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PROJETO DE LEI

Institui e inclui no calenddrio oficial do Municipio de Santana de Parnaiba, o
“Dia Municipal da Conscientizagdo das Doencas Raras” e dda outras
providéncias

Jeaneite Costa de Freitas, Vereadora da
Cdmara Municipal de Santana de Parnaiba,
Estado de SGo Paulo, no uso de suas atribuicoes
legais e em conformidade com o disposto na Lei
Orgdnica do Municipio de Santana de Parnaiba
e no Regimento Interno, submete 4 apreciacdo
do Colendo Plendrio o seguinte:

PROJETO DE LEI

Artigo 1°. Fica instituido o dia 28 de Fevereiro, como “Dia da Conscientizacdo
das Doencas Raras” no Municipio de Santana de Parnadiba e incluido no
Calenddrio Oficial Anual de Eventos.

Artigo 2°. A data tem como objetivo a visibilidade a luta dos pacientes com
doencas raras, propiciando reduzir a mortalidade, contribuir para a reducdo
da morbimortalidade e das manifestacdes secundarias e a melhoria da
qualidade de vida das pessoas, por meio de acdes de promocdo, prevencdo,
deteccdo precoce, fratamento oportuno, reducdo de incapacidade e
cuidados paliativos.

Artigo 3°. Esta campanha poderd contar com a cooperacdo da iniciativa
privada, de profissionais da drea de saude, organizacdes ndo governamentais
e outros setores da sociedade civil, objetivando a promocdo da infegracdo
de diferentes atores sociais na busca por solucdes eficazes para os desafios
impostos pelas doencas raras.

Artigo 4°. - Esta lei entre em vigor na data da sua publicacdo.

Plendrio Anténio Branco, 17 de junho de 2026.

Jeanette Costa de Freitas
Janetinha Freitas
PSDB
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MENSAGEM DO PROJETO DE LEI

Esta proposicdo tem como objetivo promover a visibilidade das doencas raras,
discutir suasimplicacoes nas vidas dos seus portadores e familiares, garantindo
acesso a politicas publicas voltadas para um diagndstico precoce e
tfratamento adequado destas condicoes.

Existem de seis a oito mil tipos de doencas raras em que 30% dos pacientes
morrem antes dos cinco anos de idade, onde 75% delas afetam criancas e
80% tem origem genética.

Algumas destas doencas se manifestam a partir de infecdes bacterianas ou
virais, causas alérgicas e ambientais ou sGo degenerativas e proliferativas.

O fato é que 13 milhdes de brasileiros vivem com essas enfermidades onde a
gravidade se dd, quando 95% delas ndo tem tratamento, restando os
cuidados paliativos a servico das suas reabilitacoes.

As estimativas sGdo de 5 casos a cada 10 mil pessoas, num Universo
Populacional de 221,360 milhdes de Brasileiros.

Sdo tdo raras que os pacientes chegam a consultar até 10 médicos diferentes
para ser diagnosticada, na maioria das vezes, tardiamente.

Ainda nas estimativas, 3% dos tratfamentos acabam sendo cirdrgicos ou
tfratadas com medicamentos especiais e regulares para atenuar os sintomas,
2% tem fratamento com medicamentos orfdos (aqueles destinados ao
diagnostico, prevengdo ou tratamento de doencgas ou disturbios com risco de
vida, muito graves ou raros), capazes de interferi na progressdo da doenca.

A readlizacdo do Dia Municipal da Conscientizacdo das Doencas Raras,
proporcionard um espaco de discussdo sobre o tema, com a finalidade das
familias frocaram ideias e experiéncias sobre seus casos, dando alento cos
portadores destas doencas, com a finalidade de troca de informacdes aos
tfratamentos.

Assim, com a releva@ncia que frata o Projeto de Lei, peco aos Nobres Pares
que deem suas aprovacoes a esta iniciativa tdo importante.
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Jeanette Costa de Freitas
Janetinha Freitas
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