SsAo PAULO

PROJETO DE LEI N° 13915/2023

(Cicero Camargo da Silva)
Institui e inclui no Calendéario Municipal de Eventos o “DIA DAS

DOENCAS RARAS” (tltimo dia de fevereiro).

Art. 1°. E instituido e incluido no Calendario Municipal de Eventos,
criado pela Lei n°® 2.376, de 21 de novembro de 1979, o “DIA DAS DOENCAS RARAS”, a
ser comemorado anualmente no ultimo dia do més de fevereiro.

Art. 2°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Justificativa

Dia Mundial e Dia Nacional das Doencas Raras — ultimo dia do més
de fevereiro. A data foi criada em 2008 pela Organizagdo Europeia de Doengas Raras
(Eurordis) para sensibilizar governantes, profissionais de saude e populagdo sobre a existéncia
e os cuidados com essas doengas. O objetivo ¢ levar conhecimento e buscar apoio aos
pacientes, além do incentivo as pesquisas para melhorar o tratamento. No Brasil, a data foi
instituida pela Lei n® 13.693/2018.

Considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada
grupo de 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. O ntimero
exato de doengas raras ndo ¢ conhecido, mas estima-se que existam entre 6.000 a 8.000 tipos
diferentes de doengas raras em todo o mundo. As doencgas raras sdo caracterizadas por uma
ampla diversidade de sinais e sintomas e variam nao s6 de doenga para doenca, mas também
de pessoa para pessoa acometida pela mesma condicdo. Manifestagdes relativamente
frequentes podem simular doengas comuns, dificultando o seu diagndstico, causando elevado
sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para suas familias.

Geralmente, as doencas raras s3o crOnicas, progressivas e
incapacitantes, podendo ser degenerativas e também levar a morte, afetando a qualidade de
vida das pessoas e de suas familias. Além disso, muitas delas ndo tem cura, de modo que o
tratamento consiste em acompanhamento clinico, fisioterapico, fonoaudiolégico e
psicoterapico, entre outros, com o objetivo de aliviar os sintomas ou retardar seu

aparecimento. Abaixo, algumas das doencas consideradas raras:
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— Acromegalia;

— Anemia aplastica, mielodisplasia e neutropenias constitucionais;

— Angioedema;

— Aplasia pura adquirida cronica da série vermelha;

— Artrite reativa;

— Biotinidase;

— Deficiéncia de hormodnio do crescimento

— hipopituitarismo;

— Dermatomiosite e polimiosite;

— Diabetes insipido;

— Distonias e espasmo hemifacial;

— Doenga de Crohn;

— Doenga falciforme;

— Doenga de Gaucher;

— Doenga de Huntington;

— Doenga de Machado-Joseph;

— Doenca de Paget

— osteite deformante;

— Doenga de Wilson;

— Epidermolise bolhosa;

— Esclerose lateral amiotrofica;

— Esclerose multipla;

— Espondilite ancilosante;

— Febre mediterranea familiar;

— Fenilcetonuria;

— Fibrose cistica;

— Filariose linfatica;

— Hemoglobinuria paroxistica noturna;

— Hepatite autoimune;

— Hiperplasia adrenal congénita;

— Hipertensao arterial pulmonar;

— Hipoparatireoidismo;

— Hipotireoidismo congénito;

— Ictioses hereditarias;

— Imunodeficiéncia primaria com predomindncia de defeitos de
anticorpos;
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— Insuficiéncia adrenal congénita;

— Insuficiéncia pancreatica exdcrina;

— Leucemia mieloide cronica (adultos);

— Leucemia mieldide cronica (criangas e adolescentes);
— Lupus eritematoso sistémico;
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— Miastenia gravis;

— Mieloma multiplo;

— Mucopolissacaridose tipo I;

— Mucopolissacaridose tipo II;

— Osteogénese imperfeita;

— Parpura trombocitopénica idiopatica;

— Sarcoma das partes moles;

— Sindrome hemolitico-urémica atipica (Shua);
— Sindrome de Cushing;

— Sindrome de Guillain-Barré;

— Sindrome de Turner;

— Sindrome nefrdtica primdria em criangas e adolescentes;
— Talassemias;

— Tumores neuroenddcrinos (TNEs).

E de fundamental importancia que o tema faga parte da pauta
municipal. Dita temadtica, pela sua significancia, possibilitard que data seja uma reflexdo sobre
o assunto e uma oportunidade para novas propostas de politicas publicas, quer no campo da
prevencao, quer no campo de tratamento.

Diante do exposto, pego a aprovacao deste importante projeto de lei.

CICERO CAMARGO DA SILVA

Cicero da Saude
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[Texto compilado — atualizado até a Lei n* 9.839, de 10 de outubro de 2022

LEI N.° 2.376, DE 21 DE NOVEMBRO DE 1979

[Institui o Calendario Municipal de Eventos.]

O PREFEITO DO MUNICIiPIO DE JUNDIAI, Estado de Sio Paulo, no uso de suas
atribuicdes legais e de acordo com o que decretou a Camara Municipal em Sessdo Ordinaria

realizada no dia 06 de novembro de 1979, PROMULGA a seguinte lei:

Art. 1% Fica instituido o “Calendéario Municipal de Eventos”, no qual serdo incluidos aqueles
que, de qualquer modo contribuam para atingir os seguintes objetivos:

a) incremento do turismo;

b) desenvolvimento das tradigdes folcloricas;

¢) recreagdo popular; e,

d) desenvolvimento das atividades econdmicas da industria e do comércio.

Art. 2% A Secretaria de Educagdo, Cultura, Esportes e Turismo organizara anualmente o
Calendario Municipal de Eventos.

Art. 3% Serdo incluidos obrigatoriamente no “Calendario Municipal de Eventos” de cada ano:
a) as festividades da Semana da Patria;

b) as festas de Natal ¢ Fim de Ano;

¢) os festejos carnavalescos;

stituid i cimal
d) os eventos instituidos por lei municipal, estadual ou federal. (Redacdo dada pela Lei n.°

8.005. de 18 de abril de 2013)

Art. 4% A inclusdo no “Calendario Municipal de Eventos™ constitui condigdo necessaria para
a concessao de auxilios e a outorga de prémios.
Art. 5% Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagdo, revogadas as disposi¢cdes em

contrario.

PEDRO FAVARO
Prefeito Municipal

* Esta compilagio foi elaborada pela CAmara Municipal de Jundiai com a finalidade de facilitar a consulta
por municipes e demais interessados. Ela nio substitui as leis publicadas na Imprensa Oficial do
Municipio.
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Presidéncia da Republica
Secretaria-Geral
e’ Subchefia para Assuntos Juridicos

LEI N* 13.683, DF 10 DE JULHO DE 2018.

Institui o Dia Nacional de Doencas Raras.
O PRESIDENTE D& REPUBLICA Fapo saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica institiido o Diz Macional de Doencas Raras, que serd celebrado, anuslments, no ditime dia do més de

feversino.

Art. Z° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Brasilia, 10 de julho de 2018; 137° da Independéncia & 130° da Repdblica.
MIGHEL TEMER

Gilberio Magalhies Oochi
Gustavo do Vale Rochs
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