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Assessona de Pieiail

Requer a realizacao de Sessdao Solene no
dia 28 de fevereiro de 2014 alusiva ao Dia
das Doencas Raras, instituido pela Lei
4.618, de 23 de agosto de 2011.

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO
FEDERAL:

Nos termos do Art. 124 do Regimento Interno, venho a honrosa presenca
de Vossa Exceléncia requerer a realizacdo de Sessdo Solene no dia 28 de fevereiro
de 2014 alusiva ao Dia das Doengas Raras, instituido pela Lei 4.618, de 23 de agosto
de 2011.
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No dia das Doengas Raras pretendemos promover a conscientizacdo da
sociedade do Distrito Federal quanto a incidéncia de doengas raras, que afetam
milhares de pessoas e seus familiares. Busca-se diminuir o preconceito e disseminar
informagdes sobre essas doengas, de modo a promover orientacdo e apoio aos
portadores de doengas raras, buscando a promogdo da salde, através da formacdo
de multiplicadores da informagdo, num contexto multidisciplinar, que envolva ~Z
profissionais da escola, alunos, pais ou responsaveis, gestantes etc.
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A instituicdo de um dia dedicado para conscientizagdo sobre as doencas
raras contribuira para o desenvolvimento de questdes importantes para melhoria de
vida dos pacientes acometidos com algum tipo dessas doencas, como:

- Desenvolvimento de pesquisas direcionadas para o tratamento das
doencas raras;

- Promogao da divulgagdo do conhecimento entre as Associacdes de
doengas especificas no Brasil e demais paises; o
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- Apoio as familias que possuem um ente com doencas raras;

- Promogao a inclusdo social dos pacientes;

- Promogao da conscientizacdo dos sintomas e efeitos das doencas raras
na comunidade de profissionais da salde e sociedade em geral;

- Incentivo a criagdo de sistemas de informacg&es sobre as doencas raras
no Distrito Federal e sua rede de atendimento no Brasil, cadastro dos pacientes e

centros de referéncia.

Além do desenvolvimento das questdes pertinentes ao apoio as
familias que vivenciam a realidade das doencas raras, a celebracao do dia das
doengas raras estara consonante a um movimento mundial em prol da promocao do

debate sobre a tematica em diferentes paises..

Sala das Sessdes, em de de 2013.

Deputado JOE VALLE
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
PRESIDENCIA
Assessoria do Plenario e Distribuicdo

Ao Protocolo Legislativo para indexagdo e, posteriormente, ao SECRETARIO
EXECUTIVO/32 SECRETARIA DA MESA DIRETORA para conhecimento e deliberacio

sobre a sessdo solene requerida em atendimento & delegacdo conferida pelo Ato n°
57/2000, do Gabinete da Mesa Diretora.

Em 04/12/2013

ITAMAR PINHEIRO LIMA

Chefe’da Assessoria
Mat.10.694 ¢
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