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Aconteceu no dia 07 de abril de 2011 a 112 Feira de Saude, que é realizada todos 0s
anos no Dia Mundial da Saude, o evento foi realizado no Patio do Colégio.

Esse evento é promovido pela Associacdo Comercial de Sdo Paulo, contou com a
participacdo de 47 barracas tematicas, representadas por véarias entidades e sociedades
médicas, cerca de 500 profissionais voluntarios e estudantes da area da salde
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O Instituto Canguru marcou presenca colhendo assinaturas para o0 “MANIFESTO
| PELA VIDA” abaixo-assinado criado para pedir a regulamentacdo da portaria de
Genética no SUS.



O projeto de Genética Médica (Politica Nacional de Atencdo Integral em Genética
Clinica) foi publicado no Diario Oficial em janeiro de 2009 e até hoje ndo foi
regulamentado. Somente depois de sua regulamentacdo ele permitira que pessoas com
doencas genéticas tenham acesso pela rede pablica de salde a aconselhamento genético,
exames de diagnostico e tratamento, além da criacdo de centros de referéncia para
tratamento em todas as regides do pais

A Dra. Cecilia Micheletti, médica pediatra e delegada brasileira da Fundacdo GEISER
(Grupo de Enlace, Investigacion y Soporte de Enfermidades Raras de Latino América) e
Coordenadora Médica do Instituto Canguru e afirmou que “O diagnoéstico das doencas



raras muitas vezes é feito tardiamente, pois 0 conhecimento sobre elas é pouco, tanto na
sociedade como na propria comunidade médica. H& pouca investigagdo, faltam verbas e
politicas publicas. A discussdo estes aspectos € fundamental para que sejam possiveis
melhorias no tratamento dessas doencas”.
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