ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL
CAMARA MUNICIPAL DE OSORIO

CENTRO LEGISLATIVO OTAVIANO NORONHA

PROJETO DE LEI N® /2023

LEI N¢ de de de

"INSTITUI, NO CALENDARIO OFICIAL DE DATAS E
EVENTOS DO MUNICIPIO DE OSORIO, O 'MES DAS
DOENCAS RARAS' E DA OUTRAS PROVIDENCIAS."

Art. 19, Fica instituido, no Calendario Oficial de Datas e Eventos do Municipio de Osodrio, o "Més
das Doencas Raras", a ser celebrado, anualmente, no Més de Fevereiro.

Art. 29 Esta Lei entra em vigor apds um ano da data de sua publicagdo.

Gabinete do Prefeito Municipal, em de de 2023.

ROGER CAPUTI ARAUJO
Prefeito Municipal
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JUSTIFICATIVA:

O presente projeto tem como objetivo incluir o "Més das Doencas Raras" no Ca-
lendario Oficial de Datas e Eventos do Municipio de Osdrio, a ser realizado anualmente, no més de feverei-
ro.

A data é lembrada em diversos paises do mundo, com o objetivo de sensibilizar a
populagdo, os érgaos de saude publica, médicos e especialistas em salde para os tipos de doengas raras
existentes e 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
Organizacdo Europeia de Doencas 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 Organizagdo Pan-Americana de Saude, 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 doencas raras é um processo demorado, especializado e minucio-
so, pois as manifesta¢des de sintomas dessas doencas podem ser lentos, e quase sempre muito desconhe-
cidos.

Segundo dados da Organizagdao Mundial de Saude e da Eurordis que é uma alianga
nao-governamental de associa¢des de doentes centrada nos prdprios doentes, as doencas raras sdo aque-
las classificadas seguindo quatro principais fatores: incidéncia, raridade, gravidade e diversidade.

Diante do exposto, conto com o apoio de meus nobres pares para a aprovagao
desse Projeto de Lei, que ja é uma realidade em centenas de Municipios, Estados e Paises do mundo.

Cabe salientar que a Camara de Vereadores de Osdrio aprovou a Lei n? 6830 de
22 de agosto de 2023, de autoria dos Vereadores Isaque Bernardino e Lucas Azevedo que institui, no ambi-
to do Municipio de Osério, o uso do cordao de fita com desenhos de girassois, para a identificacdo de pes-
soas com deficiéncias ocultas.

Sala das Sessoes, em 05 de Setembro de 2023.
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Charlon Diego Miiller
Vereador de Osorio
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