APROVADO

8% Sesséo Ordinaria - 05/03/2024
ANA LUCIA

Presidente

CAMARA MUNICIPAL DO RECIFE

Estado de Pernambuco

GABINETE DO VEREADOR FELIPE ALECRIM

REQUERIMENTO N° 1461/2024

Requeremos a Mesa Diretora, ouvido o Plenario e cumpridas as formalidades
regimentais, que seja realizada uma Audiéncia Publica para tratar sobre as “Doencas Raras
no Recife”, a ser realizada de forma hibrida, no dia 22 de Marco de 2024, das 10h as 12h, no
Plenarinho.

JUSTIFICATIVA

O dia 28 de fevereiro é o Dia Mundial das Doencas Raras. Segundo o Ministério da
Saude, a data foi criada em 2008 pela Organizacdo Europeia de Doencas Raras para
sensibilizar governantes, profissionais de saude e a populacdo sobre a existéncia e os
cuidados com as doencas raras. A intencao é levar conhecimento e incentivar as pesquisas
para melhorar o tratamento dessas enfermidades.

No Brasil, uma lei de 2018 instituiu o Dia Nacional de Doencas Raras a ser celebrado no
ltimo dia do més de fevereiro. E considerada doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas
em cada grupo de cem mil individuos. O nimero exato dessas enfermidades nao é
conhecido, mas a estimativa é de que existam entre seis mil e oito mil tipos diferentes de
doencas raras no mundo. Geralmente, as doencas raras sao cronicas, progressivas e
incapacitantes, podendo ser degenerativas e, também, levar & morte. Muitas delas nao tém
cura e o tratamento é feito para aliviar os sintomas ou retardar seu aparecimento.

Além deste dia, entrou em vigor, em junho do ano passado, a Lei N° 14.593/23, que
institui a Semana Nacional da Informacao, Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas Raras, a
ser realizada, anualmente, na ultima semana de fevereiro.

No Recife, varias pessoas e entidades lutam em defesa dos direitos e de politicas
pUblicas para as pessoas acometidas por alguma doenca rara e que necessitam de servicos
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especializados. No entanto, muitas vezes, nao conseguem atendimento ou tratamento
adequado para suas necessidades.

Desta feita, solicitamos aos nobres Pares desta Casa Legislativa a aprovacao deste
requerimento, para a realizacao da referida reuniao publica para o debate deste importante
tema para a cidade do Recife.

Sala das Sessoes da Camara Municipal do Recife, 01 de Marco de 2024.

FELIPE ALECRIM
Vereador - PSC
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