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Moção de Aplauso a todos os envolvidos na criação de Hospital na cidade de Taubaté/SP,
para  cuidar  de  pessoas  com  doenças  raras,  amparando  os  portadores  e  suas  famílias,
assistindo-os com profissionais voluntários, promovendo local para acolhida desses que vêm
em busca de diagnóstico e tratamento,  além de outros serviços e cuidados,  demonstrando
majestoso zelo com todas essas pessoas especiais.

Destinatário: Rosely Maria – e-mail: rosely.magnificat@gmail.com

Excelentíssima Presidente, 

Após  cumpridas  as formalidades regimentais  e aprovação deste  Douto  Plenário,  seja  esta
Moção de Aplauso enviada ao destinatário para conhecimento.

Segundo a Organização Mundial da Saúde (OMS), uma doença é considerada rara quando
atinge até 65 pessoas por 100 mil indivíduos. Existem de 6 a 8 mil tipos de doenças raras no
mundo, em que 30% dos pacientes morrem antes dos cinco anos de idade, 75% delas afetam
crianças, 80% têm origem genética e 90% delas não têm cura, mas podem ter um tratamento.
A população de pessoas com doenças raras, no Brasil, é de 13 milhões de pessoas, a mesma
de brasileiros com diabetes ou a mesma de habitantes na cidade de São Paulo. 

A iniciativa da “Casa de Saúde Nossa Senhora dos Raros” (Centro clínico de atenção integral
à pessoa com doença rara e à sua família) surge como uma ação promissora para as pessoas
que sofrem com uma doença rara no Brasil. O hospital está surgindo em Taubaté, no Vale do
Paraíba, interior de São Paulo, no eixo Rio-São Paulo. O atendimento é feito por profissionais
voluntários e serão todos gratuitos. O hospital também conta com o SAP: Serviço de acolhida
para  os  pacientes  que  moram longe  de  Taubaté  e  vêm em busca  de  um diagnóstico  ou
tratamento;  a  REDE:  Rede  Samaritana  de  profissionais  e  serviços;  e  o  NIAP:  Núcleo  de
inovação aberta de pesquisas genéticas para a cura de doenças raras.

NA FUNDAÇÃO DO HOSPITAL ESTÃO: Padre Márlon Múcio, presidente da Associação
Missão Sede Santos; Ana Paula Gonçalves, vice-presidente da Associação Missão Sede
Santos;  Fernando  Oliveira  de  Jesus,  CEO  da  Associação  Missão  Sede  Santos  e
administrador  de  empresas;  Leila  Guedes,  secretária  da  Associação  Missão  Sede
Santos, psicóloga, e que também possui uma doença raríssima (ARSACS); Dr. Rubens
Salomão,  médico  neurologista  e  professor;  Dr.  Rodrigo  Fock,  médico  geneticista  e
professor; Dra. Rayana Maia, médica geneticista e professora; Amira Awada, presidente
do Instituto Vidas Raras; Regina Próspero, CEO do Instituto Vidas Raras; Rosely Maria,
diretora de comunicação do Instituto Vidas Raras.

No início, as atividades do hospital vão acontecer em forma ambulatorial. Uma sala já está
equipada para receber os primeiros pacientes. Arrecadações estão sendo feitas em grandes
campanhas, como a campanha “1 Real por 1 Hospital”.
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Ante o exposto, CONGRATULO E APLAUDO A TODOS OS ENVOLVIDOS QUE ESTARÃO
CONCRETIZANDO NA DATA DE 29 DE AGOSTO DE 2022 O LANÇAMENTO DA PLACA DE
REFORMA DO CASARÃO QUE ABRIGARÁ A CASA DE SAÚDE NOSSA SENHORA DOS
RAROS,  desejando-lhes muitas bênçãos para que esse precioso projeto  tenha  êxito,  para
honra e glória do Senhor Jesus.

Sala das Sessões "Dejanir Storniolo", em 26 de agosto de 2022.

MARCO ANTÔNIO DA FONSECA
Vereador - PTB 
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