CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Marcelo Aro - PP/MG

REQUERIMENTO N° /2019
(Do Sr Marcelo Aro)

Requer a realizacdo de Sessdo Solene
em Comemoragdo ao Dia Mundial
das Doencas Raras para o dia 27 de
fevereiro de 2020.

Senhor Presidente,

Requeiro a VVossa Exceléncia, com base no art. 68, do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, a realizacdo da Sessdo Solene no dia 27 de fevereiro de 2020,
destinada ha homenagear o Dia Mundial das Doencas Raras, que é comemorado no dia 29 de
fevereiro em anos bissextos, sendo que, nos outros anos, comemora-se em 28 de fevereiro.

JUSTIFICACAO

A data é celebrada em setenta paises do mundo, com o objetivo de sensibilizar
a populacdo, os orgdos de saude publica, médicos e especialistas em salde para 0s
tipos de doencas raras existentes e toda a dificuldade que os seus portadores
enfrentam para conseguir um tratamento ou cura.

Dia Mundial da Doenca Rara foi celebrado pela primeira vez em 2008,
pela Organizacdo Europeia de Doencas Raras - Eurordis. Normalmente, a data é
celebrada em 29 de fevereiro, nos anos bissextos, sendo que, nos outros anos,
comemora-se em 28 de fevereiro.

Atualmente no Brasil, 13 milhdes de pessoas tém algum tipo de doenca rara.
O Ministério da Saude considera doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada
cem mil pessoas. O nimero exato de doencas raras nao € conhecido. Estima-se que
existam entre 6 mil a 8 mil tipos diferentes de doencas raras em todo o mundo.

Por essa razdo, faz-se necessario que essa Casa dé o devido destaque a esse
Dia tdo importante.

Sala das Sessoes, em  de abril de 2019

MARCELO ARO
Deputado Federal — PP/MG
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