Ja%ﬁ%&d@m@’dﬁml“@?ﬂm-\g@

1

o iy —

rotocolo Gera| pn° 694/20
i ata: 22/02/2 i
MOCAO DE APLAUSO Leglslativo - MGG eaica.o"

ASSUNTO: Moc¢io de Aplauso ao Instituto Vidas Raras pelo Dia Mundial das Doencas Raras,
que ¢ comemorado anualmente no dia 28 de fevereiro.

Autoria: Vereador Marco Anténio da Fonseca

Destinatério: Instituto Vidas Raras.

Excelentissimo Senhor Presidente,

Requeiro, apdés cumpridas as formalidades regimentais e aprovagdo deste Douto
Plendrio, seja inserida na ata dos nossos trabalhos, Mog&o de Aplauso ao Instituto Vidas Raras pelo
Dia Mundial das Doengas Raras, que ¢ comemorado anualmente no dia 28 de fevereiro.

A data € celebrada em setenta paises do mundo, com o objetivo de sensibilizar a
populagido, os 6rgédos de saiude publica, médicos e especialistas em saide para os tipos de doencas raras
existentes e toda a dificuldade que os seus portadores enfrentam para conseguir um tratamento ou cura.
Segundo a Organizagdo Pan-Americana de Saude, atualmente o Brasil conta com 15 milhdes de
pessoas com algum tipo de doenga rara. Por norma, as doengas raras sdo de origem genética,
manifestando-se logo nos primeiros anos de vida da crianga e classificadas seguindo quatro principais
fatores: incidéncia, raridade, gravidade e diversidade. A previsdo é que cerca de 8% da populagdo
mundial tenha algum tipo de doenga rara, ou seja, uma em cada 15 pessoas.

O Instituto Vidas Raras busca orientar e conscientizar a sociedade ¢ a classe médica
sobre a existéncia de doengas raras, e através de seus representantes buscando estar presentes em
centros de tratamento, divulgando e propagando nas midias sociais, televisivas, escritas e faladas. Ao
decorrer dos anos de existéncia o Instituto Vidas Raras, tornou-se internacionalmente conhecida por
um trabalho sério e bem sucedido com as pessoas acometidas por doengas raras e suas familias, sendo
hoje o tinico Instituto que representa uma patologia que possui tratamento no Grupo de Trabalho
voltado para Doengas Raras do Ministério da Saude.

E, sdo por estas e muitas outras razdes que desejo que Deus lhes iluminem para que
essas pessoas continuem realizando este maravilhoso trabalho para quem tanto precisa.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo”, em 21 de fevereiro de_20i9.
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