

ESTADO DE SERGIPE
CÂMARA MUNICIPAL DE ARACAJU

PROJETO DE LEI Nº    /2024

[bookmark: _Hlk86534422]AUTORIA: Isac Silveira
[bookmark: _Hlk86534403]RECONHECE A UTILIDADE PÚBLICA DA ASSOCIAÇÃO SERGIPANA DE PESSOAS COM DOENÇAS RARAS.

O PREFEITO DO MUNICÍPIO DE ARACAJU

Faz saber que a Câmara Municipal de Aracaju aprovou e ele sanciona a seguinte lei:

Art. 1º - Fica reconhecida a Utilidade Pública da Associação Sergipana de Pessoas com Doenças Raras, inscrita no CNPJ com o nº 19.296.653/0001-98, com sede na Rua Paulo Luduvice de Menezes, nº 186, Bairro Palestina, Aracaju/SE, CEP 49.060-510.

Art. 2º. Esta lei entrará em vigor na data da sua publicação.


Palácio Graccho Cardoso, Aracaju, 2 de outubro 2024.
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Isac Silveira,
Vereador – UB






JUSTIFICATIVA

A Associação Sergipana de Pessoas com Doenças Raras é uma entidade civil sem fins lucrativos, dedicada à assistência social e à promoção da saúde.  A associação atua na defesa dos direitos sociais, na promoção da saúde, do bem-estar e da qualidade de vida das pessoas com Doenças Raras e Erros Inatos do Metabolismo. Instituída em 2013, com sede em Aracaju, a entidade tem, desde então, desempenhado um papel fundamental na defesa dos direitos dessas pessoas. 
A instituição foi criada com a missão de promover a conscientização e o empoderamento dos pacientes com Doenças Raras e de seus familiares, junto à sociedade. Seu principal objetivo é atender às necessidades dessas pessoas e reduzir as dificuldades que elas e suas famílias enfrentam no cotidiano.
Para alcançar esses objetivos, a instituição atua em parceria com diversas entidades, incluindo instituições públicas, privadas e organizações sociais e filantrópicas. Além disso, colabora com os poderes públicos federais, estaduais e municipais, promovendo a representatividade e a defesa dos direitos das pessoas com Doenças Raras. 
[bookmark: _GoBack]A associação também desempenha um papel essencial no desenvolvimento de políticas públicas de assistência social e de saúde, com foco especial na prevenção, no diagnóstico e no tratamento precoce de Doenças Raras e Erros Inatos do Metabolismo em Sergipe. 
A entidade se destaca pelo acolhimento, pelo apoio e pela defesa dos direitos sociais e de saúde das pessoas afetadas por essas condições. 
Diante do exposto, entendemos que a Associação Sergipana de Pessoas com Doenças Raras merece o reconhecimento de Utilidade Pública pelos relevantes serviços prestados ao povo aracajuano. 
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