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REQUERIMENTO DE VEREADOR

O Vereador signatario, vem respeitosamente, com fulcro no Regimento Interno desta Casa
Legislativa, seja acolhido o presente requerimento de constituicdo da Frente Parlamentar em Defesa do
Direitos das Pessoas com Doencgas Raras.

Justificativa:

A instalagdao da Frente Parlamentar em Defesa dos Direitos das Pessoas com Doengas Raras,
fundamenta-se na necessidade de discussdo e criacdo de politicas publicas para a identificagdo dessa
parcela da populagdo, com o objetivo principal de melhorar o acesso aos servicos de saude e a informacao,
reduzir a incapacidade causada por essas doencas e contribuir para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas com doengas raras.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, uma doenca é definida como rara quando
atinge até 65 pessoas a cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. Estima-se
gue existem quase oito mil doencas raras diagnosticadas no mundo.

No Brasil, segundo a Associacdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa (Interfarma), essas
doencas afetam em torno de 13 milhdes de pessoas, as quais, em razao de ndo terem tratamento adequado,
possuem acesso somente a medicamentos paliativos que amenizam os sintomas, mas ndo interferem na
evolucdo dos pacientes.

As doencgas raras em geral sdo cronicas, progressivas, degenerativas e podem levar a morte,
sendo 80% delas de origem genética. Outras se desenvolvem como infec¢des bacterianas e virais, alergias,
ou tém causas degenerativas. A maioria (75%) se manifesta ainda na infancia dos pacientes.

A proposta de criacdo de uma FRENTE PARLAMENTAR que agregue, apoie e estimule a
discussdo sobre a importancia de politicas publicas para pessoas com Doengcas Raras e as suas
especificidades, para que esses pacientes ndo deixem de receber a atencdo necessaria das politicas publicas,
da industria farmacéutica, dos pesquisadores, dos profissionais de saude e da sociedade como um todo,
visando estimular mecanismos que possibilitem a devida assisténcia e o amparo das pessoas com doengas
raras no nosso Municipio.

Documento assinado eletronicamente por Alvoni Medina Nunes, Vereador(a), em 01/01/2021, as
15:30, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento no Art. 10, § 22 da Medida Provisdria n®
2200-2/2001 e nas Resolugbes de Mesa n2s 491/15, 495/15 e 504/15 da Camara Municipal de Porto
Alegre.
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