REQUERIMENTO N° 129/17

Considerando que o Dia Mundial das Doencas Raras € comemorado
anualmente, no dia 28 de fevereiro.

Considerando que a data é celebrada em setenta paises do mundo, com 0
objetivo de sensibilizar a populacéo, os 6rgaos de saude publica, médicos e
especialistas em saude para os tipos de doencas raras existentes e toda a
dificuldade que os seus portadores enfrentam para conseguir um tratamento
ou cura.

Considerando que o Dia Mundial das Doencgas Raras foi celebrado pela
primeira vez em 2008, pela Organizacdo Europeia de Doencas Raras -
Eurordis. Normalmente, a data € celebrada em 29 de fevereiro, nos anos
bissextos, sendo que, nos outros anos, comemora-se em 28 de fevereiro.

Considerando que de acordo com a Organizacdo Pan-Americana de Saude,
atualmente o Brasil conta com 15 milhdes de pessoas com algum tipo de
doenca rara. Por norma, as doencas raras sdo de origem genetica,
manifestando-se logo nos primeiros anos de vida da crianca.

Considerando que segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude e da
Eurordis que é uma alianca ndo-governamental de associacfes de doentes
centrada nos proprios doentes, representando 738 associacdes de doentes
vocacionadas para as doencas raras provenientes de 65 paises, as doencas
raras sdo aquelas classificadas seguindo quatro principais fatores: incidéncia,
raridade, gravidade e diversidade. A previsdo é que cerca de 8% da
populacdo mundial tenha algum tipo de doenca rara, ou seja, uma em cada
15 pessoas.

Considerando a necessidade de chamar a atencao da populacéo para os tipos
de doencas raras existentes e toda a dificuldade que os seus portadores
enfrentam para conseguir um tratamento ou cura

Requer a Mesa, ouvido o Plenario, a realizacdo de Sessdo Especial em
comemoragdo Dia Mundial das Doencgas Raras, a realizar-se em data a ser
definida posteriormente, no més de margo.

Sala das Sessoes, 13 de fevereiro de 2017.
LEO PRATES
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