INDICACAO N°  22.746/2019

“A iluminag¢do dos prédios publicos e
monumentos nas cores verde, azul e
rosa, durante a Gltima semana do més de
fevereiro, em apoio as comemoragdes ao
dia Mundial das Doencas Raras”.

Com fundamento no Art.139 do Regimento Interno desta Casa Legislativa, solicito que seja
encaminhada, através da Mesa Diretora, ao Excelentissimo Senhor Governador Rui Costa a
seguinte indica¢ao.

A iluminacao dos prédios publicos ¢ monumentos nas cores verde, azul e rosa, durante a
ultima semana do més de fevereiro, em apoio as comemoragdes ao dia Mundial das
Doencas Raras.

JUSTIFICATIVA

A presente Proposicdo visa indicar ao Chefe do Executivo que os prédios publicos e
monumentos sejam iluminados nas cores verde, azul e rosa, durante a ultima semana do
més de fevereiro, em apoio as comemoragoes ao dia Mundial das Doengas Raras.

O Dia Mundial das Doencgas Raras ¢ comemorado anualmente, no dia 28 de fevereiro.

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

O Dia Mundial das Doencas Raras foi celebrado pela primeira vez em 2008, pela Organizacao
Europeia de Doengas Raras - Eurordis. Normalmente, a data é celebrada em 29 de fevereiro, nos
anos bissextos, sendo que, nos outros anos, comemora-se em 28 de fevereiro.

De acordo com a Organizacdo Pan-Americana de Saude, atualmente o Brasil conta com 15 milhdes
de pessoas com algum tipo de doenca rara. Por norma, as doengas raras sdo de origem genética,
manifestando-se logo nos primeiros anos de vida da crianga.

Segundo dados da Organizacio Mundial de Satde e da Eurordis que ¢ uma alianca
ndo-governamental de associacdes de doentes centrada nos préprios doentes, representando 738
associagdes de doentes vocacionadas para as doencgas raras provenientes de 65 paises, as doengas
raras sdo aquelas classificadas seguindo quatro principais fatores: incidéncia, raridade, gravidade e
diversidade. A previsdo é que cerca de 8% da populacdo mundial tenha algum tipo de doenga rara,
ou seja, uma em cada 15 pessoas.

Considerando a necessidade de chamar a atengdo da populag¢do para os tipos de doengas raras
existentes e toda a dificuldade que os seus portadores enfrentam para conseguir um tratamento ou
cura é que formulo a presente Indicacdo, certo de que serd atendida



Sala das Sessdes, 04  de fevereiro de 2019.

LEO PRATES
Deputado Estadual



