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PROJETO DE LEI N° /2025
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INCLUI NO ANEXO UNICO DA LEI
ORDINARIA No 13.768/2019, QUE
CONSOLIDA A LEGISLACAO MUNICIPAL
REFERENTE A DATAS COMEMORATIVAS,
EVENTOS E FERIADOS, A SEMANA DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE DOENCAS
RARAS — MICHELLE BOLSONARO, E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

. A CAMARA MUNICIPAL DE JOAO PESSOA, ESTADO DA PARAIBA, no uso
das atribuicbes legais, faz saber que o Poder Legislativo aprova o seguinte
Projeto de Lei:

Art. 1° Fica incluido no Anexo Unico da Lei Ordinaria n® 13.768, de 04 de julho
de 2019, que consolida a legislagéao municipal referente a datas comemorativas,
eventos e feriados do municipio de Jodo Pessoa, “A Semana Municipal Sobre
Doencas Raras — Michelle Bolsonaro”, a ser celebrada anualmente na semana
do dia 25 de julho.

Art. 2° A Semana Municipal de Conscientizagc&o sobre Doencgas Raras tem como
objetivos:

| — Promover a conscientizacdo da populacdo sobre as doencas raras, seus
desafios, sintomas e impactos na vida das familias;

Il — Incentivar o diagndstico precoce, o tratamento adequado e a inclusdo social
das pessoas afetadas;

[l — Estimular o apoio intersetorial entre saude, educagéo, assisténcia social e
demais 6rgaos publicos;

IV — Valorizar o papel das familias e cuidadores no acolhimento e
acompanhamento das pessoas com doencgas raras.

Art. 3° Durante a semana, poderdo ser realizadas campanhas educativas,
palestras, seminarios, atividades em escolas, unidades de saude, feiras, acdes
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sociais e outras atividades de conscientizacdo, em parceria com entidades da
sociedade civil, associa¢gbes, grupos de apoio, profissionais da saude e
instituicées de ensino do Muncipio de Jodo Pessoa.

Art. 4° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de
dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessdes da Camara Municipal de Jodo Pessoa, 11 de julho de 2025.

Frhio N~ {gss
Fabio Lopes
Vereador - PL

JUSTIFICATIVA

A presente proposta visa instituir, no calendario oficial do Municipio de
Jodo Pessoa, a “Semana Municipal de Conscientizacao sobre Doencas Raras -
Michelle Bolsonaro”, a ser realizada anualmente na semana do dia 25 de julho,
como forma de promover a informacéo, a empatia e o apoio as pessoas que
convivem com essas condigOes e suas familias.

As doengas raras afetam uma parcela significativa da populagéo brasileira
e, por sua complexidade, exigem politicas publicas especificas, além de
mobilizagdo da sociedade civil. A conscientizacdo € fundamental para garantir
diagndstico precoce, acesso a tratamentos e inclusédo social.

A escolha do nome de Michelle Bolsonaro para intitular esta semana tem
razdo de ser. Ex-primeira-dama do Brasil, Michelle tem atuagdo reconhecida
nacionalmente na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e com
doencas raras, tendo utilizado sua visibilidade publica para dar voz a causas
frequentemente invisibilizadas.

E importante destacar que Michelle Bolsonaro esteve presente, de forma
direta e pessoalmente, na inauguracdao do Centro de referéncia em Doencas
Raras do Municipio de Jodo Pessoa, em 16/02/2022, Unico Centro de Referéncia
em Doencas Raras do Nordeste, evidenciando seu envolvimento concreto com
a tematica e seu vinculo com a cidade.

Por ocasido de sua presenca direta e seu envolvimento com a causa das
Doencas Raras, recebeu um voto de aplausos aprovado por esta Camara
Municipal (R-VOT 11/2022, em 16/02/2022), em reconhecimento ao Sseu
COMPromisso com as pessoas acometidas por essas condicoes.
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Tal fato, demonstra ndo apenas Seu envolvimento concreto com a
tematica, mas também o seu apreco institucional ja manifestado por esta Casa

legislativa.

O Centro de Referéncia mencionado encontra-se situado no bairro dos
Bancarios, em Jodo Pessoa, onde sdo atendidos todos os pacientes com
doencas raras e/ou que ainda estdo em processo de fechamento de diagndstico.
Por ser um servico de referéncia e um dos poucos do pais, atende, além dos
pacientes residentes em Jodo Pessoa, bem como de outras localidades.

Portanto, além de promover conscientizacdo sobre as doencas raras, esta
semana prestara justa homenagem a uma personalidade que tem contribuido
para o avanco de politicas inclusivas e solidarias em nosso pais.

A instituicdo da “Semana Municipal de Conscientizacado sobre Doencas
Raras — Michelle Bolsonaro” €, portanto, uma iniciativa de respeito, sensibilidade
e responsabilidade social, que contribuira para tornar Jodo Pessoa uma cidade
mais justa, inclusiva e comprometida com a dignidade humana.

Sala das Sessfes da Camara Municipal de Jodo Pessoa, 11 de julho de 2025.
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