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L MEU conPRONTSSD. e
VAO COMECOU AGORA

Em 2022, assumi o compromisso de defender as
pessoas com doencas raras, suas familias e cuidadores.
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A elei¢do passou. O compromisso ficou.

EUEIZ

Segui ao lado dos raros, participando de agées de
conscientizagdo, acolhimento e defesa de direitos.
Estive presente, cuidando das pessoas por meio do
Instituto Odilon Aires de Doencas Raras, promovendo
o acolhimento e o suporte aos pacientes, familiares e
cuidadores.
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MEU COMPROMISSO COM OS RAROS
E SEUS FAMILIARES

@ Destinar recurso paraa construcdo da Casa de Apoio/Centro de Referéncia
Multidisciplinar para pessoas de doengas raras e seus familiares;

@ Destinar recursos para centro de diagndsticos e acompanhamento clinico
dos pacientes com doencgas raras;

@ Politicas publicas para adultos raros;

@ Atualizacéo do Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) que
abranja de forma ampla os pacientes com doencas raras e seja garantido
o acesso ao tratamento.

MOBILIDADE

CNPJ CANDIDATO: 68.430.944/0001-32 CNPJ GRAFICA: 07.128.303/0001-33  Tiragem: 5.000 unidades

- Direito ao passe livre paraa - Leis que permitam ainclusdio

pessoacomdoengarara, desde dapessoa rara no mercado de

que comprovada sua patologia; trabalho, desde que sua patologia
permita a atividade laboral, a

- Estender o passe-livre no transporte empregabilidade da pessoarara

publico para os Cuidadores de pessoas € uma tarefa drdua, vezque o

com doengas raras, que possuem o empregador, ao tomar conhecimento

beneficio apenas na condigéio de da condi¢Gio clinica da pessoa,

acompanhante, o que resultano ndo aceita empregar.

deslocamento desnecessdrio do
paciente, onerando o seu bem estar;
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