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PROJETO DE LEI N°

Altera a Lei n° 14.485, de 19 de julho de 2007, para incluir no
Calenddrio Oficial de Eventos da Cidade de Sdo Paulo o Dia
Municipal de Conscientizagdo sobre as Doengas Oculares Raras, a
ser celebrado anualmente no dia 20 de maio, e dd outras
providéncias.

A Camara Municipal de S3o Paulo DECRETA:

Art. 12 A Lei 14.485, de 19 de julho de 2007, passa a vigorar com as seguintes alteracdes:

d) o dia Municipal de Conscientizacdo das Doengas Oculares Raras.”

Art. 22 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

Sala das Sessoes,

765373.

Eliseu Gabriel
Vereador do PSB
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JUSTIFICATIVA

A presente proposta tem como objetivo instituir, no Calenddrio Oficial de Eventos da Cidade de Sao
Paulo, o Dia Municipal de Conscientizacdo sobre as Doencas Oculares Raras, a ser celebrado
anualmente em 20 de maio, com o intuito de ampliar a visibilidade e o conhecimento da populagdo
sobre condi¢des que podem ocasionar baixa visdo ou cegueira.

As doencas oculares raras podem impactar significativamente a qualidade de vida, a autonomia, a
educacdo, o trabalho e a participacdo social das pessoas acometidas. A disseminacdo de
informacdes sobre sinais, sintomas e formas de diagndstico pode contribuir para o reconhecimento
dessas condicGes e para a busca de atendimento adequado. Também é importante ampliar a
conscientizacdo sobre as caracteristicas e os impactos funcionais dessas doencas, bem como sobre
a necessidade de atencdo as pessoas com deficiéncia visual decorrente dessas condicBes.

Entre as condi¢des abordadas estdo Amaurose Congénita de Leber; Aniridia; Atrofia Macular Extensa
com Pseudodrusas (EMAP); Atrofia Optica Autossdmica Recessiva; Atrofia Optica Dominante —
ADOA; Distrofia de Cones-Bastonetes; Distrofias de Cérnea; Doenca de Stargardt; Neuropatia Optica
Hereditaria de Leber — LHON; Policoria; Retinose Pigmentar; Sindrome de Usher; Sindrome de
Wolfram. A inclusdo da EMAP busca conferir visibilidade a uma condi¢do rara e ainda pouco
conhecida, associada a importante comprometimento visual.

A iniciativa também busca estimular a disseminagdo de informacdes cientificas e de saude confidveis
sobre as doencas oculares raras, contribuindo para ampliar o conhecimento da populacdo e dos
profissionais de salde acerca de condi¢cdes de baixa prevaléncia e ainda pouco conhecidas.

A proposta estd em conformidade com a legislacdo municipal, especialmente com a Lei n?
17.083/2019, que institui o Programa de Apoio as Pessoas com Doencas Raras e prevé a¢des de
esclarecimento da populacdo e a importancia do diagndstico precoce. Além disso, a iniciativa
encontra fundamento no art. 213 da Lei Organica do Municipio de Sdo Paulo, que prevé politicas
municipais voltadas a garantia do direito a saude.

765373.

A escolha do dia 20 de maio encontra suporte em experiéncias legislativas ja existentes no territério
nacional. O Estado do Parand instituiu, pela Lei Estadual n? 21.527/2023, o Dia Estadual de
Conscientizacdo sobre as Doencgas Oculares Raras nessa mesma data, e o Estado do Amazonas
também instituiu o dia 20 de maio para essa finalidade, incluindo na Lei n® 6.804/2024

Para a realizagdo das a¢les de conscientizagdo, poderdo ser promovidas campanhas educativas,
palestras, semindrios, exposicdes, divulgacdo de materiais informativos e outras atividades
relacionadas ao tema, contando, quando pertinente, com a participacdo de instituicdes publicas e
privadas, entidades da sociedade civil, universidades, instituicdes de pesquisa, profissionais da
salde e organizagBes representativas das pessoas com deficiéncia visual. A participacdo das pessoas
com doencas oculares raras, de seus familiares e de entidades representativas também poderd
contribuir para ampliar o alcance e a efetividade das a¢des de conscientizacdo.
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Dessa forma, a presente proposicdo possui carater educativo e de conscientiza¢cdo, buscando
ampliar o conhecimento sobre doencas oculares raras, contribuir para o diagndstico oportuno,
combater barreiras e promover a inclusdo das pessoas com baixa visdo ou cegueira. Busca-se, ainda,
fortalecer o combate ao capacitismo, ampliar a divulgacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia
visual e estimular a participacdo das pessoas afetadas, de seus familiares e de entidades
representativas nas acdes de conscientizacdo.

Sala das Sessdes,

Eliseu Gabriel
Vereador do PSB

765373.
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Eliseu Gabriel
Vereador — PSB

*€2£69/=q|d¢ 01uawnosoqgiuqy/awoH/iq-6a)-ds-ojnedoes e} nsuooasibajds/:sdiy
wa epliajuod 1as apod apepijeA ens ‘9g02/60/2¢ W [43Id A 131IHGVD NISI13 10d Sjuswenbip opeuisse ojuawndoq "920g/Sh.L 1d eHten



