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809/2021

Senhor Presidente,

PROJETO DE LEI

"INSTITUI, NO CALENDARIO
OFICIAL DE DATAS E EVENTOS DO
MUNICIPIO DE SAO CAETANO DO
SUL, O 'DIA DAS DOENCAS RARAS' E
DA OUTRAS PROVIDENCIAS."

Art. 1°. Fica instituido, no Calendario Oficial de Datas e Eventos do
Municipio de Sdao Caetano do Sul, o "Dia das Doencas Raras", a ser
celebrado, anualmente, no ultimo dia do més de fevereiro.

Art. 2°. As despesas decorrentes da execugdo da presente Lei correrdo
por conta das dotagcdes orcamentarias proprias, suplementadas se

necessario.

Art. 3°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.
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Justificativa

O presente projeto tem como objetivo incluir o "Dia
das Doencas Raras" no Calendario Oficial de Datas e¢ Eventos do
Municipio de Sdo Caetano do Sul, a ser realizado anualmente, no
ultimo dia do més de fevereiro.

A data ¢ lembrada em diversos paises do mundo, com
o objetivo de sensibilizar a populacdo, os oOrgdos de saude publica,
médicos e especialistas em saude para os tipos de doencas raras
existentes ¢ de toda a dificuldade que os portadores enfrentam para
conseguir um tratamento ou cura.

O Dia Mundial das Doencas Raras foi celebrado pela
primeira vez em 2008, pela Organizagdo Europeia de Doengas Raras -
Eurordis. Normalmente, a data ¢é celebrada em 29 de fevereiro, nos
anos bissextos, sendo que, nos outros anos, celebra-se em 28 de
fevereiro.

De acordo com a Organizacio Pan-Americana de
Satde, o Brasil conta aproximadamente com 15 milhdes de pessoas
com algum tipo de doenca rara de origem genética, que se
manifestaram logo nos primeiros anos de vida de quem as detém.

A deteccdo das doengcas raras € um Pprocesso
demorado, especializado e minucioso, pois as manifestacoes de
sintomas dessas doencas podem ser lentos, e quase sempre muito
desconhecidos.

Segundo dados da Organizagcdo Mundial de Saude e
da FEurordis que ¢ uma alianca ndo-governamental de associagdes de
doentes centrada nos proprios doentes, as doencas raras sao aquelas
classificadas seguindo quatro principais fatores: incidéncia, raridade,
gravidade e diversidade.
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Diante do exposto, conto com o apoio de meus
nobres pares para a aprovacdo desse Projeto de Lei, que ja ¢ uma
realidade em centenas de Municipios, Estados e Paises do mundo.

Plenario dos Autonomistas, 26 de fevereiro de 2021.

CESAR ROGERIO OLIVA
(CESAR OLIVA)
VEREADOR
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