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AUTOR(ES)/SIGNATARIO(S) ASSUNTO

Vereador Vinicio Ferreira | Requerimento de realizagdo de “Sessdo Solene

(PSD) Especial alusiva a Conscientiza¢do sobre Doencas
Raras”, com homenagem ao Senhor Régis Feitosa
Carvalho Mota, portador da Sindrome de Li-
Fraumeni.

Excelentissimo Senhor Presidente da Camara Municipal de Teresina,

Proponho, apds apreciacdo e aprovagdao pelo Plendrio desta Casa, a
realizacdo de uma “Sessdo Solene Especial alusiva a Conscientizagdo sobre
Doencas Raras”, com o objetivo de contribuir para a ampliagdo de politicas
publicas e conscientizar a populagdo quanto as doencas raras.

Requeiro ainda que, na mesma sessdo, essa Casa Legislativa preste
homenagem ao Senhor Régis Feitosa Carvalho Mota, portador da Sindrome
de Li-Fraumeni, falecido em 13 de agosto do corrente ano, apds perder
também 03 (trés) filhos, vitimas da mesma doenga rara, e cuja historia de
vida, recentemente, ganhou uma grande repercussao nacional (reportagens
em anexo).

JUSTIFICATIVA
No ultimo dia dos Pais, aos 13 de agosto deste ano de 2023, faleceu o
economista Régis Feitosa Carvalho Mota, apds perder trés filhos para a
mesma doenca, num espaco de quatro anos. Sua comovente historia de vida
ganhou grande repercussdo nacional. Em pouco mais de uma década, foram
11 diagndsticos de cancer entre Régis e os trés filhos.

Beatriz, a filha cacula do economista, faleceu com 10 (dez) anos, em 2018;
Pedro, de 22 anos, teve 5 (cinco) episddios de cancer e morreu em 2020;
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Carolina, de 25 anos, faleceu em 2022, um ano depois de descobrir um
tumor no cérebro.

Régis Feitosa Carvalho Mota, se tornou simbolo na luta contra o cancer,
quando se descobriu portador da Sindrome de Li-Fraumeni, condigdo rara e
hereditaria que eleva as chances de desenvolvimento de tumores no corpo
(cancer).

A Sindrome de Li-Fraumeni é uma doenga rara e hereditaria de
predisposi¢do ao cancer, caracterizada por alterar o gene TP53, fazendo com
que a produgdo de proteina, responsavel por impedir o crescimento de
tumores, seja insuficiente. Ou seja, pessoas com essa condi¢do tém um risco
muito aumentado para o desenvolvimento de diversos tipos de cancer, tanto
na infancia quanto na fase adulta. A sindrome por si s6 ndo provoca
sintomas e ndo tem tratamento; este ocorre somente quando ha o
diagndstico de cancer, de acordo com o tipo de tumor detectado.

As doengas raras afetam mais de 300 (trezentos) milhdes de pessoas em
todo o mundo. Segundo a Organizagdo Mundial da Satide (OMS), considera-
se doenga rara aquela que atinge menos de 65 (sessenta e cinco) pacientes
em cada grupo de 100.000 (cem mil) pessoas. Estima-se que 13 (treze)
milhdes de brasileiros sdo acometidos por essas enfermidades.

A Organizacdo Européia de Doengas Raras instituiu o Dia Mundial das
Doencgas Raras em data emblematica: o dia 29 de fevereiro — o dia mais raro
do calenddrio ocidental. No Brasil, a Lei 13.693/2018, com redacdo dada pela
Lei 14.593/2023, instituiu o Dia Nacional da Informac¢do, Capacitacdo e
Pesquisa sobre Doencgas Raras, a ser celebrado, anualmente, no ultimo dia
do més de fevereiro de cada ano, e a Semana Nacional da Informacao,
Capacitacdo e Pesquisa sobre Doengas Raras, que sera realizada,
anualmente, na ultima semana de fevereiro.

Para dar visibilidade a luta das pessoas portadoras de doencas raras,
propomos essa homenagem a um paciente que se tornou icone na luta

contra o cancer e doengas raras, e cujo falecimento recente ganhou
|
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repercussdao nacional, realizando, conjuntamente, uma “Sessdo Solene
Especial alusiva a Conscientizacdo sobre Doengas Raras”, com o objetivo de
ampliar o movimento de conscientizagdo e sensibilizagdo da sociedade para
essas doengas, com ainda mais amplas campanhas de esclarecimento
publico, fomentando debates que promovam a inclusdo, gerem pesquisas e
reafirmem a presenca ativa dos pacientes de doencas raras na sociedade,
combatendo a exclusao desses pacientes.

Acrescentamos, ainda, que na data de hoje, também protocolamos
Projeto de Lei que institui, também no Municipio de Teresina, o Dia
Municipal da Informacgdo, Capacitagdo e Pesquisa sobre Doengas Raras

Na certeza de contar com o apoio dos meus demais pares, apresento este
requerimento para fins de aprovagao.

Teresina, 20 de setembro de 2023

‘Uwaoo \sind—

VINICIO FERREIRA
Vereador do Municipio de Teresina-PI
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ANEXOS
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3 BRASIL

Ao vivo Politica Economia Esportes Pop  Viagem & Gastronomia

Sindrome hereditaria rara gera 90% de risco de cancer;
pai e trés filhos morreram

A CNN Rédio, a oncologista Suelen Marting explicou como a sindrome Li-Fraumeni aumenta o desenvoivimento de
tipos de cancer como 0§ que mataram ¢ economista Régis Mota e seus trés filhos

Régis Feitosa Mota e seus filhos morreram por causa de uma sindrome hereditaria rara
Repredugao/instagramvregisfeitesamota

Bruna Sales  Bel Gampos, da CNN

S&o Paulo

17/08/2023 &s 04:00
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Cearense que perdeu trés filhos

para o cancer morre
Pais

no Dia dos

Reégis Feitosa e os filhos tinham a sindrome de Li-Fraumeni, condi¢de hereditaria que aumenta as
chances de desenvolvimento de tumores: o pai morreu neste domingo enquanto se tratava
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Correio Braziliense
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Régls Feitosa ¢ os filhos tinham a sindrome de Li-Fraumeni, condiglio
o hereditiria quo aumenta as chances de desenvaolvimenro de tumores -
terédito: Reprodugio redes sucials)

Neste domingo (13/8), morreu o economista cearense Régis
Feitosa Mota, gue estava internado desde 31 de julho no hospital
Unimed, em Fortaleza. Régis perdeu os trés fithos para o cncer ¢
teve trés diagndsticos da doenga entre 2016 e 2023. Oniltimo foi
informado em janeiro deste ano. A informagéo foi confirmada
por parentes nas rede sociais.
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1 Ralacl Puglisi, o dentista dos

famosos, morre aos 35 anos
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2 Confira os resultados da Lotoficil
2407 desta segundu-feira (18/9)
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3 Uniss expulsa alunos de medicina
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