ESTADO DO AMAZONAS
CAMARA MUNICIPAL DE MANAUS
GABINETE DO VEREADOR MARCELO SERAFIM

PROJETO DE LEIN.c 24”7 /2018

INSTITUI, no calendario oficial do municipio
de Manaus, a Semana de Conscientizagdo
sobre Doengas Raras, a ser realizada,
anualmente, na primeira semana de outubro e
d4 outras providéncias.

Art. 1°. Fica instituida, no calendario oficial do municipio de Manaus, a Semana de
Conscientizagio sobre Doengas Raras, a ser realizada, anualmente, na primeira semana
de outubro.

Paragrafo Unico. Na semana mencionada no caput deste artigo, a Secretaria Municipal
de Saude, em conjunto com associagdes de apoio a pessoas com doengas raras, podera
promover palestras, seminarios, foruns, entre outros eventos congéneres, com a
finalidade de informar a sociedade a respeito do tema.

Art. 2°. Para o efetivo cumprimento do disposto nesta lei, a Secretaria Municipal de
Saude podera buscar parcerias com outras Secretarias, entidades privadas, associagdes
multidisciplinares e Universidades.

orrerdo por conta das dotagdes
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JUSTIFICATIVA

O site do Ministério da Saude traz o conceito de doenga rara:

“Considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000
individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. O nimero exato
de doengas raras nfio ¢ conhecido. Estima-se que existam entre 6.000 a 8.000
tipos diferentes de doengas raras em todo o mundo. Oitenta por cento (80%)
delas decorrem de fatores genéticos, as demais advém de causas ambientais,
infecciosas, imunoldgicas, entre outras. Muito embora sejam individualmente
raras, como um grupo elas acometem um percentual significativo da
populagdo, o que resulta em um problema de satde relevante.”’

As pessoas com doengas raras enfrentam grandes dificuldades sociais,
pois faltam informagdes a respeito de tratamento e de inclusdo social. Nesse contexto, o
projeto de Lei em tela objetiva conscientizar toda a sociedade a respeito do tema e
possibilitar as pessoas acometidas de doengas raras os mecanismos necessarios para o
desenvolvimento pleno de suas potencialidades.

Portanto, ante a relevancia social da matéria;
Vereadores para a respectiva aprovagio.

Yy

espera-se o apoio dos demais

Plendrio Adriano Jorge 2 de novembro de 2018.

! Disponivel em <http://portalms.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar/especialidades/doencas-

raras> acesso em 12/11/2018.
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