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PROJETO DE LEIN.° 12025

INCLUI NO CALENDARIO OFICIAL DE
DATAS DO MUNICIPIO DE NITEROI, O
“DIA MUNICIPAL DAS DOENCAS
RARAS E OCULTAS”.

Art. 1°. Fica incluido no Calendario Oficial de Datas do Municipio de Niterdi o
“Dia Municipal das Doencgas Raras e Ocultas”.

Art. 2°. O artigo 4° da Lei n.° 3.474 de 07 de fevereiro de 2020, passa a vigorar
com a seguinte redacao:

“Art.4°. Fazem parte do Calendario Oficial de Eventos do
Municipio de Niteréi no més de fevereiro:

(..

V — Dia Municipal das Doencas Raras e Ocultas, a ser
celebrado, anualmente, no ultimo dia do més de fevereiro de
cada ano.”

Art. 3°. Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessoes, 13 de margo de 2025.

Allan Pinho Lyra
Vereador — PL

JUSTIFICATIVA:

O presente Projeto de Lei propde a criagdo do Dia Municipal das
Doengas Raras e Ocultas, a ser celebrado anualmente no udltimo dia de
fevereiro, com o objetivo de conscientizar a sociedade sobre a realidade das
pessoas que convivem com essas condi¢cdes, promover a inclusdo social,
direitos e qualidade de vida.

As doencas raras e ocultas sdo condi¢cbes de salde muitas vezes com
sintomas e caracteristicas pouco compreendidos pela sociedade e até mesmo
por profissionais de saude. No Brasil, estima-se que 13 milhdes de pessoas
sejam afetadas, além disso, muitas dessas doencas tém diagnadstico dificil, o
que prolonga o sofrimento das pessoas e de suas familias. J& as doencas
ocultas, embora mais prevalentes, sao frequentemente invisiveis, ou seja, nao
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apresentam sinais externos evidentes, o que pode gerar desinformacéo e até
discriminagéo.

A data escolhida para a celebracao, o ultimo dia de fevereiro, ou seja, 28
de fevereiro ou 29 em anos bissextos, o dia mais raro do ano, coincide com o
Dia Mundial das Doencas Raras, que € celebrado anualmente em todo o
mundo para aumentar a visibilidade das doencas raras, bem como com data
nacional, conforme estabelecido pela Lei Federal n.° 13.693/2018. Em muitos
paises, a data ja € utilizada para atividades de conscientizacdo, e sua adogao
no ambito municipal reforca a importancia de a cidade também se engajar na
promocao de informacdes, servicos e apoio aos afetados.

A conscientizacdo sobre essas condicdes é de extrema importancia para
o desenvolvimento de politicas publicas de salde adequadas, bem como para
0 incentivo a pesquisa cientifica. Este dia sera uma oportunidade para
promover debates sobre os avangos e as lacunas existentes no tratamento das
doencas raras e ocultas, além de fortalecer a solidariedade, o respeito e a
inclusdo das pessoas afetadas.

A celebracéo do Dia Municipal das Doencas Raras e Ocultas contribuira
para a diminuicdo do estigma que envolve essas condi¢cdes, a0 mesmo tempo
em que cria um espaco para o apoio emocional e informativo para as familias
gue enfrentam essas dificuldades cotidianas.

Dessa forma, a criacdo deste Dia Municipal é uma a¢do que demonstra
0 compromisso da nossa cidade com a saude, a inclusdo e a dignidade das
pessoas afetadas por essas condicdes raras e muitas vezes invisiveis,
promovendo a conscientizacdo e a melhoria da qualidade de vida dessas
pessoas.
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