos de Sousa
pela abnegada atuagao que exercia em prol desses pacientes, momento em que apontou a
necessidade de atuagdo mais efetiva dos poderes publicos em relagdo a problematica, a
respeito do que lamentou que 0 Estado se recusasse ao cumprimento do direito constituci-
onal a saude. A seguir, o edil Carlos Hermes Ferreira da Cruz reafirmou a proposta do
colega Marcio René Gomes de Sousa da conjugagao de esforgos entre as diversas instan-
cias dos poderes publicos e instituicdes civis em favor da criagao de centro de referéncia
das pessoas portadoras de doengas raras. Ao se dirigir & Tribuna, o vereador Fabio Her-
nandez de Oliveira Sousa destacou a atuagao da Defensoria Plblica Estadual na impetra-
¢ao de agdes contra 0s poderes executivos municipal e estadual em defesa do cumprimento
dos principios constitucionais pertinentes aos direitos das pessoas portadoras de doencgas
raras, momento em que apontou a necessidade da formulagao [por deputados federais re-
gionais] de emendas parlamentares ao Orgamento da Unido destinadas a construgao do
centro de referéncia desses pacientes. Ao fazer uso da palavra, o edil Adhemar Alves de
Freitas Janior enfatizou a relevancia da visibilidade que a Audiéncia Publica proporcionava
a causa das pessoas portadoras de doengas raras e em seguida afirmou que a situagéo de
pacientes com doencgas raras era muito complexa, inclusive porque a situagao de cada um
implicava tratamento especifico. A seguir, o edil Adhemar Alves de Freitas Junior afirmou
que para enfrentar os problemas de pacientes com doencas raras era necessaria a uniao
de forgas entre a Unido, o Estado e 0 Municipio. Ao se pronunciar, o edil Wanderson Man-
chinha Silva Carvalho declarou que se emocionara com as falas das duas maes que ja
haviam se manifestado, [mae de crianga com atrofia muscular espinhal tipo 1, Lucélia Ma-
ranhao Cardoso, e mae de crianga com acondroplasia, que era o tipo mais comum nanismo,
Claudia Paula Abreu Gomes], uma vez que se lembrara de irmao acometido com doenga
rara que nao falava nem se movimentava e falecera precocemente. Na sequéncia, o edil

Wanderson Manchinha Silva Carvalho destacou a importancia da Audiéncia Publica, uma
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vez que proporcionava a oportunidade de se discutir e compreender a problematica vivida
por pacientes com doencgas raras. Finalmente, o edil Wanderson Manchinha Silva Carvalho
opinou que Imperatriz era a segunda capital do Estado do Maranhao e que em uma capital
nao era admissivel que faltasse médicos e tratamento para todas as doencas. Neste interim,
o presidente da Audiéncia Publica, Jodo Francisco Silva, abriu inscrigoes de municipes pre-
sentes na Galeria que desejassem sé manifestar, momento em que se inscreveram: O pre-
sidente do Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, Evandro Pereira
Fernandes, a mae de crianga com acondroplasia Evonilde da Silva Pinheiro e a méae de
paciente com hemofilia Kelia Alves Cavalcante. Nesta oportunidade, o presidente do Con-
selho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, Evandro Pereira Fernandes, rela-
tou que era portador da doenga rara distrofia muscular de Duchenne, diagnosticada quando
tinha quatorze anos, momento em que 0O médico afirmara que ndo viveria mais de vinte
anos, mas, contrariamente a esse prognostico, encontrava-se com 38 anos. Na sequéncia,
o presidente do Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, Evandro Pe-
reira Fernandes, afirmou que desejava continuar vivendo para lutar pelo direito a qualidade
de vida de pacientes com doengas raras. Finalmente, o presidente do Conselho Municipal
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, Evandro Pereira Fernandes, lamentou a situagao
em que se encontrava a saude publica, cujas politicas ainda eram insuficientes para garantir
o direito a qualidade de vida a pacientes com doengas raras. Ao fazer uso da palavra, a
mae de crianga com acondroplasia Evonilde da Silva Pinheiro raciocinou que a Audiéncia
Pablica nem teria sido necessaria se 0 sistema publico de saude disponibilizasse a popula-
c¢ao politicas publicas de qualidade. A seguir, a mae de crianga com acondroplasia Evonilde
da Silva Pinheiro comentou que, Sé a pediatra que cuidara de seu filho logo apds o nasci-
mento fosse treinada para o diagnostico de doengas raras, teria identificado a acondroplasia
precocemente, de forma que providéncias necessarias teriam sido adotadas em tempo ha-
bil, mas somente se dera conta da doenga porque notara que O perimetro craniano da cri-
anga estava aumentado de forma desproporcional ao corpo, quando a suspeita de acondro-
plasia fora aventada por uma estagiaria de enfermagem em posto de saude, o que Ihe cau-
sara estranheza, visto que 0s profissionais de saude que acompanhavam o desenvolvi-
mento de seu filho jamais haviam notado tragos da doenca, o que caracterizava negligéncia.
Ao fazer uso da palavra, a mae de paciente com hemofilia, Kelia Alves Cavalcante contou
que, quando recebera o diagnéstico da doenga de seu filho, o médico recomendara apelo

ao sagrado através da oragao, pois ndo havia cura para essa enfermidade. A seguir, a mae

de paciente com hemofilia Kelia Alves Cavalcante relatou que seu filho contava quinze anos
de idade, que tinha algumas deficiéncias e que o controle da doenca dependia de desloca-/.-f_}'
mentos a Sao Luis, o que representava grande sacrificio para a familia, de forma que se j-l’
fazia necessaria maior atengao dos sistemas de saude para com pacientes com doengas
raras para que tivessem melhor qualidade de vida. Ao tecer suas consideragdes finais, 0

vereador propositor da Audiéncia, Marcio René Gomes de Sousa, declarou que tinha na
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alma sentimento de gratidao a Deus a todas as pessoas presentes pela oportunidade da
realizagdo Audiéncia Publica. Em seguida, 0 vereador propositor da Audiéncia, Marcio René
Gomes de Sousa, evocou O lema dos pacientes com doencas raras — “Somos raros, mas
somos muitos” —, a proposito do que frisou que, para que esses raros, mas muitos pacientes
vivessem com dignidade, dependiam n@o apenas dos poderes publicos, mas de toda a so-
ciedade. Na sequéncia, 0 vereador propositor da Audiéncia, Marcio René Gomes de Sousa,
definiu 0 encaminhamento de algumas providéncias: disponibilizagao a todos os vereadores
e as autoridades presentes de minuta de projeto de lei que asseguraria mais direitos e ga-
rantias aos pacientes com doengas raras para que apresentassem sugestoes e solicitagao
do agendamento de reunido as 9 horas do proximo dia 15 com a Mesa Diretora para tratar
administrativamente do problema com a presenga de todos os agentes publicos € represen-
tantes das familias de pacientes com doengas raras, com vistas & criagdo de centro de
referéncia de doengas raras na cidade, pois o centro de referéncia mais proximo se encon-
trava no Estado do Ceara. Em seguida, o presidente da Audiéncia Publica, Joao Francisco
Silva, solicitou o empenho das instituicdes, especialmente as da gestéo publica de salde,
na adocao de procedimentos que minimizassem a gravidade da situacdo em que se encon-
travam as familias de pacientes com doencas raras, que tinham direito a qualidade de vida,
momento em que agradeceu pela presenca de todos os que haviam comparecido ao evento.
Como nada mais houvesse a tratar, o presidente da Audiéncia Publica, Joao Francisco
Silva, deu por encerrada essa Audiéncia Pablica. Tasso Assuncao e José Ribamar Silva de
Sousa, secretarios ad hoc, lavraram a presente ata. Plenario Léo Franklin, da Camara Mu-
nicipal de Imperatriz, Estado do Maranhao, em 2 de abril de 2024.

Joa
Jbpes Lima Flamarion de Oliveira Amaral
}- esidente Segundo-vice-presidente
Avelino Jhony dos Santos Silva
ari Segundo-secretario
antos Anténio Silva Pimentel

Segundo suplente
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CERTIFICADO DE PRESENCA

Certificamos por meio deste, para 0s devidos fins, que o estudante abaixo relacionado participou
da audiéncia publica do dia 02 de abril de 2024 com a pauta “Tratar sobre os pacientes portadores de
Doengas Raras” no plenario da Camara Municipal de Imperatriz, com carga horéria de 04 (quatro) horas.

Danylo Oliveira Carvalho = CPF: 041.309.663-75
Thiago dos Santos Milhomem Marinho — CPF: 060.634.551-59
Samara de Macedo Sousa — CPF: 005.121.785-05

Raéellg Silva Almeida

Assessor Juridico das Comissoes
Departamento das Comissbes Permanente
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TERMO DE CONCLUSAO E RESULTADOS DE AUDIENCIA PUBLICA

No dia 02 de abril de 2024 foi realizado audiéncia publica, as 9:00 hrs, no Plenario
Léo Franklin, nas dependéncias deste Poder Legislativo, com 0 tema: “Tratar sobre 0s
pacientes com Doengas Raras”, solenidade esta, que foi proposta pelo vereador Marcio
René Gomes de Sousa € conduzida pelo vereador Jodo Francisco Silva, Presidente da
Comissdo Permanente de saude e Assisténcia Social.

No decorrer da audiéncia publica, houve solicitagdes de diligéncias e
requerimentos. Assim, foi solicitado pelo vereador propositor desta audiéncia o envio
de convites para 0s representantes da Secretaria Municipal de Saude, Secretaria de
Estado da Satide, Ministério Publico, Defensoria publica, Conselho Municipal da Pessoa
com Deficiéncia, para participarem de uma reunido na sala da Presidéncia desta Casa de
Leis, no dia 15 de abril de 2024 (segunda-feira) 35 10:00h para na ocasiao, tratar sobre
“A criacio do Centro de Referéncia para atender 0s pacientes com doencas raras”.

Durante a Audiéncia Publica, o vereador Fabio Hernadez de Oliveira Sousa
solicitou que fosse enviado oficio para os seguintes Deputados, Kleber Verde, Juscelino,
Josivaldo JP, para providenciar emenda para criagdo do Centro de Referéncia com O
objetivo de atender as pessoas com doengas raras. Contudo, insta esclarecer que na
presente data o vereador mencionado encontra-se licenciado para tratar de interesses
particulares, momento este que informo o arquivamento do seu requerimento.

Digitalize, arquive-se.

Imperatriz/MA, 09 de /g.bril de 2024
/ . .
y' ‘Wubertt Silva Agutar

& Advogado
OAB/MA 22.638
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Wubgektt Silva Aguiar

Diretor de Departamento das Comissdes
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