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Projeto de Lei 0\ /2022 \}

“Institui o Dia de Conscientizagéo sobre Doengas Raras”.

Art. 12 Fica instituido o “Dia Municipal de Conscientizagdo sobre Doengas Raras”, a ser celebrado
anualmente, no Ultimo dia do més de fevereiro.

Pardgrafo Unico. Para os efeitos desta lei, considera-se doenca rara, a patologia cuja prevaléncia cor-
responda a até 65 casos, em cada cem mil habitantes, conforme recomendagdo da Organizacdo Mundial de
Saude.

Art. 22 A data de que trata esta lei passa a integrar o Calendario Oficial do Municipio de Ipatinga.
Art. 32 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Plenério Elisio Felipe Reyder, 18 de margo de 2022
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JUSTIFICATIVA

O Dia de Conscientiza¢io de Doengas Raras ¢ internacionalmente celebrado no ultimo
dia de fevereiro como uma forma de trazer informag¢des para a sociedade sobre a existéncia destas

doengas, sintomas, formas de diagnostico e tratamento.

Doengas Raras sdo internacionalmente definidas como doengas cronicamente debilitan-

tes ou que oferecem risco de morte, com baixa prevaléncia e alta complexidade. Entre 6000 ¢ 8000
doencas raras foram identificadas sendo 80% de origem genética e 50% afetam criancas. Infeliz-

mente, a vasta maioria destas doeng¢as nio possui cura.

Na maioria dos casos, entre o aparecimento dos primeiros sintomas e o diagnéstico das
doengas, transcorre entre 5 e 30 anos. O diagnostico tardio leva a consequéncias graves, como trata-

mento médico inadequado, incluindo cirurgias ¢ dano neurolégico grave a 40% dos pacientes.
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As sequelas causadas pelas doengas raras sdo responsaveis pelo surgimento de cerca de
30% das deficiéncias (que podem ser fisicas. auditivas, visuais, cognitivas, comportamentais ou

multiplas, a depender de cada patologia). Além disso. sdo a segunda maior causa de mortalidade in-

fantil no Brasil.

Desta forma, é importante que o Brasil, e em especial, a cidade de Ipatinga integre a luta
mundial pela conscientizacdo de Doencas Raras para auxiliar as pessoas a terem mais infor-
macgdes sobre os sintomas e diagnosticos destas doencas, oferecendo a0s nossos cidadidos

mecanismos para identifici-las mais cedo e usufruir de uma vida mais digna e de qualidade
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