César Oliva propde reducéo de jornada para cuidadores de pessoas com sindrome rara em

SCS

Projeto garante até 50% de diminuicdo da carga hordria para
responsaveis por pacientes com Sindrome de Kearns-Sayre

O vereador ¢ lider do govemo
César Oliva - PSD, apresenioun um
projeto de lel que propde a redugio
da jomada didgna de trabalbo pam
servidores publices ¢ trabalhadores da
iniciativa privada que sejam pais, mies
ou responsiveis legais por pessoas
diagnosticadas com a SKS - Sindrome
de Kearms-Sayre, com vinculo formal
em Sio Cactano.

Além  disso, o parfamentar
explicou, na justificativa da proposia
que a SKS ¢ uma doenga mitocondrial
rara, genética, degenerativa e incurdvel,
que afieta miltiplos sistemas do corpo,
como  viso, audigio,  misculos,
coragdo e sistema nerveso, A evolugdio
€ progressiva e exige cuidados médicos
constantes, apoio fisico ¢ emodonal
didrio, além de adaptagbes no ambiente
familiar e social™, afimmou,

Nesse sentido, (Miva desiacou que,
por ser uma doenga pouco conhecida
no Brasil, muitas familias enfrentam
ndo apenas os desafios clinicos, mas
também a auséncia de politicas pliblicas
epecificas, "0 projelo  assegura a
redugio de até 50% da jomada didria de
trabalho, sem prejuizo da remuneracio,
para que o0 responsiveis possam
acompanhar os ratamentos e garantir o
suporte necessino”, acrescentol

Ainda mais, de acordo com o
texio, o beneficio deverd ser requerido
formalmente, mediante apresentagdo de
laudo médico amalizado, e passari por
avaliagio iéenica antes da concessio, A
proposta busca eriar um mecanismo de
amparo social que valorize o papel dos
cuidadores e oferega condighes reais

Pora ele, amedida promove acolhimenio & umanizogdo
para o acompanhamenio das pessoss
diagnosticadas com a sindrome,
Contudo, Oliva reforgou que se
rala de uma imciativa humanitina

¢ socialmente  necessana,  voltada
a  valorzagho das  familias  que
convivem com doengas raras, “Trla-
se de uma medida dica, humanitina e
socialmente justa, que valoriza o papel
dos cuidadores e reconhece os desafios
de quem convive com doengas raras,
Sdo Caetano di um passo importanie
em direcdo a uma ddade mais inclusiva
e sensivel 4 divesidade humana®,
conduiu,

Apsar disso, o projeo ainda
aguarda  andlise nas comisses  da
Cimara  Municipal, antes de seguir
para volagio em plendrio. Caso seja
aprovado, Sio Caetano do Sul poderd
se tomar referéncia regional em
politicas piblicas voltadas 4 inclusio e
a0 cuidado com pessoas com sindromes
ranss, fortalecendo o compromisso da
cidade com uma gestio mais empdtica
e soliddria
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