CAMARA MUNICIPAL DE BELO JARDIM - PE.

PODER LEGISLATIVO.
CASA CUSTODIO FERREIRA MERGULHAO

PROJETO DE LEI N® © 11, DE 5 DE FEVEREIRO DE 2024.

Institui, no Calendario Oficial de Eventos do Municipio de
Belo Jardim, a Semana Municipal de Conscientizacio
sobre as Doengas Raras.

O VEREADOR REGINALDO SILVA DOS SANTOS, no uso de suas atribuicoes legais
e regimentais, com esteio nos artigos 16, inciso I, e 131, caput, do Regimento Interno, submete
a apreciacao desta Casa Legislativa o seguinte Projeto de Let:

Art. 1° Fica incluida no Calendario Oficial de Eventos do Municipio de Belo
Jardim a Semana Municipal de Conscientizacao sobre as Doencas Raras, a ser realizada
anualmente, na semana em que constar o dia 28 de fevereiro.

Paragrafo tinico - A Sociedade Civil Organizada podera realizar eventos sobre a
Semana Municipal de Conscientizacao sobre as Doencas Raras, a exemplo de campanhas,
debates, seminérios, aulas, palestras, eventos esportivos, distribuicio de panfletos, cartilhas,
cartazes educativos, entre outras acoes que contribuam para a divulgagio, tratamento, direitos e
estimulo & inclusao das pessoas com doencas raras.

Art. 2° Os dias que compreendem a Semana Municipal de Conscientizacao das
Doencas Raras nao serao considerados feriado civil.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacio.

Camara Municipal de Belo Jardim (PE), em 5 de fevereiro de 2024.

REGINALDO SILVA DOS SANTOS
VEREADOR AUTOR
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JUSTIFICATIVA

Senhores Vereadores,

O presente projeto tem como objetivo principal promover a conscientizacio da
populagio sobre as doencas raras, contribuindo para o diagnostico precoce, através de acoes

educativas realizadas pelo Poder Publico, através de suas Secretarias, bem como por 6rgios da
Sociedade Civil Organizada.

Segundo dados da Organizacio Mundial de Satde, as doengas raras sio aquelas
classificadas seguindo quatro principais fatores: incidéncia, raridade, gravidade e diversidade. A
previsdo ¢ que cerca de 8% da populacio mundial tenha algum tipo das mais de 6 mil doencas
raras, ou seja, uma em cada 15 pessoas. S6 no Brasil sio 13 milhoes de pessoas com esse tipo
de doenga, de acordo com dados do Ministério da Satde.

O Dia Mundial da Doenca Rara foi celebrado pela primeira vez em 2008, pela
Organizagio Europeia de Doencas Raras - Eurordis. Normalmente, a data ¢ celebrada em 29
de fevereiro, nos anos bissextos, sendo que, nos outros anos, comemora-se em 28 de fevereiro.

A data é celebrada em setenta paises do mundo, com o objetivo de sensibilizar a
populagio, os 6rgaos de satde publica, médicos e especialistas em satde para os tipos de
doengas raras existentes e toda a dificuldade que os seus portadores enfrentam para conseguir
um tratamento ou cura.

De acordo com a Organizagio Pan-Americana de Satde, o Brasil conta com 15
milhGes de pessoas com algum tipo de doenca rara. Sio consideradas raras as doencas que
atingem até 65 em cada 100 mil pessoas.

Como se vé, a matéria tratada na proposicio nio se insere dentre aquelas
reservadas a iniciativa privativa do Chefe do Poder Executivo, inexistindo usurpacio de
competéncia, até porque nao se trata norma de organizagio da Administracio Publica nem de
lei municipal que cria atribui¢oes A Secretaria. Ha4 uma verdadeira inovacio no ordenamento
Juridico, com a criacao de normas gerais e abstratas, resultado tipico do legitimo exercicio dos

integrantes do Poder Legislativo.
A presente let nao cria qualquer despesa ao Executivo nem invade a esfera de

atribuiges de suas Secretarias, motivos pelos quais nio hd qualquer impedimento para sua
regular tramitagdo, pois pretende consagrar principios constitucionais e trazer uma
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Admimstracio Publica gerencial e voltada ao atendimento de interesses e peculiaridades que
lhes sao proprios.

Portanto, diante da relevincia da matéria, da possibilidade do municipio legislar
sobre o tema por ser de interesse local nos termos do art. 30, I e II, da Constitui¢io Federal e
por nao trazer despesas nem usurpar matérias de competéncia privativa do Poder Executivo,
diante da plausibilidade e justica do objeto da propositura, submeto-a a apreciacio dos nobres
pares, requerendo sua regular tramitagio, com sua votacio e aprovacao por unanmimidade no
Plendrio da Casa Legislativa, transmudando-se por fim em Lei quando da promulgacio do
Chefe do Poder Executivo.
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