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PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 12025

Institui e inclui no Calendario Oficial de Eventos
do Municipio de Fortaleza, a “Semana Municipal
de Visibilidade e Conscientiza¢do sobre Doencas
Raras”, a ser realizada, anualmente, na ultima
semana do més de fevereiro, e da outras
providéncias.

A CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA APROVA:

Art. 1° A referida Lei, dispde sobre instituir e incluir no Calendario Oficial de Eventos
do Municipio de Fortaleza, a “Semana Municipal de Visibilidade e Conscientizacdo
sobre Doengas Raras”, a ser realizada, anualmente, na ultima semana do més de
fevereiro.

Art. 2° A campanha terd como objetivos principais:

I-Promover o conhecimento e a sensibilizacdo da sociedade sobre as doencas raras,
além de estimular iniciativas integradas que contribuam para melhorar a qualidade de
vida das pessoas afetadas por essas condi¢des e de todos que fazem parte de sua rede de
apoio;

II-Realizar agdes educativas, informativas, campanhas e acdes de orientagdo por meio
de palestras, panfletos informativos e entre outros diversos meios de comunicagdo para
orientar a populacdo;

III-Fomentar e incentivar politicas publicas inclusivas de satde, voltadas a garantia do
acesso ao diagndstico precoce, ao tratamento adequado, a reabilitagdo e a assisténcia
multiprofissional, dentro da rede publica de satde.
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IV-Apoiar a efetivacdo das normas brasileiras e internacionais que asseguram oS
direitos das pessoas com doencas raras, reafirmando o compromisso do municipio com
a promogao da dignidade humana, da justica social e da inclusio;

Art. 3° Durante a Semana Municipal de Visibilidade e Conscientizagdo sobre Doencas
Raras, objetiva-se informar a populagdo sobre as principais doencas raras de origem
genética e doengas raras de origem nao genética.
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Art. 4° A Semana Municipal de Visibilidade e Conscientizacdo sobre Doengas Raras,
serd composta por encontros, palestras, discussdes, semindarios e diversas agdes com o
objetivo de informar e sensibilizar a populagdo a respeito das doengas raras.

Art. 5° A instituicdo e inser¢do da “Semana Municipal de Visibilidade e
Conscientizagdo sobre Doengas Raras” no Calendario Oficial de Eventos do Municipio
de Fortaleza podera ser integrada a outras agdes e programas, com a finalidade de
fortalecer a rede de apoio e ampliar o alcance das a¢des informativas, preventivas e de
apoio, voltadas a promog¢ao da inclusao social e a garantia dos direitos das pessoas com
doengas raras.

Art. 6° A inclusdo no Calendario Oficial de Eventos do Municipio de Fortaleza em
questdo, visa fortalecer e efetivar politicas publicas de saude que versem sobre a
tematica.

Art. 7° Para contribuir com a boa implementacdo desta Lei, sugere-se que o Poder
Executivo Municipal defina, sempre que necessario, as regras e orientacdes
complementares.

Art. 9° Esta Lei entrard em vigor, na data de sua publicacdo.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA,
EM , DE DE 2025.

TONY BRITO
Vereador — PSD
Lider do Bloco PSD/DC
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PROJETO DE LEI ORDINARIA N° /2025

JUSTIFICATIVA

Indubitavelmente, a presente iniciativa legislativa tem como objetivo na proposigao,
instituir e incluir no Calendario Oficial de Eventos do Municipio de Fortaleza, a
“Semana Municipal de Visibilidade e Conscientizagdo sobre Doengas Raras”, a ser
realizada, anualmente, na tltima semana do més de fevereiro, e da outras providéncias,
a Iniciativa seguird os moldes aqui apresentados e contara com as medidas
complementares necessarias para sua realizagao.

Destaca-se que o Dia Mundial das Doencgas Raras foi celebrado pela primeira vez em
2008, por iniciativa da Organizagdo Europeia de Doencas Raras (Eurordis). A escolha
da ultima semana de fevereiro estd alinhada ao calendario internacional do Dia Mundial
das Doengas Raras, celebrado em 29 de fevereiro (ou 28 em anos ndo bissextos),
reforcando o compromisso municipal na promog¢ao da equidade em satide. Atualmente,
¢ reconhecida em mais de 70 paises, com o objetivo de mobilizar a sociedade, os
profissionais da saude e os gestores publicos em torno da realidade das pessoas com
doencgas raras. A campanha busca dar visibilidade aos desafios enfrentados por essas
pessoas e a luta constante pela cura.

Por conseguinte, a Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, em seus
artigos 6° e 196°, assegura o direito a satde como fundamental, garantindo acesso
universal e igualitario as politicas de prevencdo e tratamento de doencas. Ademais, estd
em consonancia com os objetivos da Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas

com Doencas Raras, instituida pela Portaria n° 199/2014 do Ministério da Saude.

Salienta-se ainda, que a presente iniciativa estd em plena conformidade com a Lei
Organica do Municipio de Fortaleza, em seu artigo 297, por exemplo, assegura o direito
universal e igualitario a saude, incluindo ac¢des educativas e preventivas, como as que se
propde com esta iniciativa.
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Assim, diante do relevante interesse social que configura a matéria, pe¢o o apoio dos
nobres vereadores para a aprovagdo da presente proposicao legislativa.

TONY BRITO
Vereador — PSD
Lider do Bloco PSD/DC
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