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REQUERIMENTO DE VEREADOR

O Vereador signatário, vem respeitosamente, com fulcro no Regimento Interno desta Casa
Legisla�va, seja acolhido o presente requerimento de cons�tuição da Frente Parlamentar em Defesa do
Direitos das Pessoas com Doenças Raras.

 
Jus�fica�va:
A instalação da Frente Parlamentar em Defesa dos Direitos das Pessoas com Doenças Raras,

fundamenta-se na necessidade de discussão e criação de polí�cas públicas para a iden�ficação dessa
parcela da população, com o obje�vo principal de melhorar o acesso aos serviços de saúde e à informação,
reduzir a incapacidade causada por essas doenças e contribuir para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas com doenças raras.

 
De acordo com a Organização Mundial de Saúde, uma doença é definida como rara quando

a�nge até 65 pessoas a cada 100 mil indivíduos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 indivíduos. Es�ma-se
que existem quase oito mil doenças raras diagnos�cadas no mundo.

 
No Brasil, segundo a Associação da Indústria Farmacêu�ca de Pesquisa (Interfarma), essas

doenças afetam em torno de 13 milhões de pessoas, as quais, em razão de não terem tratamento adequado,
possuem acesso somente a medicamentos palia�vos que amenizam os sintomas, mas não interferem na
evolução dos pacientes.

 
As doenças raras em geral são crônicas, progressivas, degenera�vas e podem levar à morte,

sendo 80% delas de origem gené�ca. Outras se desenvolvem como infecções bacterianas e virais, alergias,
ou têm causas degenera�vas. A maioria (75%) se manifesta ainda na infância dos pacientes.

 
A proposta de criação de uma FRENTE PARLAMENTAR que agregue, apoie e es�mule a

discussão sobre a importância de polí�cas públicas para pessoas com Doenças Raras e as suas
especificidades, para que esses pacientes não deixem de receber a atenção necessária das polí�cas públicas,
da indústria farmacêu�ca, dos pesquisadores, dos profissionais de saúde e da sociedade como um todo,
visando es�mular mecanismos que possibilitem a devida assistência e o amparo das pessoas com doenças
raras no nosso Município.

 

Documento assinado eletronicamente por Alvoni Medina Nunes, Vereador(a), em 01/01/2021, às
15:30, conforme horário oficial de Brasília, com fundamento no Art. 10, § 2º da Medida Provisória nº
2200-2/2001 e nas Resoluções de Mesa nºs 491/15, 495/15 e 504/15 da Câmara Municipal de Porto
Alegre.

A auten�cidade deste documento pode ser conferida no site h�ps://sei.camarapoa.rs.gov.br,

https://sei.camarapoa.rs.gov.br/sei/controlador_externo.php?acao=documento_conferir&id_orgao_acesso_externo=0
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informando o código verificador 0184757 e o código CRC 52A53AFB.
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