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Acrescenta-se o seguinte §1° ao artigo 1° da Medida Proviséria n°

894, de 4 de setembro de 2019, renumerando-se os demais:

“Art.1° Fica instituida pensdo especial destinada a criangas

com microcefalia decorrente do Zika Virus.

§1° A pensao especial de que trata o art. 1° também
devera ser concedida para as criancas portadoras de Fibrose

Cistica.

JUSTIFICAGAO

Fibrose Cistica (FC), também conhecida como Mucoviscidose, é
uma doenga genética crénica que afeta principalmente os pulmdes, pancreas
e o sistema digestivo. Atinge cerca de 70 mil pessoas em todo mundo, e € a
doenga genética grave mais comum da infancia. De acordo com dados
publicados no protocolo clinico do ministério da saude, No Brasil, a incidéncia
ainda nao foi estabelecida, contudo sugere-se uma incidéncia variavel emtorno
de 1:7.000.
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Esta doenga apresenta um indice de mortalidade elevado, porém,
nos ultimos anos, o progndstico tem melhorado muito, mostrando indices de
75% de sobrevida até o final da adolescéncia e de 50% até a terceira década

de vida.

O diagndstico da Fibrose Cistica (FC) tem sido cada vez mais
precoce no Brasil, devido avangos crescentes na Triagem Neonatal e aplicagao
do Teste do Suor. Recém-nascidos e criangas com sintomas tém sido
identificadas mais cedo e, com isso, mais da metade (62,4%) das pessoas

diagnosticadas no pais possui entre 0 e 15 anos de idade.

Sabemos que criar uma crianga ja € uma tarefa dificil, mas ser pai,
mae ou responsavel de uma crianga com FC pode causar diferentes
questionamentos, porque a doenga causa algumas mudangcas no

desenvolvimento infantil e na rotina familiar.

Como a fibrose cistica é de evolugdo prolongada e permanente, que
ainda ndao evolui para cura, que compromete severamente a saude e a
funcionalidade dos que dessa doenga padecem — acaba, quase sempre,
afetando também a situacdo econdmico-financeira familiar. Essa situagao
embasa o pedido para a ampliagdo da garantia de que trata a MPV 894/2019,
oportunizando assim os mesmos direitos e garantias diferenciados as criangas
acometidas pela fibrose cistica, visando a minimizar o impacto negativo

causado pela doenca.

Sala das Sessoes, em de de 2019.
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