CAMARA MUNICIPL DE ARARAQUARA

REQUERIMENTO N2 139/2026

Audiéncia Publica “Viver nao ¢é so
sobreviver: o direito a qualidade de vida de
pessoas raras”.

A vereadora Fabi Virgilio, que esta subscreve, vem, respeitosamente,
convocar Audiéncia Publica para o dia 23 de fevereiro, as 18 horas, para debater o tema
“Viver ndo é so sobreviver: o direito a qualidade de vida de pessoas raras”.

Considerando a lei 11.204 de 2024, que instituiu e incluiu no Calendario
Oficial de Eventos do Municipio de Araraquara a “Semana Municipal de Visibilidade e
Conscientizagdo sobre Doencgas Raras - Valentina Vieira Fasanella”;

Considerando que, de acordo com o Ministério da Salde, as doencas raras
afetam até 65 a cada 100 mil pessoas e atualmente o Brasil conta com 15 milhdes de
pessoas com algum tipo de doenca rara - por norma, as doencas raras sdao de origem
genética, geralmente crbnicas, progressivas e incapacitantes, ndo tém cura, podendo ser
degenerativas e também levar a morte, manifestando-se logo nos primeiros anos de vida da
crianga;

Considerando que o tratamento adequado é capaz de reduzir complicagdes e
sintomas, assim como impedir o agravamento e a evolucdo da doenca, mas em norma geral
todo o processo causa sofrimento clinico e psicossocial ao paciente e sua familia;

Considerando a importancia de se debater rede de atendimento e tratamento
dentro da 32 Semana Municipal de Visibilidade e Conscientiza¢cdo sobre Doengas Raras.

Ante os motivos expostos, solicito a convocacao de audiéncia publica para
debater “Viver ndo é sé sobreviver: o direito a qualidade de vida de pessoas raras”,
contando com a participacdo e a cooperacdo dos poderes publicos municipal e estadual,
universidades, assessoria técnica, érgdos regulatdrios, conselhos municipais, sociedade civil
e demais interessados.

Requeiro, ainda, que sejam convidados para participar desta Audiéncia

Publica os representantes dos seguintes érgdos e entidades:
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CAMARA MUNICIPL DE ARARAQUARA

1- Secretaria Municipal de Saude;

2- Universidade Estadual Paulista (Unesp) — Campus Araraquara;

3- Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar);

4- Deputada Estadual Marcia Lia;

5- Deputada Estadual Thainara Faria;

6- Secretaria Municipal de Direitos Humanos e Participagdao Popular;
7- Assessoria de Politicas para Pessoas com Deficiéncia;

8- Defensoria Publica;

9- Universidade de Araraquara (Uniara);

10- Diretoria Regional de Saude regido de Araraquara — DRS;

11- Promotoria de Saude Publica de Araraquara;
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Sala de Sessdes “Plinio de Carvalho”, 27 de janeiro de 2026.

FABI VIRGILIO
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ASSINATURAS DIGITAIS

O documento acima foi proposto para assinatura digital na Camara Municipal de Araraquara. Para
verificar as assinaturas, clique no link: https://consulta.camara-
arg.sp.gov.br/documentos/autenticar’chave=YMN8XVRDT4KW68ES , ou vad até o site
https://consulta.camara-arq.sp.gov.br/documentos/autenticar e utilize o cédigo abaixo para
verificar se este documento é valido.

Codigo para verificacao: YMN8-XVRD-T4KW-68ES

FABI VIRGILIO
Vereadora
Assinado em 27/01/2026, as 11:29:37
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