INDICAGAO N° , 2022
(Do Sr. CAPITAO ALBERTO NETO)

Sugere a Exma. Senhora Ministra da
Mulher, Familia e Direitos Humanos,
que o Programa de Capacitacdo e
Informacdo em Doengas Raras,
garanta parceria e atendimento
especializado por meio da oferta de

conteudos de referéncia no Amazonas.

Nos termos do art. 113, inciso |, e § 1°, do Regimento Interno
da Céamara dos Deputados (Ricd), solicito a Vossa Exceléncia que seja
encaminhada ao Exma. Senhora Ministra da Mulher, Familia e Direitos
Humanos, que o Programa de Capacitagdo e Informagcao em Doencas Raras
garanta parceria e atendimento especializado por meio da oferta de conteudos

de referéncia, no Amazonas.

Justificativa

Recentemente o Ministério da Mulher, Familia e Direitos
Humanos, em parceria com a Universidade Federal do Maranhao, langou o
Programa de Capacitacdo e Informagcdo em Doengas Raras. O programa de
Formacéo, Capacitagdo e Informagcdo em Doengas Raras tem como objetivo
apresentar as principais informagdes sobre condigcdes excepcionais de saude
em relagdo a aspectos historicos, sociais e biologicos; o itinerario das pessoas
inseridas nesse contexto; as politicas publicas voltadas a comunidade de raros;

as necessidades e enfrentamentos das familias raras e maes atipicas e a
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importancia do voluntariado e empoderamento das pessoas com doencgas
raras.

A iniciativa recebeu o investimento de R$ 1,1 milhdo para
garantir atendimento especializado por meio da oferta de conteudos de
referéncia. O programa vai oferecer cursos sem custos adicionais com essa
finalidade. O primeiro curso disponibilizado pelo programa € “Voluntariado no
campo das Doencas Raras”, que ja esta aberto para qualquer interessado. O
referido curso nao visa genética clinica, nem medicamentos e pesquisa clinica.
O professor-autor do programa, Natan Monsores, da Universidade de Brasilia,
reforca que o foco sdo as pessoas, ndo as doengas, uma ajuda dentro do
cendrio de politicas publicas. E um curso interdisciplinar e com recorte de
Direitos Humanos.

As Universidades Federal e Estadual do Amazonas oferecem
total condicdo de realizarem parcerias, nos moldes da realizada, com
Universidade Federal do Maranhao, para dentro do “contexto” e condigdes
ambientais dos portadores e familiares de doencgas raras, no Amazonas, serem
beneficiados com tao brilhante programa.

Diante do exposto solicitamos a Vossa Exceléncia que seja
encaminhada a Exma. Senhora Ministra da Mulher, Familia e Direitos
Humanos, que o Programa de Capacitagdo e Informagcdo em Doencas Raras
garanta atendimento especializado por meio da oferta de conteudos de

referéncia, no Amazonas.

Sala das Sessodes, em 06 de Abril de 2022.

Deputado CAPITAO ALBERTO NETO
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REQUERIMENTO N° , DE 2022
(Do Sr. CAPITAO ALBERTO NETO)

Requer o envio de Indicagao ao Poder
Executivo, que o Programa de
Capacitacao e Informacao em Doencas
Raras, garanta parceria e atendimento
especializado por meio da oferta de

conteudos de referéncia, no Amazonas.

Senhor Presidente:

Nos termos do art. 113, inciso | e § 1°, do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, requeiro a V. Ex? seja encaminhada ao Poder
Executivo, a Indicagdo anexa, sugerindo para que o Programa de Capacitagéo
e Informagdo em Doencgas Raras garanta parceria e atendimento especializado

por meio da oferta de conteudos de referéncia, no Amazonas.

Sala das Sessodes, em 06 de Abril de 2022.

Deputado CAPITAO ALBERTO NETO
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