Camara Municipal de Votorantim

“Capital do Cimento”
ESTADO DE SAO PAULO

PROJETO DE LFil ORDINARIA N° 014, DE 2025

Institui e inclui no Calendério Oficial do Municipio de
~ Votorantim, o "Dia Municipal de Atencdo as pessoas com
Doengas Raras.”

A CAMARA MUNICIPAL DE VOTORANTIM APROVA:

Art. 1° Fica instituido e passa a ser incluido no Calendario Oficial do Municipio de
Votorantim, o "Dia Municipal de Atengdo as Pessoas com Doengas Raras”, o qual estd previsto em ambito
nacional na Lei Federal n® 13.693, de 10 de julho de 2018.

Pardgrafo tnico. A data a que se refere o capur deste artigo serd celebrada, anualmente, no
ultimo dia do més de fevereiro.

Art. 2° Fica facultado ao Poder Executivo, a promogédo de atividades de apoio a data de que
trata esta Lei.

Art. 3° As despesas decorrentes com a aprovagdo desta Lei correrdo por conta de verbas
proprias consignadas no Orgamento.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Plenario "Pedro Augysto Rangel". em 25 de fevereiro de 2025.
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JUSTIFICATIVA:

No Brasil, ha cerca de 13 milhdes de pessoas com doengas raras, no entanto, o trabalho de
conscientizacfo ainda surge de forma bastante modesta, sendo necessdria a criagdo de politicas publicas
voltadas para essas pessoas. '

As familias com pessoas acometidas por essas doengas encontram na sociedade um caminho
dificultoso para ter informagdes e modos de tratamento, sendo necessdrio percorrer uma verdadeira via
crucis para que se chegue, inicialmente, a um diagndstico preciso e, posteriormente, a um tratamento que
leve 0 minimo de qualidade de vida para essas pessoas.

O Direito a Saude € garantido e balizado em nossa Constitui¢do Federal, que assim dispde:

“Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e economicas que visem a redug¢do do risco de doenga e de outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as agdes e servicos para sua promog¢do, prote¢do e
recuperagdo”.

Assim, ¢ fundamental a existéncia de mecanismos de conscientiza¢do, para que a populagdo, de
forma geral, passe a obter informagdes sobre esses assuntos, e que em caso de necessidade, tenham

ferramentas para buscar por seus direitos.

Diante do exposto conto com a aprovagao dos Nobres Pares.

O FERNANDES
ador



