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INSTITUI NO CALENDARIO OFICIAL DO
MUNICiPIO DE ITAPECERICA-MG O

———REETOENTE Os CARARS | “DIA MUNICIPAL DE INFORMAGCAO E
c Gleytoll)n ml;g:tfereira CONSCIENTIZACAO SOBRE DOENCAS
Legislatura 202172022 RARAS” E A “SEMANA MUNICIPAL DE
INFORMACAO E CONSCIENTIZAGCAO

SOBRE DOENCAS RARAS”.

O Vereador que este subscreve, no uso de suas atribui¢des conferidas pelo
artigo 44 da Lei Orgénica do Municipio, propde o seguinte Projeto de Lei:

Art. 1° - Ficam instituidos no Calendéario Oficial do Municipio de
Itapecerica o “Dia Municipal de Informagdo e Conscientizagdo sobre Doengas
Raras”, que recaird, anualmente, no dia 28 de fevereiro, e a “Semana Municipal de
Informacgédo e Conscientizagdo sobre Doengas Raras”, que acontecerd, anualmente,
no més de fevereiro, na semana em que ocorrer o dia 28 de fevereiro.

Art. 2° - O “Dia Municipal de Informagdo e Conscientizagdo sobre
Doengas Raras” e a “Semana Municipal de Informagdo e Conscientizagdo sobre
Doengas Raras” objetivam informar e conscientizar a popula¢do acerca da
necessidade de adogdo de agdes conjuntas voltadas para proporcionar uma melhor
condi¢do de saude e de vida aos individuos portadores de doengas raras e seus
familiares, através da realizag@o e promogdo das seguintes atividades:

I - campanhas de esclarecimento, reflexdo e divulgagdo dos dados sobre
doengas raras e seus portadores no ambito do Municipio;

II - debates, seminarios e foruns de discussdo sobre doengas raras, voltados

aos profissionais de satde e de ensino integrantes das redes particular e publica do
Municipio; e
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III - palestras de esclarecimento € apoio voltadas para os familiares dos
portadores de doengas raras.

Art. 3° - As atividades do “Dia Municipal de Informagédo € Conscientizagao
sobre Doengas Raras” e da “Semana Municipal Informagdo ¢ Conscientizag@o
sobre Doencas Raras” poderédo ser realizadas em parceria do Poder Executivo com

entidades e/ou orgdos interessados.

Art. 4° - As eventuais despesas decorrentes desta Lei correrdo por conta de
dotagdes orgamentarias proprias.

Art. 5° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicago.

Camara Municipal de Itapecerica/MG, 02 de agosto de 2021.

Gleyton Luiz Pereira
Vereador
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JUSTIFICATIVA

O presente projeto tem como objetivo incluir no Calendario Oficial do
Municipio de Itapecerica o “Dia Municipal de Informagéo e Conscientizagdo sobre
Doengas Raras”, que recaira, anualmente, no dia 28 de fevereiro, e a “Semana
Municipal de Informagdo e Conscientizagdo sobre Doengas Raras”, que
acontecerd, anualmente, no més de fevereiro, na semana em que ocorrer o dia 28
de fevereiro.

E importante ressaltar que o Dia Mundial das Doengas Raras foi celebrado
pela primeira vez em 2008, pela Organizagdo Europeia de Doengas Raras -
Eurordis. Normalmente, a data ¢ celebrada em 29 de fevereiro, nos anos bissextos,
sendo que, nos outros anos, comemora-se em 28 de fevereiro.

Esta data ¢é celebrada em setenta paises do mundo, e tem como objetivo
sensibilizar a populagdo, os érgéos de saude publica, médicos e especialistas em
saude para os tipos de doengas raras existentes ¢ toda a dificuldade que os seus
portadores enfrentam para conseguir um tratamento ou cura.

De acordo com a Organizagdo Pan-Americana de Saade, atualmente o
Brasil conta com 15 milhdes de pessoas com algum tipo de doenga rara. Por
norma, as doencas raras sio de origem genética, manifestando-se logo nos
primeiros anos de vida da crianga.

Todas as semanas sio descobertas novas doengas raras. A detegdo de
doengas raras ¢ um processo demorado e minucioso, pois as manifestagdes e
sintomas das doeng¢as podem ser lentos e demorar anos.

Segundo dados da Organizagdo Mundial de Saude e da Eurordis que ¢ uma
alianca ndo-governamental de associagdes de doentes centrada nos proprios
doentes, representando 738 associagdes de doentes vocacionadas para as doengas
raras provenientes de 65 paises, as doengas raras sdo aquelas classificadas
seguindo quatro principais fatores: incidéncia, raridade, gravidade e diversidade. A
previsdo é que cerca de 8% da populagdo mundial tenha algum tipo de doenga
rara, ou seja, uma em cada 15 pessoas.

Diante do exposto, contamos com o apoio dos Nobres Pares para a plena
aprovagdo deste projeto de lei.

Camara Municipal de Itapecerica/MG, 02 de agosto de 2021.

Gléyton Luiz Pereira

Vereador




