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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
09/03/2026 - 107 - Comisséo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF. Fala da Presidéncia.) -
Bom dial

Declaro aberta a 107 Reunido, Extraordinéria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa
da 42 Sesséo L egidlativa Ordindria da 572 Legislatura, que seré realizada nesta data, 9 de marco de 2026.

A audiéncia publica sera realizada nos termos do Requerimento 26, de 2026, de minha autoria, para debater politicas
publicasdeatencdointegral aspessoas com doengas raras, especia mente no que serefere ao acesso ao diagnostico precoce,
ao tratamento adequado, & organizagio dalinha de cuidado no Sistema Unico de Salide e & garantia de direitos das pessoas
acometidas e suas familias.

A reuni&o serd interativa, transmitida ao vivo e aberta a participacéo dos interessados por meio do Portal e-Cidadania,
nainternet, em senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone da Ouvidoria: 0800 0612211. Olha, essa liga¢do ndo tem custo
algum. Vocé que estade qual quer lugar do Brasil, que esta nos acompanhando e quiser fazer uma pergunta aos expositores
aqui na mesa, ou mandar um comentario, uma sugestao, pode ser por telefone - vou repetir o nimero: 0800 0612211 -
ou, entdo, pelo site do Senado, no Portal e-Cidadania.

O relatério completo com todas as manifestagdes estara disponivel no portal, asssm como as apresentacdes que forem
utilizadas pel os expositores.

NOs teremos duas mesas.

E eu convido para compor a primeira mesa, com muito carinho - e ja quero agradecé-la por ter aceitado o convite para
estar conosco nessa manha -, a Dra. Maria Teresinha de Oliveira Cardoso. Elaja esté presente conosco? (Pausa.)

Né&o chegou? Entdo, nds vamos aguardar a Dra. Maria... (Pausa.)

Desculpem-me, eu estavalendo a segunda mesa.
Vamos paraa primeira mesa.

A primeira mesa sera composta pela nossa querida - que eu acho que ja merece até um b6ton de Senadora - Lauda Santos,
Presidente da Associagdo MariaVitéria de Doencas Raras e Vice-Presidente da Federacdo Brasileira das Associagoes de
Doencas Raras (Febrararas).

Obrigada, Lauda, por estar com a gente. (Pausa.)

Convido paravir a mesa também Rosely Maria Fanti Garcia Cizotti, Diretora de Comunicagédo da Casa de Salde Nossa
Senhora dos Raros. Segja bem-vindal

Na minhaterra, a gente batia palma quando a gente chamava alguém para a mesa. (Risos.) (Palmas.)

Daniella Neves, Gerente de Salde do Instituto J6 Clemente, Laboratério de Triagem Neonatal. Que aegria, Doutoral
(Palmas.)

Bom, estar aqui com vocé. Vocé veio de Sdo Paulo? Meu Deus, elaveio de S8o Paulo. Que bom! Abrago em todo mundo
do instituto.
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Convido para compor a mesa também a fundadora do Instituto Anagju - olha que nome lindo! -: Laira dos Santos Inacio,
gue é mae. Vem ca, Laira, sgjabem-vindal (Palmas.)

V océs j& perceberam que as maes raras tém uma belezarara.
Seja bem-vindal

Senhores, eu vou comegar esta audiéncia de uma forma diferente hoje. Eu sei que 0 nosso papel como Senadores, como
servidores publicos, precisa seguir o principio daimpessoalidade.

Deixem-me explicar para quem esta nos assistindo. A gente ndo pode trazer 0s nossos desejos pessoai's, a gente ndo pode
trazer as nossas impressdes pessoai s para debates, a gente pode usar da nossa experiéncia para conduzir um debate, mas
a gente tem que ter muito cuidado com o principio daimpessoalidade.

Fazer um debate sobre doencas raras para mim é um momento de desafio e muita alegria, porque eu também sou familia
rara. Eu sempre falo sobreisso, e as pessoas. "Mas explicadireito”. E todo mundo sabe que eu fui e sou familiarara, mas
hoje eu quero pedir permissio avocés parafalar sobreisso, paraagente comegar este debate. Talvez a gumas pessoas que
estdo nos acompanhando estéo dizendo: "De novo, la vem a Senadora no terceiro ano de mandato dela[quarto, indo para
o quarto], e elalaprovocando os debates sobre doengas raras’. Se possivel, eu fariaisso todos os dias - se fosse possivel,
eu fariaisso todos os dias -, porque o tema tem que estar ha pauta todos os dias.

Mas eu precisava comecar esta audiéncia de uma formatalvez um pouco triste, mas o0 momento me obriga. E vocés véo
entender por que eu sou familiarara. Por favor, primeiro eslaide. E eu queriafaar para vocés que eu sou rara por causa
da Prader-Willi - Prader-Willi. E uma das doencas de que a gente ainda n&o falou agui no Senado - eu nd me lembro
se no Congresso Naciona ja houve algum debate sobre a sindrome Prader-Willi, ndo me lembro -, mas a gente vai ter
uma audiéncia ainda este ano, € necessario, sO sobre essa sindrome. A Associagéo Prader-Willi tem me pedido muito
para a gente ter um debate. Quem sdo os Prader? E eu tive um Prader na minha vida. Eu tive um anjo na minha vida.
Eu queria mostré-lo para vocés.

Pode passar.

Esseeraolggor. O Iggor chegou hanossavidaem final de novembro de 1989, e o Iggor foi emboraem 2002. Néstivemos
0 lggor na nossa vida por mais de 12 anos. Era a crianca mais linda do mundo. As criangas com Prader, eu ndo sei se
vocés sabem, um dos sintomas da sindrome é a obesidade. E nés recebemos o diagnéstico do Iggor... E eu quero dizer
paravocés que o Iggor mudou minhavida, t4? O Iggor erafilho de meu irmdo. O meu irméo morreu aos 21 anos deidade
e nos deixou o Iggor. E 16 dias depois da morte do meu irm&o, nds recebemos o diagndstico. E como todas as maes,
passamos pelo susto do diagndstico, porque para aquel as pessoas que ja tém uma doenca rara genética, o susto ja comega
no momento dagravidez: " Sera que meu bebé também vird com umadoencarara?'. Mas asfamilias que tém o diagndstico
pds-nascimento, ali comegaanossajornada. A minhajornadacomecou 16 dias depois que eu perdi o meu irméo. Eu quero
informar para quem esta nos assistindo que anossajornada édiaria. A gente tem usado uma palavramuito bonita aqui no
Senado, nos debates: nossos "desafios’. E uma palavra tdo bonita para falar de batalha, de dor, de sofrimento, de luta. A
gente estd usando a palavra"desafio”, mas vocés ndo tém ideia do que tem dentro da palavra " desafio".

E as criangas com Prader, além de terem a obesidade, tém outros sintomas. Por exemplo, elas sdo resistentes a dor. Elas
nao sentem dor. Por isso, as vezes, elas se arranham muito, se machucam muito.

Quando eu recebi o diagndstico do Iggor, 0 médico disse assim, sO tinham quatro casos conhecidos em S&o Paulo: "Ah,
elendo vai... menos de doisanos'. Néstivemos aalegria de ter o Iggor por 12 anos e ndo foi embora por causa da Prader
- ndo foi embora por causa da Prader.

Eu quero s6 que vocés conhegam o rostinho. Por que eu quero mostrar o lggor para vocés?
Pode passar, proxima imagem.
Caradatia, né, gente?
Com amorte do meu irmao, o Iggor se tornou meu filho. Eu era muito jovem.
Pode passar.
Olhem que coisamaislinda. Esse é o Iggor.
Inclusive meu pai, antes de morrer, escreveu um livro. Ele disse: um anjo em nossas vidas. Nos conhecemos um anjo.
Pode passar.
Olhem |4 E era exatamente assim: nas festinhas de igreja, €le sempre erao anjo. Esse é o Iggor.
Pode passar.
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Passou por todos os preconceitos, discriminacdo por causa da obesidade.

Pode passar.

Lindo, como atia. Estéo vendo?

No diaem que o Iggor faleceu, aos 12 anos, ele estava com 180kg, por conta da sindrome.
Pode passar.

Mas por que eu trouxe? Eu comecei a audiéncia hoje falando da Prader e falando do Iggor.

Semana passada, 0 Brasil se surpreendeu com uma histéria de um menininho dentro de um banheiro, numa escola no
Nordeste. Os colegas prenderam o coleguinha dentro do banheiro e o fizeram comer sete fatias de bolo, num dos mais
terriveis atos de bullying que eu javi. N&o queiram assistir as imagens. E os colegas riam, todo mundo ria.

O Brasil inteiro acompanhou essas imagens, mas o Brasil ndo sabia que o menino tinha Prader. Os colegas o fizeram
comer sete fatias de bolo porque ele era obeso. Umafalta de sensibilidade da escola de néo ter observado, dos professores
de ndo ter orientado os colegas, uma falta de sensibilidade de todos em volta. Os colegas foram cruéis com o menino.

A imagem € muito forte. Eu ndo vou mostrar, eu ndo vou perpetuar. Inclusive, estou mandando oficio para a Meta para
gue essas imagens sejam retiradas das redes sociais.

Um menino com Prader enfrenta tanta luta para chegar a escola. S&o tantas dores no joel ho, sdo tantas dores no pé, tanto
problema porque néo tem uma coordenagao motora fina desenvolvida; tantos desafios, porque alguns deles também tém
alguns transtornos de aprendizagem, algumas dificul dades de aprendizagem.

Af esse menino se supera, chega a escola e passa por umadas maisterriveis cenas de bullying que o Brasil presenciou.

Mas vocés pensam que € s o Prader? Hum-hum. Falem com as mées que estdo aqui. Falem com as familias que estéo
aqui. Além de agente enfrentar, todos os dias, 0 desafio para o tratamento, paraainclusdo, além de agente enfrentar, todos
osdias, as dores de nossos filhos, de nossos netos, de nossos sobrinhos, a gente também tem que lidar com o preconceito,
adiscriminagdo, o bullying e a exclusio.

Pode passar.
NOs temos a Associagdo Prader-Willi, que publicou uma nota. E eu quero ler com vocés a nota.

A Associacdo Prader-Willi Brasil, associacéo dedicada & salvaguarda dos direitos da integridade de
pacientes com a Sindrome Prader-Willi, vem a publico manifestar seu mais profundo e veemente repudio
ao barbaro episddio de violéncia ocorrido em uma unidade de ensino estadual no Bairro Dom Lustosa, em
Fortaleza.

O caso em questéo ndo € apenas um episddio de bullying, mas uma violagéo gravissma dos direitos
humanos. Forc¢ar um jovem de 16 anos com uma sindrome rara que compromete o controle da saciedade a
ingerir quantidades excessivas de alimento é uma forma cruel de tortura psicoldgica e fisica, que poderia
ter desencadeado a morte do adolescente por ruptura do estbmago, umrisco real e fatal para as pessoas
com essa condicdo. [ Era a minha luta todo dia, porque eles ndo tém saciedade. Eles comem, comem, comem,
comem, comem. Mesmo que a gente os trangue num quarto, eles vao continuar engordando também. As
vezes, alguns morrem porgue o estdmago explode.]

Somada a exposi¢ao vexatéria de sua intimidade em ambiente escolar, o ato revela uma falha catastr éfica
no dever de vigilancia e protecdo do Estado.

E inadmissivel que, em pleno 2026, instituicdes de ensino permitam que a desinformagao e a crueldade
prevalegam sobre o respeito e a inclusio.

Diante da gravidade dos fatos, a SPW Brasil informa que ja esta em contato com a familia para prestar todo
0 apoio necessario e que tomara as seguintes providéncias.

Medidas judiciais: nosso corpo juridico ja esta analisando o caso e entrar& com todas as medidas cabiveis
para garantir a responsabilizacéo civil e criminal ndo apenas dos agressores, mas dos gestores publicos
gue, por omissdo, permitiram que tal violéncia ocorresse.

Exigéncia de protocolo: protocolaremos junto a Seduc (Secretaria de Educacéo) e aos 6rgdos competentes
uma exigéncia de treinamento obrigatério para educadores sobre sindromes raras e manejo de crises de
inclusdo. Compromisso com a ética: a sociedade cearense e brasileira clama por mais empatia e educacgéo.
[E vamos falar sobreisso hoje]
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N&o aceitaremos que a Sindrome de Prader-Willi sgja motivo de escarnio ou negligéncia. A obesidade e os
transtornos hormonais decorrentes da SPW sdo condigdes clinicas que exigem cuidado multidisciplinar e
n&o o julgamento ou a violéncia de terceiros.
A escola deve ser um porto seguro, ndo um cendrio de violagdes.
Justica, respeito e inclusdo sdo inegociaves.
SPW Brasil, Diretoria Executiva e Juridica.

Inclusive, eu convido todos vocés a acompanharem o perfil da SPW.

Eu quero agora aproveitar essa oportunidade que eu estou ao vivo, é uma oportunidade em que eu posso comegar aeducar
eainformar. Eu queria que vocés assi stissem agora a esse video - s80 s6 cinco minutinhos - de uma médica que explica
a sindrome. Quem sabe, do outro lado, vocé seja vizinho no condominio, subindo e descendo todo dia no elevador com
uma crianga com a sindrome ou um jovem, e vocé ndo entende, vocé ndo esta sabendo o que esta acontecendo.

S0 cinco minutinhos para a gente iniciar a nossa audiéncia.
Por favor, soltem esse video.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Eu mostro o dltimo
eslaide, assim eu encerro a minhafala de abertura e ja passo para os nossos convidados.

O Ultimo edaide. (Pausa.) O ultimo edaide, gente... Se vocés ndo conseguirem, eu posso SO ler. Conseguiram? (Pausa.)

Ha uma outra jornada que as familias raras enfrentam, depois que as nossas criancas partem, que € o vazio e a saudade.
(Manifestacdo de emocdo.) Jafaz anos que o Iggor foi embora, e a dor e a saudade sdo constantes. Lembra, Marisa?
Entdo, parands, é dificil o diagnostico; é dificil abatalha, o diaadia, para manté-los bem, saudaveis e incluidos; é dificil
o vazio e asaudade. E umajornada eterna. As familias raras tém umajornada eterna.

Como eu sou cristd, eu tenho a certeza de que eu vou ter o reencontro com o Iggor. E eu tenho a certeza de que o Iggor
esté fazendo muita bagunca la no Céu. Ele esta deixando os anjos malucos la no Céu.

Eu encerro estaminhafaaintrodutériadizendo exatamente: "As doencas raras podem ser raras, mas as pessoas que vivem
com elas sdo extraordinarias'. E elas ndo merecem passar pel o que esse menino no Ceara passou; pelo que o Iggor passou
avidainteira: os preconceitos, a discriminagao, as risadas, os bullyings naescola...

Foi o lgor que me trouxe, Lauda, paraesta Casa. Em 1998, eu deixei toda a minhavidaem Séo Paulo e vim ser assessora
nos bastidores do Congresso Nacional. Esse é um dos motivos por que eu vim para ca, porque eu ficava de |4 vendo,
incomodada com um Congresso tdo omisso. E eu queria me unir as familias que estavam aqui nos bastidores. Ent&o eu
vim ser assessora juridica, aqui no Congresso, e me unir a todas vocés. E hoje Deus me traz a este Congresso como
Senadora. E o que fiz como assessora, como tia, como familia farel como Senadora. Eu tenho a honra de ser Presidente
desta Comissdo, que € a Comissdo que discute os direitos das pessoas com doencgas raras. Eu quero mandar paraafamilia
do menino do Ceara um abrago de toda a Comissdo de Direitos Humanos e de todos que estdo aqui hoje.

Eu quero mandar um abrago paratodas as familias Prader. Nés vamos fazer uma discusséo so sobre essa sindrome. E um
alertapara o Brasil: elas ndo sdo gordas, elas so extraordinérias. (Manifestacdo de emogéo.)

Bem-vindos ao nosso debate!

E a gente da inicio ao nosso debate agora, ouvindo Lauda Santos, Presidente da Associagdo de Doencas Raras
MariaVitoria. Bem-vinda, Lauda.

O SR. LAUDA SANTOS (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.

Bom diaatodos e todas.

Para mim é sempre uma honra muito grande participar dessas mesas com o carinho e o olhar que a Senadora Damares
tem para conosco. Sei que ndo é f&cil. Ela estava falando agora de Prader-Willi, eu conhego as associagdes que cuidam
de Prader-Willi e sei adificuldade que é enfrentada no nosso diaa dia, masisso ndo é sb para Prader-Willi. Acho que as
doencas raras como um todo estdo muito negligenciadas.

Eu gostaria que comegassem a colocar minha apresentacéo. (Pausa.)
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Bom, coube a mim falar da atuacdo das associacOes em defesa dos direitos das pessoas com doengas raras. Eu sou
Presidente da Amaviraras, Vice-Presidente e cofundadora da Febrararas e também fundel o Espago Mundo Raro, onde
nos trabalhamos em rede. A Senadora conhece a nossa associagao.

Falo aqui representando as associagles de pacientes com doencas raras, associacdes que recebem no diaadia... (Pausa.)
Ai, gente! Eu posso pegar meus 6cul 0s?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggdREPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
Pode.

O SR. LAUDA SANTOS - Eu me esqueci desse pegueno detalhe, gente. (Risos.) (Pausa.)

Primeiro, eu gostaria de mostrar paravocés o mapa dainvisibilidade.
V océ poderia colocar paramim, por favor? (Pausa.)

Quando a gente fala em invisibilidade, Senadora, a gente esta falando de entre 13 milhfes e 15 milhGes de brasileiros
com alguma condic¢do rara.

E, naultimafalado Ministro Padilha e do Coordenador de Doengas Raras do Ministério da Salde, o Dr. Natan Monsores,
ele falou da ampliacéo dos centros de referéncia para doencgas raras, ou seja, vamos ter, a partir da fala deles, mais de 50
centros de referéncia. SO que esses centros de referéncia, gente - vamos pensar -, estdo no Sudeste, no Sul. O que falta
mesmo € o centro de referéncia estar também no Nordeste e no Norte, que a gente sabe que sdo muito negligenciados.
As doengas raras tém uma baixa prevaléncia no Norte e também no Nordeste. Ent&o vamos pensar nisso dai, porque o
paciente raro ndo tem tempo para esperar. Como a Senadorafalou, avidado paciente com diagnéstico raro, normalmente,
chega com prazo de validade vencido e fica ai uma vidinha de cinco anos.

E, para falar de associacdo de pacientes, gente, eu gostaria de dizer o seguinte: quanto as doengas raras, a gente esta4
muito preocupada com o tempo do Estado, que ndo acompanha o tempo da doenca. Falo isso porque nds temos as
pesquisas clinicas de doengas raras ha Anvisa, que tém tirado o nosso sono. L& a gente tem a solicitagdo do registro de
um medicamento para M PS ha quase seis anos. Esse registro foi solicitado em 2020 e a publicag8o estava prevista, gente,
jdaprovado o registro, em 13/12/2024; ja estamos em 2026 e a coisa ndo acontece.

No Brasil nds temos 0 maior nimero de paci entes registrados no mundo para pesquisana Fase Il etambém naFaselll. O
atraso tem custado vidas. Quando a gente pensa, Senadora, que o Estado... O Brasil, paravocéter umaideia, € o Unico pais
no mundo que cobra quatro impostos paraimportar medicamento para pesquisaclinica. Agoravocé imaginao que € iSso.

O que acontece quando a gente deixa de registrar uma pesquisa clinica? Porque o paciente brasileiro esta aqui para ser
pesquisado, ele quer participar. A gente perde. Nés perdemos a pesquisa de MPS de Fase Il e lll... diés, I1I1A e llIB,
nds perdemos a pesquisa para a Tunisia e para a india. Vocé imagina como € que a gente fica? Quando a gente fala da
doencarara, assim como...

Eu vou passar agui, pensando no seguinte: quando o tempo do Estado n&o acompanha o tempo da doencga. Estamos aqui
para garantir que nenhum brasileiro com doenga rara sgjainvisivel para o sistema de salide. A for¢a das associacoes de
pacientes - que é sobre o que eu tenho quefalar - € que aassociagdo atua onde 0 sistema ainda ndo chega. N6s escutamos o
paciente quando ele aindando tem diagndstico; orientamos familias perdidas najornada do cuidado; articulamos médicos,
pesquisadores e gestores; levamos evidéncia ao poder publico; defendemos direitos no Legislativo e no Executivo,
Senadora. Somos parte da solugdo do problema no sistema de salide. Esse € 0 papel de uma associacdo de pacientes.

A inovagdo estd em risco no Brasil: o pais precisa dinhar Ministério da Salide e Anvisa para estimular ainovagdo. Sem
previsibilidaderegulatéria, osinvestimentosem pesquisaclinicadeixam o pais, centros de pesqui sa perdem oportunidades,
pacientes perdem acesso antecipado a tratamentos. Inovacéo em salide precisa de seguranca juridica. Lamentamos aqui
esse tempo de esperajunto a Anvisa.

Quando aburocracia custa vidas: hoje enfrentamos atrasos graves em registro de medicamentos e dispensacdo. VVou falar
da Anvisa e do Ministério da Salde.

Como exemplo, na Anvisa, medicamentos para mucopolissacaridose |l (sindrome de Hunter), ataxia de Friedreich,
epilepsia. Registro aprovado, aguardando publicagdo h& quase seis anos para Hunter - mesmo apds 0 cumprimento das
exigéncias técnicas pela agéncia reguladora.
Quando a gente soube dessa demora, desse atraso, Senadora, noés estivemos em busca da indUstria que pediu o registro
desse medicamento, e ela balizou todas as informag@es, dizendo que j& tinha um tempo que atendeu todas as exigéncias
burocréticas da Anvisa.
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No Ministério da Salde, nos temos a publicagdo de PCDT no Diario Oficial da Uni&o, ja aprovada pela Conitec a
incorporacéo do medicamento no SUS. Eles ndo tém cumprido os 180 dias para dispensacdo desses medicamentos para
0s pacientes.

Pacientes raros...

Ha aqui também na Secretaria de Sallde - ndo da para eu deixar de fora, porque a gente estd aqui no Distrito Federal. Na
Secretaria de Sallde, pasmem, ndo existe protocol o para paciente com doenca rara. Tudo é feito por nota técnica. Entdo,
isso é uma dificuldade muito grande. N6s temos pacientes que sdo atendidos, por exemplo, no Hospital de Apoio e no
Hospital da Crianca. No Hospital da Crianga, quando chega a maioridade, eles ndo tém um protocolo de enviar esses
pacientes paraoutroslocais, paraoutras assi sténcias daaltacompl exidade, porque todos 0s nossos paci entes, normal mente,
entram pela atencdo basica.

Ent&o, a gente tem tido dificuldade muito grande com estes trés 6rgdos: Anvisa, Ministério da Salide e Secretariade Salde
do Distrito Federal.

Os pacientes raros...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Lauda, esse problema
com a Secretaria de Salide se repete em outros estados também?

O SR. LAUDA SANTOS - Olha, Senadora, eu ndo sei te dizer, mas, normalmente, os enfrentamentos pelos quais a
associacdo do Distrito Federal passa, 0s outros estados também passam. Ent8o, eu acredito que ha todo esse processo,
porgue a gente esta falando de doenca rara desde 2014, né? Entdo, tem pouco tempo.

E eu acredito nessa vertente de que os centros de referéncia existem. Quando a gente pensa que ndo ha dialogo entre
centros de referéncia... Porque o centro de referéncia tem este papel: tem que acompanhar como € que esta o sistema de
salde nos seus estados, nos seus municipios. Entdo, eu acredito que também todos enfrentem o mesmo problema. 1sso
nado é sb um apanagio aqui do Distrito Federal. A gente sabe que a dificuldade é no geral, em nivel nacional.

Entdo os pacientes raros ndo podem esperar pela burocracia. Gente, vocé chegald na Anvisa: "Ah, ndo, mas ndo tem...".
Existe uma RDC que diz que medicamento para doenca rara tem que ser célere, sO que ndo se esta cumprindo essa
celeridade.

Eu estava agora na solenidade de doencas raras que a Deputada Rosangela Moro marcou, com a Casa lotada, e sai de la
muito frustrada, porgque todo mundo chegou com dados lindos, maravilhosos, s que ndo é a realidade que a gente vive.
Porque o papel, gente, aceita absolutamente tudo, né? Entdo ndo da para vocé falar assim: "Ah, esta tudo perfeito”. Néo,
a gente avancou em muita coisa, também néo vou dizer que ndo, mas a gente precisa parar paraver aredidade. E dessa
solenidade eu ndo sai muito feliz - vou ser muito honesta com a senhora.

A pesqguisa clinica ndo é um custo; ela é um investimento, se a gente for parar para pensar, porque isso... Na colocacdo
ali, 0 meu papel, como associacdo de pacientes, é falar da economicidade no SUS, de como € que as doencas raras ndo
podem onerar o sistema.

Entdo, a pesquisa traz: acesso antecipado a inovagdo, que a gente sabe que € muito importante, porque leva dez anos
uma pesquisa clinica, e o paciente tem esse atendimento, tem esse medicamento; desenvolvimento cientifico nacional;
investimento em centros de pesquisa; economia significativano SUS.

Agora, se pararmos para pensar, nés temos varios pesqui sadores, nds temos centro de referéncia, nés temos paciente para
fazer parte dessa pesquisa. Por que ndo? A gente vai descuidar dos nossos raros no Brasil? Ent&o, eu fico muito triste.

Ele é o Unico pais que cobra os impostos, como eu jate falei, para pesquisa clinica, 0 que eu acho um absurdo. Gente, o
Unico pais ho mundo! E, se vocé for parar para pensar, quando esse medicamento vem para o Brasil para fazer parte de
uma pesquisaclinica, o paciente brasileiro esta sendo beneficiado.

As associagdes também constroem politicas publicas. Aqui, no Distrito Federal, o hospital a gente esta tentando construir
desde 2016. E nés ja viemos aqui e ja falamos dele com a senhora. Quando foi publicada a licitacgo para construgéo do
hospital dereferéncia, teve al guns quesitos que deveriam ser atendidos apedido do Tribunal de Contas do Distrito Federal.
NoOs tivemos uma reunido com o Conselheiro Renato Rainha e com o Deputado Eduardo Pedrosa, que tem abragado a
nossa causa com muito carinho, com muito cuidado. E o Conselheiro se comprometeu conosco de que avaliariae quefaria
arelatoriafavoravel pararetomar alicitagdo e a construcéo do centro de referéncia. E, gente, foi na véspera do Carnaval
gue a gente esteve com €ele, entdo a gente sabe que o Brasil tudo funciona so depois do Carnaval. Mas, gracas a Deus, ele
chamou o Deputado Eduardo Pedrosa e disse que todas as exigéncias foram cumpridas e que vai retomar alicitagdo para
construcdo do nosso centro de referéncia. E a gente espera que em breve a gente consiga colocar a pedra fundamental .
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E nisso dai a gente tem que ter os agradecimentos e mostrar que foi aprovado pelo Deputado Eduardo Pedrosa; tem o
apoio da Vice-Governadora, Celina Ledo, e o seu, Senadora, porque, como voceé disse, vocé reservou a verba do enxoval
do centro de referéncia. Entdo, essa conquista a gente teve porque as associagdes se mobilizaram, deram as maos com o
hospital de referéncia, com o hospital de apoio, onde todo o servico € prestado aos Nnossos pacientes raros.

Brasiliatambém ja é referéncia na triagem neonatal. Brasilia esta triando 63 doencas raras tratéveis. Eu fico triste quando
eu vou eventos politicos e as pessoas se lembram de S0 Paulo, se lembram de outros estados, mas ndo referenciam
Brasilia. Brasilia é referéncia, gente. Foi agui que tudo comegou. A Dra. Teresinha ndo mediu esforgos para estar no
Ministério da Sallde, para ajudar nessa ampliagdo. Com as associadas da Febrararas, nds fizemos um movimento gigante
e conseguimos ampliar para 50 doengasraras. Entdo, Brasilia é referéncia, sim. Eu gostariamuito que os politicos, quando
forem citar uma referéncia natriagem neonatal, que ndo esquegam esse trabalho herclleo da Dra. Teresinha e daMarina,
gue na época era Deputada, uma médica. Nés tivemos um envolvimento muito grande nessa ampliacdo. Ent&o, vamos
dar nome e carinhas para quem esta fazendo realmente o trabalho de ponta, porque o diagndstico raro precoce salvavidas
e reduz o custo no sistema de salide.

A gente sabe que agente ndo é favoravel ajudicializagdo. A gente quer que as coisas acontegam dentro de um contexto,
mas precisamos saber como € que nés vamos fazer quando um Ministério da Salide ndo cumpre o prazo dos 180 dias;
guando uma Anvisa ndo registra um medicamento em tempo habil, de forma célere, como ela apregoa ai e falou também
nessa solenidade de doengas raras. Eu sai, eu fiquei muito triste mesmo.

E, assim, as associagfes também apoiam a formagdo de profissionais de salide. A gente tem a dificuldade de os
profissionais - pelo menos eu vou falar pela Secretaria de Salde do DF - ndo saberem reconhecer os sinais e sintomas.
Ent8o, a gente esta, a gente plangjou - a Lidianne estd aqui, da Abre-te; falta a Cris, da Equoterapia -, nés tivemos - esta
aqui -, nds reunimos um grupo de mulheres fantasticas - a Marina também, a Dra. Marina. E nés decidimos solicitar na
Fepecs e tivemos um abraco gigante nessa decisdo com a mée da Vice-Governadora, CelinaLedo, aD. Maria Célia, que
€ uma pessoaincrivel, visionaria. Elafalou, foi muito taxativa: "A gente pode néo fazer muita coisa, mas a gente tem que
deixar umamarca neste Governo". Entéo a gente esta preparando. A CelinaLedo jafez um video, inclusive, abrindo essa
pos-graduacéo e cursos de extensdo, onde os profissionais v@o poder fazer de uma forma equénime, séria, sincera, para
gue a gente receba esse paciente e ele diminua essa odisseia.

Ent&o agente precisa pensar. E nesse curso agente pensou muito nos diferenciai s estratégicos, que sao: aintegracéo entre
clinica, genética e gestdo, a gente ndo tem isso; énfase na reducdo da odisseia diagndstica; simulagéo estruturada nalinha
de cuidado; a A aplicada ao apoio diagnostico, que para a gente facilita demais, porque a gente tem 400 geneticistas
parao Brasil inteiro. E quando a gente falade 13 a 15 milh8es, esse nimero € infimo de profissionais que podem acol her
0s pacientes raros. Entdo a gente tem que pensar muito nessa vertente ai de a gente juntar esses saberes. Formacdo de
articuladores de rede e potencial de internacionalizagdo. A gente tem que internacionalizar os nossos cuidados com os
pacientes raros.

E afrase que vai muito ao encontro dessa minha fala, € que: sem profissionais capacitados, ndo existe politica publica
eficaz. Porque os dados vém deles, as informacBes vém desses profissionais para que a gente busque politicas publicas
de salde. O Distrito Federal pode deixar de reagir ajudicializacdo e passar aliderar uma politica estruturada, inovadora,
sustentédvel em doencas raras, a gente também tem que pensar na sustentabilidade.

Do que nds precisamos agora, Senadora? Eu gostaria que a gente levasse isso como encaminhamento, que a gente precisa
realmente de cel eridade regulatériana Anvisa; a gente precisater um fortalecimento da pesquisaclinicano Brasil; agente
precisater umaestruturacdo real dos centros de referéncia, €les precisam conversar entre si para que as coisas acontecam;
reconhecimento ingtitucional das associagBes. Gente, a gente faz um trabalho gigante. O Estado deveria nos olhar com
um diferencial, deveria investir no nosso profissionalismo. Porque eu vou ser muito honesta, nés somos profissionais, a
gente chega a entender muito mais do que um médico, a gente passa a entender sobre doenga rara. Entéo é de extrema
importéncia que a gente tenha uma viso diferenciada para as associagdes. Fornecimento de medicamentos incorporados
no SUS, que se cumpram os 180 dias. Eu ja acho um absurdo esperar 180 dias ap0s uma aprovacgdo na Conitec, que
leva uma eternidade também para poder publicar o registro desse protocolo em Diario Oficial aqui... N&o so no Distrito
Federal, porque o Diério Oficial é da Unido. Entéo, |4, se vocé publica e se dispensa 0 medicamento em tempo habil, o
paciente vai ter qualidade de vida, com certeza.

Também temos... E foi proposto pela Febrararas - nds escrevemos - o Estatuto da Pessoacom Doencas Raras. Esse estatuto
esta parado narelatoria, aguardando a relatoria do Deputado Diego Garcia, ha Camara dos Deputados. 1sso ndo avanca.
E 0 nosso projeto de lei do estatuto € o PL 4.058, de 2023. Nés ja estamos em 2026. O Estatuto da Pessoa com Doencas
Raras ndo vai onerar o sistema...
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggREPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
De que ano?

O SR. LAUDA SANTOS - De 2023, o PL 4.058.

Temos ai também o Ibdpac, que escreveu o Estatuto dos Direitos do Paciente. A gente tem que pensar quais S0 esses
direitos, 0 que realmente é garantidor para o paciente com doenca rara. Ele foi publicado em 2022, anterior ao nosso,
gue foi em 2023.

E esses pacientes nossos, gente, ndo podem esperar. Nao da para fazer vista grossa a que as coisas nao acontecam. Entéo,
encarecidamente, Senadora, eu peco que a senhora, como Presidente da Comissdo de Direitos Humanos agui da Casa,
possa cobrar de todos esses 6rgaos a competéncia e a estruturacao do protocolo de acolhimento do paciente com doenca
rara e que cobre da Anvisa, porque a gente ja ndo sabe mais o que fazer.

Ha dois anos, a gente tem solicitado um simpdsio |a na Anvisa. Fomos muito bem recebidas pela Ouvidora, que é a Dra.
Samara, e aDra. Samara abriu as portas para a gente realizar esse simpdsio. Por que a gente quer um simpésio dentro da
Anvisa, Senadora? Para que a gente também entenda como funciona a casa, como € que eles vao dispensar esses, como
€ que eles vao fazer esses registros, como € que as associagies e os politicos podem estar de méos dadas com eles para
gue isso aconteca de fato e de direito, para que a celeridade no registro do medicamento realmente aconteca. Eu vejo
respostas aqui para varios Senadores... E eu corro atras, pois vocé sabe que eu ndo espero, como se diz, a batata assar;
€U vou atrés realmente. E tem muita resposta equivocada para 0s Senadores aqui na Casa com relagdo a ndo registro de
medicamento para doencarara. Entdo, vou enfatizar isso, que para a gente é extremamente importante. O investimento de
doengas raras... O Toni, que é o Presidente da Febraras, tem um filho com Hunter e tem um trabalho maravilhoso, gente.
Por que agente ndo...? Sabem? A Anvisaja chamou médico da empresa que registra medicamento, jachamou a gente, ja
chamou Parlamentares... A gente jafez de tudo, agentejaparticipou, jafoi atras detodaaDiretoria Colegiadada Anvisa,
mas continuamos sem respostas. Se essa publicagdo ndo aconteceu em dezembro de 2024, por que a gente ndo retoma
isso0? Eu espero que, sinceramente, Senadora, que os direitos humanos vao com a gente lana Anvisa, que a gente marque
uma audiénciala com a Diretoria Colegiada e cobre respostas, porque, se isso hdo acontece, fica muito complicado.

Eu quero aproveitar, gente, para fazer agui um convite institucional para vocés. No dia 13 de marco, a gente estd
organizando com muito carinho uma solenidade rara, proposta pelo Presidente da Camara Legidativa, que é o Deputado
Eduardo Pedrosa, e vai acontecer no dia 13 de marco, as 14h30. Entdo, espero todos vocés la.

E vamos continuar essa construcdo juntas. Vamos dar as maos.
E muito obrigada.
Até breve. Até o dia 13 para encontrar vocés de novo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Lauda. Olhe,
gente, que camisa linda que a Lauda deixou para nés.

Eu ndo sel sea TV Senado consegue pegar aimagem. No lago sdo os nomes de vérias doengas raras, n€? Muito linda. E
atrés, "Raros, mas ndo invisivels'. Muito obrigada, Lauda.

Eu quero fazer dois destagues nasuafala.

Primeiro, o reconhecimento das institui¢des - temos vérias ingtituicdes aqui ho Plenério. Deixe-me dizer uma coisa: ai
da causa se ndo fossem vocés. Eu sei 0 que eu estou falando. O Parlamentar vem e vai, vai embora. Essa turmatoda que
esta ai hoje pode ndo estar agui no final do ano. Daqui a sete meses o Brasil pode mudar, pode a metade da Camara e
do Senado ndo estar mais aqui. Pelo menos, no Senado, dois tercos vao a reelei¢do, mas as instituicdes permanecem. O
trabalho de vocés precisa ser reconhecido - reconhecido.

A segunda coisa que eu quero destacar na sua fala é que vocés precisam ser mais chatos, realmente, bem mais chatos.
Insistentes. Vou dar um exemplo para vocés. Estd aqui no plenario uma assessora minha, a Cintia Aquino. A Cintia
Aquino passou por um cancer, nos duas passamos pelo cancer, no ano passado, juntas, e ela comegou a olhar o recurso
para cancer no DF. E elaviu que poucos Parlamentares enviam emendas e recursos destinados ao cancer. Ai elacriou um
movimento chamado "Carimbo pelaVida', em que ela destaca qual Parlamentar que mandou um recurso para o cancer.
Ai tem Parlamentar me ligando: "O, tua assessora est4 me constrangendo, porque meu nome ndo esta 14", Eu disse: "Se
vire com €ela, ndo tenho nada aver com aCintia'. E nédo é que esta dando certo?

Afi vocé agora mostrou ali, eu fico constrangida porque esta 0 meu nome, de Celina, de Eduardo, mas eu queria 0 nome
de todos os Parlamentares do DF naguelalista. Enté&o, fica ai uma sugest@o para as institui¢des: criem o "Carimbo Raro"
l& nos seus estados. Falem com o Parlamentar que vocés véo divulgar o nome do Parlamentar que esta investindo em
doengcas raras. Quem sabe se a gente os traz dessa forma para o debate de verdade. E € aqui, gente, que as decisies sdo
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tomadas e é aqui que o Orgamento da Unido é feito. O dinheiro, a decisdo para onde vai o dinheiro acontece agui no
Congresso Nacional.

O SR. LAUDA SANTOS - Eu posso fazer uma provocagéo, Senadora?
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/lREPUBLICANOS - DF) - Sim.

O SR. LAUDA SANTOS - Pois é, a Febrararas estd querendo criar o selo do Parlamentar que realmente apoia as causas
raras, mas ele pode perder o0 selo, caso ele ndo cumpra o que esté sendo prometido.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Otimo, faga isso.

O SR. LAUDA SANTOS - Entdo, assim, vocé falou do carimbo, ent&o a gente quer esse selo, o selo de parceiro raro,
porque a gente ndo tem isso aqui. A gente recebe muita porta na cara, e isso € muito dificil. E, se a gente criar um selo...
A gentevai te dar um selo, Senadora. Ai vocé vai e esquece: "Nao, eu ja sou parceirarara, ndo vou querer mais nada’'.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Destitui.

O SR. LAUDA SANTOS- E ruim, hein...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Tomade volta. (Risos.)
O SR. LAUDA SANTOS- Va ser umatatuagem essadai, ndo vai ser um selo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Mas eu queriatambém
aproveitar que tem tantas instituicdes aqui e fazer agora uma outra provocacdo. E o ano de elei¢io. Os candidatos a
Presidéncia da Republica teréo que falar claramente o seu programa de Governo para as doengas raras. (Palmas.)

E agente... Acho que asinstitui¢des, assim que definirem quem serdo os candidatos - jatemos um ou dois ali falando que
serdo candidatos -, asinstitui¢oes precisam provocar, e elesterdo que fazer um compromisso publico. Acho que, inclusive,
registrar em cartério e publicar: qual é apropostadeles para o Governo deles com relagdo as doengas raras; uma proposta
gue agente possa cobrar se esse candidato for eleito. Eu assino junto com vocés a provocagdo, mais uma provocagdo, mas
nao da mais para discutir programa de governo sem os raros estarem incluidos. Eu creio que isso pode funcionar tanto
para o Presidente da Republica, como para os Governadores em todos os estados.

E al, vocé é candidato? Vai fazer o qué? Se comprometa aqui com a gente! Publique aqui, no seu plano de governo, que
vocé vai registrar no TSE, no TRE; publique aqui, coloque aqui 0 que 0 seu governo fara pelos raros!

Obrigada, Lauda. Parabéns pela atuagéo, parabéns! Vocés nos orgulham muito aqui no Distrito Federal.

Na sequéncia, a gente val ouvir Rosely Maria Fanti Garcia Cizotti, Diretora de Comunicagdo da Casa de Salide Nossa
Senhora dos Raros. E hoje ela estd aqui com dupla missdo, né? Nés estamos... HA um més que nds perdemos uma grande
parceira, uma grande guerreira da causa que € airmada Rosely.

E, Rosely, assim como paramim, ador, aausénciavai ai, até o final dos nossos dias, mas tenha a certeza de que a gente
val sereencontrar com ela, porque eladeixou um legado, eladeixou umahistéria, eladeixou... Elaimpactou muitas vidas,
e nds estamos morrendo de saudades. Mas que bom que vocé teve a coragem de vir, porque ndo é fécil - né? - vir aqui,
dias depois. Sejabem-vindal E vamos ouvi-la agora.

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI (Para expor.) - E um prazer estar agui, principalmente
representando o Instituto Vidas Raras e a Casa de Salide Nossa Senhora dos Raros, que sdo dois grandes sonhos da Regina.
Este ano, nos estamos fazendo 25 anos de CNPJ do Instituto Vidas Raras, mas o trabalho vem desde 1988. Eu agradeco
demais a senhora, que sempre esta com as portas abertas para a gente.

E eu queria agradecer também a fala da Lauda, que foi muito pertinente, porque eu refor¢o que investir no diagnéstico
precoce realmente é investimento. Tudo que a gente faz pelo raro precocemente € investimento: pesquisa clinica,
tratamento precoce, tudo isso vai causar um grande impacto financeiro no sistema, porque o sistema ndo vai se
sobrecarregar, porque agente vai ter um diagndstico precoce, evitar sequelas, afamiliatodavai ter uma condi¢do melhor.

Uma coisa que € pouco dita, mas que a gente entende muito bem, € que a doencga rara ndo acomete somente o raro. A
familiaficadoente, afamiliainteiraficadoente! Entédo, é aquelamae que vai precisar se dedicar, quevai sair do emprego,
gue vai precisar se tornar especialista no diagndstico. Como a Lauda disse no comego, as vezes sabemos mais do que
0s proprios médicos, e isso ndo € um mérito, ndo deveria ser comemorado, mas infelizmente acontece. NGs acabamos
sendo especialistas em politicas publicas e em or¢amento, porque a gente tem que cuidar do or¢camento da nossa casa, que
€ mindsculo, e temos também que cuidar do orgamento federal, sendo que a gente ndo € Parlamentar nem gestor, mas,
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Se perguntarem para a gente como gue a gente organizaria o orcamento federal, a gente saberia. Entdo, as pessoas com
doengas raras sofrem de todas as formas possiveis.

Eu também perdi um sobrinho, que deve estar brincando com o seu, que é o filho da Regina, o Niltinho. Isso foi em
1995, mas, até hoje doi, até hoje a gente sofre. Entéo, a questéo das doencas raras realmente nos acompanha de formas
multiplas. Nés ndo temos tratamento psicol égico para essas maes, ndo temos tratamento psicol 6gico para essas criangas,
e tudo vai adoecendo cada vez mais.

O sistema, que deverianos apoiar, nosreprime, nos chamade caro, nos evita. Os gestores e os Parlamentares que deveriam
estar a nosso servico batem as portas nas nossas caras, porque somos caros, e também porque acham gque somos poucos,
mas somos de 13 a 15 milhdes de pessoas, todo raro € o amor de alguém - pelo menos uma pessoa o ama -, que também
seria eleitor. Nao gosto de reduzir o raro a niimeros nem a titulo de eleitor, mas infelizmente é uma linguagem que os
Parlamentares entendem, salvo agueles que sdo muito sensiveis, mas infelizmente é isso.

A nossalutano Instituto Vidas Raras comegou entéo com o nascimento do Niltinho. A Regina precisou de um CNPJjunto
com outras maes paralutar pelo coletivo. Foi umalutainglria, porque ndo salvou o filho dela, e o medicamento, quando
foi aprovado, quando ja estava tudo no SUS - tudo de mucopolissacaridose tipo VI esta no SUS, para os outros estamos
lutando -, ndo deu para salvar os filhos dela. 1sso porque o Dudu também, que hoje tem 35 anos, esta muito acometido;
€ele fard 36 anos agora, mas tem tantas sequelas que a doencga deixou. E elando usufruiu daquel as conquistas pelas quais
tanto lutou, mas ela conseguiu para o coletivo. E nds lutamos por todas as patologias raras, nés lutamos pel o diagndstico
precoce, teve aquela campanhamaravilhosa do teste do pezinho, sd que tudo isso ainda € pouco, porque as mées dos raros
continuam sofrendo. Elas sofrem pelo abandono: 72% das mulheres sdo abandonadas pel os seus parceiros, pelo pai dos
seus filhos, quando elas tém uma doenga rara ou quando elas tém um filho com doenca rara, e elas tém que gerir uma
casa, sendo que nédo podem trabalhar fora.

Ent&o, nés temos que olhar para esse mundo com um olhar muito global, sabem? Nés temos que olhar para o raro por
inteiro. E isso faria uma economia enorme no sistema, mas também no emocional, mas também no fisico, no psicol 6gico;
enfim, nés mudariamos a vida de tantas pessoas.

Assim como a senhora, eu, quando me formel, fui trabalhar com a minha irmé no Instituto Vidas Raras. 1sso foi porque
eu ndo queria que nenhuma tia passasse pela dor dilacerante pela qual passei, porque é quase uma dor fisica perder uma
crianca e aindaperder sem poder tratar, porque, naquelaépoca, ndo tinhatratamento. Depois metornei mae de um rarinho,
meu filho tem sindrome de Tourette. E ai a gente percebe também que, aém de toda essa lutaingléria que nés temos, em
gue se passam 20 anos e temos poucas conqui stas, hds também temos o bullying. E esse é um caso muito sério, que ndo €
causado somente por adol escentes, porque eu Ve 0 essaviol éncianas escol as quando rejeitam osnossosfilhos. Eu vejo essa
violéncia nas escolas quando o sistema pedagdgico ndo orienta 0s outros pais e as outras criancas sobre as necessidades
dos nossos filhos, ou quando uma mée precisa ser chamada de barragueira porque elavai ali defender o filho dela. Mas,
assim, uma coisa que eu garanto para vocés. toda mée de raro ja nasce com o selo oficial de barraqueira (Risos.)...

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA.ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - ... delouca. E quem é presidente de associagdo aindaredobra
esse selo. Porque ou a gente faz isso, ou a gente entrega os nossos filhos e 0s nossos pacientes aos |edes.

O meu filho tem uma Tourette leve (Manifestacdo de emogéo.) , mas eu tenho tantos outros filhos de outras mées, e nos
lutamos por eles desde os tantos anos em que eu estou no Instituto Vidas Raras.

NGs vemos isso com adultos também, quando... A Regina sofreu muito disso. A Reginateve denlincias contraela. Gragas
a Deus, ela péde ir embora tendo a justica de que ndo fez nada daquilo de que foi acusada. Mas € tanto obstaculo para
gue a gente possa lutar por coisas simples, que é cansativo.

As maes, por exemplo, como a Laira... Eu passel por isso muito pouquinho, estando no final da minha irmg, na fase
terminal dela. Passei com elano hospital dia e noite, diae noite, eu e aMaria José, que esta aqui, a Presidente do Instituto
Vidas Raras. Lairalargou tudo, inclusive filhos em casa para estar com afilha. E sabendo que a gente vai perder aluta,
né? Sabendo que a gente vai sair de la sem aguela pessoa. Entéo, a gente larga tudo para uma luta que a gente ndo vai
ganhar e, ainda por cima, a gente perde tudo. Porque a Laira perdeu convivéncia com os filhos, que ndo entendiam. As
maes precisam sair do servico... Eutive o privilégio imenso de o meu patréo e aminha chefe serem pessoas que entendiam
plenamente onde eu tinha que estar. Mas eu vi ali situagfes horriveis, porque nés que somos maes e cuidadoras ndo temos
beneficio algum. Aliés, ninguém nem nos olha. E quando nos olha é para ser "barraqueira e louca’.

Entao, é uma pol itica publica de que agente também precisa: adefesados cuidadores. E urgente, pois 0s Nossos raros estéio
perdendo a sallde mental também porque agente ndo tem estruturamais para segurar. E as associ agles estéo exaustas. | sso
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ndo significa que a gente vai parar, né, Lauda? Porque "exausta' também é um sobrenome nosso. Mas a gente continua
lutando diaadia

E ai, por causa do Niltinho, a Regina abriu esse ingtituto. O instituto tinha o sonho de abrir um hospital de doengas raras.
E tudo muito dificil. Foi quando a gente encontrou o Padre Mérlon Mcio, que tem uma doenca ultrarrara e que tinha
passado japor cem médicos, dos mais gabaritados aos mais carissimos. E ele jAnem queriamaisir aos médicos, ele falou:
"Eu acho que ndo tem jeito. Vamos viver do jeito que esta, vamos ser resilientes'. Mas a Regina fez com que ele fosse
aum geneticista, especialidade que ele ndo conhecia, que poucos conhecem, né? NOs somos familiarizados, mas o resto,
ndo. E na primeira consulta ele teve o diagndstico. Depois de 49 anos. Entdo, ele me disse assim: "Filha, néo € possivel
eu viver esse privilégio e ndo passar esse privilégio adiante. Eu me recuso a viver essa graga e ndo passar adiante”. E ele
falou: "Vocé funda comigo um hospital?'. A gente jatem... "Loucura" é nosso sobrenome. "Vamos, como?' "Ah, vamos

pedir R$1 de doagdo." E agente o fez.

Hoje, 1a na Casa de Sallde Nossa Senhora dos Raros, nés temos...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggdREPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
Onde fica? Explique!

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - Em Taubaté, interior de Sdo Paulo. N6s temos cinco
geneticistas gratuitos, cinco! Como a Lauda falou, temos entre 350 e 400 geneticistas no pais. Imagine como é
para conseguir uma consulta pelo SUS! Mas |4 a espera € de dois meses, ou menos. Sdo cinco por telemedicina e
presencialmente. NOs temos neurogeneticistas, nds temos cardiogeneticistas, nés temos cinco psicologos para atender
cuidadoras; nos temos vérias outras especialidades: reumato, enfim, muitas especialidades - tudo gratuito.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
Um padre com R$1.

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - Um padre com uma campanha de R$1. E nés, em dois anos
de funcionamento, ja atendemos mais de 3,4 mil pessoas, encaminhamos varias que hoje estdo em tratamento, gestantes
de risco nés estamos acompanhando até o nascimento...

Temos o Davi Maria, quefoi umagrande conquista, porque o Davizinho erauma crianga sem possibilidade de vida, pelos
n problemas dele. Entdo, €le nasceria, viveria poucas horas, mas a méae se negou ao aborto e quis ter a crianca, e ela nos
procurou, porque ninguém queria deixar. Ela teve o Davizinho, e ele viveu oito meses. E o Davizinho morreu com a
dignidade que merecia, ele viveu com adignidade que merecia. E muitos diziam: "'E egoismo da parte de umamée ter um
filho que vive daguele jeito”, mas ele foi muito amado. Ele sorria muito, ele acompanhava com o olhinho cada coisinha
da mée. Cada grama engordado era uma vitoria para a familia. Ele nunca saiu do hospital, e nunca conheceu o outro
mundo, mas €le conheceu 0 amor. Eu acho que nunca € egoismo quando a gente faz alguém conhecer 0 amor de verdade,
sendo que tantos no mundo vivem sem amor, e tantos vivem sem vida. E o Davizinho viveu plenamente.

Tivemos outros casos também, que sdo acompanhados de uma forma universal, porque nés acompanhamos desde o
diagndstico... As vezes, sem o diagndstico, chegam para a gente ja t3o estafados mentalmente, que vocé ndo sabe quais
s80 os sintomas da doenga e quais sdo os sintomas ja do psicol égico que foi afetado. N6s acompanhamos o cuidador, que
jaestd numafase horrivel, e acompanhamos a consulta, o encaminhamento e tudo mais.

Na verdade, esse trabalho deveria ser do Estado. Infelizmente a gente ndo consegue, entdo a gente esta fazendo. Mas
eu queria que todos soubessem que esse trabalho é um trabalho muito arduo, muito dificil. E, quando perguntaram para
agente, para mim e para a Maria: "V océs vao continuar o trabalho?'. E impossivel ndo continuar! Primeiro, porque é
uma missao.

Senadora, eu tive dois sobrinhos. Um faleceu; o Dudu ainda é vivo, gragas a Deus, com doencarara, mucopolissacaridose.
Minhairmé faleceu de um cancer raro. Meu marido e meu filho tém uma doencarara. Eu fui praticamente atropelada por
elas, eu ndo tenho como sair. Eu brinco que eu ndo escolhi: elas me escolheram. E eu sou muito grata, porque, apesar de
toda a parte ruim que todo mundo enxerga, realmente viver com eles € um privilégio inenarravel.

Nos ultimosdias daminhairma, em que eu fiquei lasegurando améo dela- elando queriair embora, ndo queriair embora,
0s médicos diziam -, ela pediu que a gente ndo abandonasse os raros dela; e ndo abandonaremos.

Estamos ai dispostos a entrar de cabega em todas as coisas que forem necessérias e a continuar 0 nosso trabalho, que é
imenso, mas que vamos continuar.

Também queria evidenciar o trabalho da Andréa, que esta aqui conosco, porgue elaluta pela educagdo inclusiva. E € téo
ingrata, étéoingrataalutadela, porque elaso patina, infelizmente, porque esta sendo muito dificil competir com o sistema.
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E quero finalizar falando umafrase que eu li nessa semana, no Instagram da Maria, @mariadeantonia. E umaméae de uma
criangca com uma doenga rara, que também tem autismo. Ela estava fazendo terapia na filha e escreveu assim: "Minha
filha esté fazendo terapia para brincar com o seu filho. Por favor, ensine o seu filho a brincar com aminhafilha'.

Meu filho tem altas habilidades. E ele, nessa semana, falou assim para mim: "M&e, meus amigos ndo querem brincar
comigo, porque dizem que eu sb gosto de coisa de gente mais velha'. Ai eu disse: "Filho, mas vocé realmente sb gosta'.
Ele queria afesta de seis anos dele de Auto da Compadecida. As criangas nem sabiam o que era. (Risos.)

Ele quer que as criangas assistam a documentarios - hoje ele tem 12 - sobre a vida dos santos, onde est&o os corpos dos
santos incorruptos. Nenhuma crianga quer ver corpo.

Ent&o, asnossas criancas tém dificul dade mesmo, mas el as séo amorosissimas. Elastém muito aensinar emuito aaprender.
Ent&o, ensinem os seus filhos a brincar com os nossos filhos e ando cometer esse tipo de violéncia. Ensine aos seus filhos
e também as suas amigas adultas, que sdo as maes dessas criangas, que a brincadeira so vale quando todos estéo rindo.
Ensinem no grupo de maes que, quando €elas estdo sofrendo, porque o filho agora estd sendo exposto por ter feito uma
maldade, elas estdo sofrendo muito pouco perto de tudo que uma mée teve que sofrer calada diante dos bullyings que
0s nossos filhos sofrem.

Em nome da Regina Préspero, minhairma, eu quero dizer que quem tem doenca rara tem muita pressa. Ela mesma néo
teve tempo. E eu espero que todos lutem conosco para uma vida melhor.

Obrigada, Senadora. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - O que seria da causa
sem as institui¢des? Reginaja deixou muita saudade, mas ela esta no céu.

Lauda e Rosdly, um pais que tem um Estatuto do Torcedor ndo consegue aprovar um estatuto das pessoas com doengas
raras, estatuto do paciente. E de deixar a gente indignada.

Obrigada, Rosely, por sua participacao.
S0 para completar aqui, Rosely, eu sou barraqueiratambém. (Risos.)

Deixe-me contar para vocés: quando o Iggor tinha seis anos de idade, ele estava muito feliz, porque, nafesta do final de
ano, ele ia se apresentar na pega como o lobo da histéria do Chapeuzinho Vermelho. Vocés imaginem a aegria, porque
era a histdria que eu mais contava para ele. De repente, o Iggor ficou em siléncio por dois dias. N&o queria dormir, ndo
gueria nem comer. Imagina uma crianca com fome insaciavel, que € da doenca, e eu fui perguntar, e ele estava na sala
assim: "N&o sou mais o lobo". Ele tinha um pouquinho de dificuldade de fala. Eu disse: por que vocé ndo € mais o lobo?
A tiadisse que sou lento. Ah, logo o meu sobrinho. Eu fui & escola: vocés alimentaram uma expectativa de que o Iggor
seria o lobo nafesta. Sabe 0 que aescola me disse? "Ele é muito obeso”. E a pegatem minutos, porque a peca é com uma
musiquinha, eles tém que seguir a musiquinha. Que raio de escola é essa que ndo consegue criar uma outra musica, que
tem que ser amusicaque estadno disco?"E ai ele vai cair depois de morto, depois de o cagcador matar o lobo, e ele ndo vai
conseguir se levantar no tempo damusica'. Eu disse: vocés vao tirar o Iggor, porque ele é lento? O Iggor vai ser o lobo,
vocés ndo conhecem atia. E ai, com medo datia, o Iggor foi olobo. S6 queai... Eu disse: "E agora? A escolavai dizer que
agente deixou a apresentacdo feia, porque o Igor ndo vai levantar no tempo que a escolaquer”. Ai eu liguei paratodos os
meus amigos. "Nés vamos lotar o teatro”. SO que eu era evangélica. Meus amigos, no domingo a noite, vao para o culto.
E a peca seria de tarde no domingo. De repente, a escola muda o horario para a noite. Eu disse: "Meu Deus, o Igor vai
fazer feio, eaescolavai dizer: 'Estavendo, tia?". O teatro estavalotado e ndo eram meus amigos. O lggor entrou, quando
a cortina abriu, eis que vem o lobo. Quero que vocés imaginem um lobo de seis anos, desse tamanho, coisa mais linda
do mundo. Ai o lobo vem andando. E a musiquinha |4 tocando. E ele foi lentamente. E o cagador matou o lobo. Vocés
precisam ver como o lobo morreu de forma lenta. (Risos.)

Céamara lenta. E o lobo caiu. Quando o lobo caiu, gente... O auditério ficou de pé. Eu ndo tinha um amigo no auditorio.
(Manifestacéo de emocao.)
Mas o Iggor foi aplaudido de pé, porque nenhum lobo na vida morre t&o lindo como o Igor morreu. (Risos.)

A escola depois pediu perd@o. Mas eu cheguel a ameacar a escola. 1sso em 1995. Se o Iggor néo for lobo, essa escola
vai responder a um processo. E o Iggor entrou para a eternidade como o lobo mais lindo da histéria. E assim que a gente
seviratodo dia, nos, familiarara. E ai, falando do lobo... Imagina quando o bullying é praticado pela diretora da escola,
como no caso do Iggor.
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Um jornalista esta tentando falar com a gente. Ele ndo estd conseguindo entrar no portal. Ele pergunta o seguinte, Carlos
Amorim, do Piaui: "O fato ocorrido em Fortal eza. Uma crianga com sindrome de Prader-Willi. Alimentagdo indevida. Os
agressores tinham conhecimento da doenga?'.

Isso ndo muda nada. Como é que adol escentes trancam um colega em um banheiro de uma escola e o fazem comer sete
fatias de bolo, como formade bullying, mesmo que eles néo tivessem conhecimento dadoenga. E tinham, porque ossinais
s80 evidentes. 1ss0 ndo muda nada. S8o agressores e terdo que responder. Eu néo quero bullying para criangas com doenca
rara, mas ndo quero bullying para nenhuma criangca no Brasil.

Vamos continuar.
Vamos agora ouvir Laira dos Santos Inécio, mée fundadora do Instituto Anaju.

Laira, dez minutos. Ndo vai tocar acampainha. Mas nés estamos aqui parate ajudar. Se precisar, expandir um pouquinho,
fique a vontade.

A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO (Paraexpor.) - Bom diaatodos.

Queria comecar agradecendo a Senadora pelo convite e pela sensibilidade de abrir este espaco de didogo e a Comissdo
de Direitos Humanos do Senado por promover esta audiéncia piblica tdo importante para dar visibilidade as pessoas que
convivem com doengas raras no Brasil.

Antes de comecar aminhafala, eu gostaria de pedir algo simples: que todos olhem para essas imagens. (Pausa.)

Essas séo criancas brasileiras, criancas que tiveram sonhos, familias, histérias, mas que perderam suas vidas para doencas
graves e raras, criangas que ndo tiveram a chance de crescer. Essas fotos ndo estéo aqui para causar choque; elas estéo
aqui paralembrar que, por tras de cada politica publica, existem vidas reais.

Quando falamos de doencas raras, muitas pessoas imaginam algo distante, mas o nimero mostra outra realidade. Hoje
existem mais de 7 mil doengas raras identificadas no mundo e aproximadamente 13 milh&es de brasileiros vivem com
alguma doenca rara - cerca de 75% desses pacientes sdo criangas, muitas dessas criangas enfrentam uma realidade
extremamente dura. Estudos mostram que 30% das criangas com doencas raras morrem antes dos cinco anos de idade. E
um dos grandes desafios ainda é o diagnéstico. Em média, umafamiliapode levar anos até descobrir qual doencaacrianca
realmente tem; anos de consultas, anos de exames, anos deincerteza. E, quando estamos falando de doencas graves, tempo
€ vida. Cada més sem diagndstico pode significar avango da doenca, cada atraso no tratamento pode significar perda de
chance.

Uma parte importante das doencas raras também esta dentro da oncol ogia pediatrica. Existem canceresinfantis que, além
de graves, também sdo considerados raros. E, nesses casos, o desafio € ainda maior, porque estamos falando de doengas
agressivas que muitas vezes evol uem rapidamente e que exigem diagndstico e tratamento especializados.

No mundo, o cancer infantil representa cerca de 1% a 3% de todos os canceres, mas el e continua sendo umadas principais
causas de morte por doenca entre criangas e adolescentes. No Brasil, o Instituto Nacional de Cancer estima que mais de
8 mil novos casos de cancer infantil surgem todos os anos. E, dentro desse cendrio, existem tumores ainda mais raros;
tumores que muitas vezes nem sdo reconhecidos rapidamente. Um exemplo € o neuroblastoma. O neuroblastoma € um
cancer raro que atinge principalmente bebés e criangas pequenas. Ele se desenvolve no sistema nervoso simpético e, em
muitos casos, ja é diagnosticado em estagio avancado.

Quando falamos de doengas raras, também estamos falando dessas criangas, ou sgja, criangas que enfrentam diagndsticos
complexas, tratamentos longos e familias que precisam lidar com uma realidade que quase ninguém conhece. Por isso,
discutir doengas raras também significa discutir cancer infantil raro, significa discutir tempo de diagnostico, significa
discutir acesso a centros especializados e significa discutir vida ou morte, porque, para muitas dessas criancas, cada més
faz diferenca, cada atraso custa oportunidades e cada oportunidade perdida pode custar uma vida.

Eu sei disso ndo apenas pelos nimeros; eu sei disso porque vivi essarealidade. Minha filha se chamava Ana Jdlia.
Pode colocar o outro video, por favor.

E, quando uma crianca recebe um diagndstico grave, avidadafamiliamudacompletamente. A infancia passaaacontecer
dentro de hospitais; a rotina passa a ser feita de exames, laudos, tratamentos; e 0s pais passam a viver com um medo
constante: 0 medo de ndo chegar atempo.

Familias que convivem com doencas raras enfrentam desafios enormes. muitas precisam vigiar longas distancias para
encontrar especialistas; outras enfrentam demora para acesso a exames ou tratamentos; e muitas vivem a angUstia de
saber que cada dia sem atendimento adequado pode significar piora da doenca. Por tras de cada diagnéstico raro, existe
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uma familia inteira lutando: mées que passam noites em hospitais, pais que reorganizam toda a vida para acompanhar
tratamentos, irm&os que crescem vendo a infancia acontecer entre corredores hospitalares.

O Brasil possui um dos maiores sistemas de salide publica do mundo, e o SUS representa esperanca para milhdes de
pessoas, mas, quando estamos falando de doengas raras, ainda existem desafios importantes. Precisamos avangar em trés
pontos fundamentais: diagndstico precoce, acesso a especidlistas e tratamentos, e cuidado integral as familias. Porque,
guando uma crianga tem uma doenca rara, ndo € apenas o paciente que precisa de cuidado; é toda afamilia.

Depois que eu perdi minha filha, precisei encontrar uma forma de transformar a dor em missdo. Foi por isso que nasceu
o Ingtituto Anaju, um instituto criado para acolher familias, levar informag&o e lutar por politicas publicas que garantam
dignidade para essas criangas. Porém, o trabalho de uma institui¢do néo € o suficiente. Essa luta precisa ser coletiva,
precisa ser institucional e precisa ser prioridade.

E hoje eu estou aqui ndo apenas para contar uma histéria. Estou agui paralembrar que, por tras de cada nimero, existem
vidas: criangas que precisam de diagndstico, criangas que precisam de tratamento, criancas que precisam de oportunidade
paraviver.

Antes de encerrar, eu gostaria de deixar uma reflexdo. Quando falamos de doengas raras, muitas vezes falamos de
estatisticas - falamos de nimeros, falamos de protocolos -, mas nenhuma estatistica mostra o siléncio de um quarto de
hospital durante amadrugada. Nenhum niimero consegue explicar o olhar de umaméae esperando o exame gque pode mudar
0 destino do seu filho. Nenhum relatério traduz o que é segurar améo de uma crianga engquanto ela luta paraviver. Hoje,
eu ndo estou aqui apenas como mée, eu estou aqui como representante de muitas familias que todos os dias enfrentam
essa redlidade em siléncio, familias que lutam por diagnostico, familias que lutam por tratamento, familias que lutam
simplesmente pela chance de ver seus filhos crescerem. E quando falamos de doengas raras estamos falando exatamente
disto, de chance de viver. Que essas imagens que vimos no inicio desta audiéncia ndo sgjam apenas lembrancas, que
elas sgam um compromisso de avangarmos no cuidado das pessoas que convivem com doencas raras no Brasil, porque
nenhuma crian¢a deveria perder a chance de viver por falta de acesso a salde.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Muito obrigada, Laira.
S0 diz para a gente onde fica a sede do ingtituto.

A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO - Ficaaqui em Brasilia, em Taguatinga Sul. A gente esta lutando ai mais ou
menos... Depois que a Ana Jiliafaleceu, eu abri o instituto, e é o que estd me dando forca para continuar avida sem ela.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - O.k., entdo vamos
acessar o perfil. De todas elas que estdo falando, esta aparecendo o nome da institui¢do para depois vocés correrem la e
comegarem a seguir essas instituicoes.

Vamos encerrar nossa primeiramesa com a Daniella Neves, Gerente de Salide do Instituto J6 Clemente, instituto do meu
coracdo, Laboratorio de Triagem Neonatal, So Paulo.

Nostemos convidados que vieram de outros estados e eu quero dizer que esses convidados vieram com recursosproprios. O
Senado n&o tem como pagar passagem em audiénciapublica, eisso me sensibiliza. E um absurdo, gasta-se com tantacoisa,
né? Um debate nesse nivel 7! Mas me sensibiliza muito porque eu sei as dificuldades do instituto. E vocés se organizarem
paravoceé estar aqui... Daniella, € uma alegriarecebé-la aqui!

A SRA. DANIELLA NEVES (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.
Peco para colocar a apresentacdo, por gentileza.
Ent&o, bom diaatodos.

Sou Daniella, sou médicae atual mente ocupo o cargo de Gerente de Servicos de Saldelado I nstituto J6 Clemente, quefica
em S8o Paulo. Vou falar rapidamente sobre o instituto. Queria agradecer a Senadora e a Comissao de Direitos Humanos
pelo convite para participar desse importante debate.

Proximo, por favor.

O Instituto J6 Clemente é uma organizacdo da sociedade civil. Este ano completa 65 anos de existéncia. Tem como
principa objetivo promover aautonomia e ainclusdo das pessoas com deficiénciaintelectual, autismo e doengasraras na
sociedade, incluir na sociedade e contribuir para a prevencdo de doengas e promogao da salide.

Nés temos quatro grandes pilares de atuacdo |& dentro do instituto.

O primeiro pilar, do qual eu sou aresponsével, € onde a gente previne doencas e promove salide. O carro-chefe desse pilar
€ 0 Laboratério de Triagem Neonatal, é o maior laboratorio do teste do pezinho no Brasil. Vou falar rapidamente sobre
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€le no eslaide seguinte. Forao laboratério, agente tem outros servicos de salide, uma area ambulatorial bem robusta, onde
a gente faz diagndstico de deficiéncia intel ectual, tem um ambulatério grande sobre autismo. A gente costuma dizer que
a gente acompanha o individuo desde o nascimento até aidade adulta.

O segundo pilar € o pilar dainclusdo social, que trata de duas perspectivas, a perspectiva educaciona - a gente trabalha
com aeducagdo inclusiva - e aprofissional - também temos um programa grande sobre inclusdo profissional.

O terceiro pilar € o pilar da defesa e da garantia de direitos. Entre as agOes e atividades dela, esta 0 advocacy, em que a
gente faz aincidéncia de todos os assuntos que nds discutimos aqui e outros mais.

O quarto pilar, e ndo menos importante, é o de ciéncia e inovagdo. E um pilar também muito grande, e todos os outros
pilares acabam se baseando nele, porque a gente toma muitas das nossas deci sdes baseadas nas boas préticas e naciéncia.

Proximo, por favor.

Ent&o, falando um pouquinho do Ingtituto J6 Clemente no contexto da triagem neonatal, que é o teste do pezinho, o
instituto foi o primeiro local no Brasil arealizar um teste do pezinho, 1a na década de 70, mais precisamente em 1976.
Ent8o, este ano, a gente celebra 50 anos do teste do pezinho, e tudo comecou |4 Somos 0 maior servico de referéncia
em triagem neonatal, credenciados pelo Ministério da Salde, tanto em nimero de exames realizados quanto em nimero
de bebés triados.

Esses sdo numeros de 2025. A gente triou mais de 300 mil bebés e realizou mais de 2,5 milhdes de exames de teste do
pezinho. | sso porgque agente é responsavel por 68% de todo o teste do pezinho no Estado de S&o Paul o, entre maternidades
publicas e privadas. Quando a gente fala s6 do Municipio de S&o Paulo, a gente é responsavel por 100% da triagem
neonatal das maternidades municipais, e hoje o Municipio de S0 Paulo, assim como o Distrito Federal, faz a triagem
ampliada. O municipio faz, mas o estado néo.

Entdo, a gente tem uma grande expertise em triagem neonatal ampliada, porque a gente faz isso ha mais de 18 anos. Para
0 municipio, foi desde 2020, mas a gente ja faz pelo mercado privado ha muito mais tempo.

Pode passar ao préximo.

Entéo, sb trouxe dois grandes indicadores que interessam aqui para este debate; sdo aquel es nimeros que eu disse do teste
do pezinho: mais de 300 mil bebés triados, mais de 2,5 milhdes de exames reali zados. Trés das doengas todas triadas, que
agentetriald, agentetratano préprio instituto: afenilcetonuria, adeficiénciade biotinidase e o hipotiroidismo congénito.
I sso resultou em mais de 6,5 mil pessoas atendidas; essas pessoas fazem mais de uma consulta. Entdo, foram mais de 22,3
mil consultas realizadas nessas patol ogias.

Bom, eu acho que todas as palestras anteriores reforcaram isso, eu vou trazer mais a questéo falando do teste do pezinho,
mas dentro da questéo do diagndstico precoce.

Entdo, qual é a importancia da triagem neonatal biolégica que a gente chama de teste do pezinho? A gente consegue
diagnosticar vérias doencas - nem todas sdo raras, mas muitas delas raras -, em um periodo muito precoce, que é o do
recém-nascido. 1sso nos ajuda em qué? No tratamento adequado em um tempo oportuno. Muitas das mées que estéo aquii
falando, de associacdes, falam dessa questdo que ndo da para esperar, a questao do tempo. Entéo, a triagem neonatal traz
esse beneficio de vocé fazer um diagndstico precoce e tratar em tempo adequado.

Além de tudo isso, que ja sdo grandes beneficios, € um exame extremamente simples, em que vocé tira poucas gotas do
calcanhar de um recém-nascido, coloca dentro de um papel-filtro - vocé consegue transportar essa ficha de coleta por
todo o Brasil. Entéo, € um exame cuja coleta é extremamente simples; ndo é nada de complexo. Entdo, com gotas de
sangue de um bebé, ali, logo que ele nasce, consegue-se fazer diagnosticos importantes, e a gente consegue tratar em
tempo adequado.

Hoje ndo faltam leis e portarias que embasem a quest&o da triagem neonatal .

A genteteve... Vou falar as mais recentes. em torno de 2021, foi sancionada a Lel federal 14.154, que aperfeicoava um
programa que ja existiae ampliava, de 6 doencas do basico, paramais de 50 doencas. Na época também dessalei federal,
ele falava sobre faseamento. Ent&o, as doengas ndo entrariam todas de uma vez, mas seriam divididas em etapas, mais
precisamente em cinco etapas. A etapa 1 seria a etapa que j4, teoricamente, estaria acontecendo em todo o Brasil, que sdo
as seis doencas; e al teriaaetapa 2, 3, 4 e 5, divididas por grupos de doengas, grupos semelhantes de doencas.

E lei sancionada em 2021 estabelecia que isso deveria acontecer em cinco anos, e isso, de fato, ndo aconteceu. 1sso
aconteceu - talvez em outro eslaide esteja escrito, mas eu javou antecipar... Em Minas Gerais, o Estado de Minas Gerais
ampliou paramais de 50 doengas; o Distrito Federal, como a Lauda falou; e o Municipio de S&o Paulo - foram os Gnicos
locais, no Brasil, que ampliaram o teste do pezinho, de 6, para mais de 50 doencas.
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Pode passar, por favor.

Entéo, foraessalei, sancionada em 2021, tivemos uma outra portaria 0 ano passado, que foi publicada em junho de 2025.
Elaratificava o quefoi dito nalel de 2021 e trouxe alguns comemorativos, alguns diferenciais.

Ent8o, em linhas gerais, um pequeno resumo.

Os gestores estaduais e municipais poderiam ampliar esse teste em suas unidades federativas; a questdo da padronizagéo
por escalonamento continuariaamesma, sdo cinco fases... O Ministério da Salide se comprometeu pel o servigo delogistica,
detransporte dessas amostras... E também essa portariainstituiu arede nacional de laboratérios especializados em triagem
neonatal .

E agora, mais recentemente, um marco importante também: o Ministério da Salide publicou agora, em fevereiro de 2026,
uma portaria designando representantes para formar uma camara técnica s para discutir triagem neonatal. Ent&o, nds
vamos fazer parte, e a gente acha isso uma questdo muito importante - ouvir especialistas -, para a gente poder avangar
ai na questéo da ampliacso.

Pode passar.

Qual que é o grande objetivo da triagem neonatal do teste do pezinho?

Eu acho que a primeira coisa que a gente sempre gosta de falar nesses debates é que o teste do pezinho ndo é s6 um
exame. Ele faz parte de um grande programa nacional. A gente usaumasigla, que € PNTN, que é o Programa Nacional
de Triagem Neonatal.

Ent8o, 0s servigos que sdo credenciados, no Ministério da Salide, como a gente, nds temos algumas responsabilidades
dentro desse programa. Ent&o, a realizacdo do exame é sd uma dessas responsabilidades.

Uma das grandes responsabilidades € vocé capacitar arede, capacitar a ponta, para fazer essa coleta de forma adequada.
Ent&o, no tempo oportuno, de forma adequada... Porque muito dessa coleta realizada no tempo errado ou de forma
inadequada altera o exame, e, ai, € um gasto desnecessario.

Entdo, a gente faz isso, a gente capacita toda a nossa rede |a no Estado de Séo Paulo.

A segunda responsabilidade é realizar o exame propriamente dito, tendo equipamentos adequados, profissionais com
expertise, para que vocé tenha um resultado de qualidade.

A terceira responsabilidade, muito importante, a gente chama de busca ativa. Entdo, a partir desse resultado aterado...
Lembrem-se de que ha uma triagem. Entdo, nem todo resultado alterado significa doenca. Entdo, a partir desse resultado
alterado - nés temos um setor que se chama Busca Ativa -, nGs vamos ter de reconvocar esse recém-nascido junto com a
sua familia para realmente confirmar se aquilo, de fato, € uma doenca. 1sso no menor tempo possivel, € uma luta contra
o tempo. Entéo vocé reconvoca esse recém-nascido, e ele ou faz um exame confirmatdrio ou recoleta o teste do pezinho,
para a gente poder saber, de fato, se €le carrega uma doenca ou néo.

E ail aquartaetapaéaconfirmacdo diagndstica. Como eu disse, realizar os exames, as consultas médicae o aconsel hamento
genético para essafamilia, que é extremamente importante. E, por fim, é vocé garantir o tratamento e o acompanhamento
desses bebés a partir de um diagnéstico fechado.

Ent&o, como eu disse, 0 instituto trata de trés doencas, mas a gente tem acordo com outros centros de referéncias la no
Estado de Sdo Paulo, para onde a gente encaminha a depender de cada patologia.

Pode passar.

Entdo esse é um eslaide parafalar rapidamente aqui sobre atriagem neonatal no Municipio de Sdo Paulo. Elafoi realizada
em dezembro de 2020. Ent&o o municipio jafazia as seis doencas do béasico e ampliou para essas demais doencas - ndo
diz respeito aqui ficar dizendo os nomes. Ent&o, além da ampliagdo, do teste da ampliagdo, a gente também tem os testes
confirmatdérios, o aconselhamento genético e o encaminhamento adequado.

Pode passar.

S0 em torno de 7,8 mil criangas por més vindas do municipio.

Ent&o foram vérios marcos normativos que nos respal daram para ampliar o teste do pezinho no Municipio de S&o Paulo:
o Estatuto da Crianca e do Adolescente; o marco legal da primeirainfancia; a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras, a Portaria 199; e o Plano Municipal pela PrimeiraInfancia

Pode passar.

Quais sdo os beneficios da ampliagdo da triagem? Em vez de vocé fazer para 6, vocé vai fazer para mais de 50 doencas.

Ent&o, eu consigo identificar um niimero maior - e de forma mais precoce - de doengas graves, raras e trataveis. Eu vou

reduzir internagdo, sequelas permanentes de varias naturezas e também a mortalidade infantil. Para o sistema de salide,
16/35



Reunido de: 09/03/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

quando eu fago o diagndstico precoce e trato de forma oportuna, eu de fato tenho um gasto inicial, mas essacriancae
familiavaoficar livresai de qualquer sequela. Entéo, eu vou conseguir prevenir deficiéncias, melhorar aqualidade devida
dessas criancas diagnosticadas, referendando ai a Politicade Atengao as Pessoas com Doencas Raras, que é aPortaria 199.

Diagnosticando precocemente, também melhoro a qualidade de vida, eu garanto para essa crianga um desenvolvimento
adequado, permitindo melhores perspectivas de salide, educacdo e inclusdo social. E uma coisa muito importante dita ai
pelas minhas colegas € a questdo do impacto emocional e financeiro sobre essas familias.

Pode passar o préximo.

Como todas disseram, investir no diagnéstico precoce até pode ser um custo inicial, mas a gente ndo encara como custo
€, sim, como investimento, como uma medida eficiente e economicamente sustentéavel a longo prazo. De fato, existe
um custo inicial paraimplementar, s6 que os beneficios financeiros a longo prazo sdo, assim, inquestionaveis. Existem
diversos estudos, tanto nacionais quanto internacionais, mostrando a questdo do custo-efetividade da triagem neonatal
biolégica. Vou repetir os cases de sucesso no Brasil, que sdo o Estado de Minas Gerais, o Distrito Federal e o Municipio
de S0 Paulo. Uma populacdo infantil mais saudavel contribuira para a qualidade de vida do bindmio crianca e familiae
paraum Estado mais produtivo e com menos custos de salide no futuro.

Obrigada. Fico adisposi¢éo.
Obrigada, Senadora. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancaREPUBLICANOS - DF) - Obrigada.

Deixe-me primeiro fazer a pergunta para o Plenério: quem aqui nunca visitou o Instituto J6 Clemente, de Sdo Paulo,
levante améo.

N&o acredito!
Dra. Dani€lla, se eu montar uma "caravana-raras' para a gente fazer umavisita, vocé nos recebe 14?

A SRA.DANIELLA NEVES- Vai ser um prazer.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Vocé faz um lanchinho
paraagente? (Risos.)

A SRA. DANIELLA NEVES- Vai ser um prazer receber atodos, com certeza.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Eu acho extremamente
interessantes essas rodas de conversa - €las sdo extremamente i nteressantes.

O instituto € responsavel por quantos por cento de todo o Estado de S&o Paulo?
A SRA. DANIELLA NEVES - Por 68% do Estado de S&o Paulo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Por 68% do teste do
pezinho no estado de... Olha, gente, so acapital tem 12 milhdes de habitantes. Eu ndo sei quantos habitantes tem o estado
inteiro, mas imagine o trabalho desse instituto.

E foi numaida, Rosely, ao instituto, com a Mara Gabrilli, a nossa querida Mara, que deve estar nos acompanhando... E
€eu estou muito triste porque ontem eu li uma noticia muito preocupante: que Mara ndo quer mais ser Senadora; quer ser
Deputada Estadual . Imagine a gente no Parlamento sem Mara, gente, imagine. Deixe-me sO dizer uma coisa para Vocés:
eu e Marafomos ao instituto em 2023. E, numaroda de conversa- fomos conhecer tudo -, 0 que a Daniella e a equipe nos
disseram? Que, quando se faz o teste do pezinho, se recolhe na maternidade e manda para o instituto la do interior, 0.k.?
Quando ha uma davida no teste, ai eles mandam uma carta paraafamiliair ao instituto. Ai recebe a resposta da familia:
ndo tem o dinheiro parair acapital. Ai elesfazem contato com aprefeitura. Ai aprefeiturafala "Mas essafamiliando esta
no TFD (Tratamento Forade Domicilio)". E claro que ndo estd, porque aindando é tratamento; € uma confirmago do teste
do pezinho. Ai a prefeitura ndo ajuda, a familia ndo vem, o instituto ndo pode fazer a confirmag&o, e ai nds entramos em
desespero. Saimos de ldeu e Mara - olha, umaroda de conversa, gente -, e Maraprotocolou o projeto delei em que, nesses
casos, paraconfirmagéo do teste do pezinho, em qualquer lugar do Brasil, 0 Governo tera que bancar a passagem - mesmo
que ndo sejatratamento; sO paraconfirmar - damée, do acompanhante damae, a passagem e aalimentagdo. A Maraentrou
com o projeto, eu fui Relatora, corremos agui, corremos ali, passou no Senado essa semana, numa roda de conversa.

Entdo vocés estéo entendendo que uma audiéncia como esta, uma roda de conversa como esta pode trazer propostas
legidlativas, medidas de politicas publicas que podem mudar a vida de milhares de pessoas.

Ent&o, Daniella, daquele nosso dialajaesta surgindo - inclusive a gente ja estd buscando quem vai ser Relator na Camara
- umalei, em umavisita, maisumalei entregue para o pais.
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Parabéns, Instituto J6 Clemente!

E vamos montar uma caravana para agenteir |4, passar um dia?

A SRA. DANIELLA NEVES - Estamos aguardando vocés.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Uma caravana para a
gente ver 0 que estdo fazendo de extraordinario 1a no Estado de S&o Paulo.

Af, se Taubaté, sabe, nos convidar para 0 almogo, ai a gente desce |a para o hospital dosraros. (Risos.)

Obrigada. Obrigada, Doutora. D4 um abrago em todos vocés.
A SRA. DANIELLA NEVES - Pode deixar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Nés agora vamos
desfazer estamesa - eu peco as minhas convidadas que voltem paraabancada, ndo vao embora, se puderem ficar, por favor
- e vamos montar a segundamesa. Inclusive, nasegunda mesa, aprimeiraquevai falar vai precisar fazer afaladelae sair.
Ent&o, quero chamar para compor a segunda mesa a Doutora Médica Marina Alves Noronha, especialista em doengas
raras, Dra. Honoris naFlérida, nos Estados Unidos, mé&e de paciente raro e militante dos pacientes que fazem uso de home
care. Doutora, senta aqui do meu lado, € uma aegriarecebé-la, seja bem-vinda.

O SR. LAUDA SANTOS (Paraexpor.) - Senadora, rapidinho, com relacéo as perguntas que nds recebemos...
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Narodada posterior.
O SR. LAUDA SANTOS - Ah, napréxima? O.k.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Cadé as palmas paraa
minha médicalinda, gente? (Fora do microfone.) (Palmas.)

Convido paracompor amesa uma paciente, a L uiza Habib, paciente com doengarara, aindaem investigagéo diagndstica,
mostra nas redes sociais dicas e ideias de como ter uma vida com mais autonomia e independéncia.

Por favor, Luiza. Luiza, consegue vir aqui? (Palmas.)

Que lindal

Convido para compor a mesa a Diretora Clinica do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar, o mais lindo,
extraordinério, incrivel hospital do mundo, Dra. Elisa de Carvalho. Por favor, Dra. Elisa, venha compor a mesa com a
gente. (Palmas.)

O Hospital da Crianca é parceiro desta Comissao.

E anossamesatambém vai ser composta- sd que elapreferiu ficar delaque vai ser mais confortavel - pelaAnnaCarolina
Ferreirada Rocha, servidora publicafederal, palestrante, pesquisadora com cinco artigos internacionais publicados sobre
sua doenca rara, epidermdlise bolhosa, integrante do Comité de Etica em Pesquisa, fundadora do Ativismo EB (coletivo
de pessoas adultas com EB) e étivista das pessoas com deficiéncia e doencas raras, também artista, escritora, cantora,
compositora, modelo - inclusive, eu jafui a desfile com a Carolina desfilando - e terapeuta integrativa.

Dra. Carolina, obrigada por estar conosco. Ela estéd sempre conosco agqui no Senado. A primeirafala, elavai fazer dela,
elavai ter uma apresentacdo, ela vai recitar uma poesia e nés vamos ter esse momento especial na nossa Comissao. E
depois que a Carolina Rocha, cantora e poetisa, que vive com epidermdlise bolhosa, doenca rara, que ndo a impediu de
expressar sua arte, suavoz, depois da participacdo dela, elavai precisar sair, porque, 6, servidora federal tem que correr,
sendo a gente ndo tem salério no final do més.

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA (Fora do microfone.) - Tenho reunido 1h datarde.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - E reuni&o! Essaéavida
dela, o que mostra que ela ndo tem limites, ela desafia todos os obstaculos, todos os dias. Anna Carolina, vocé tem sua
palavra.

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA (Para expor.) - Bom dia a todos. Muito obrigada, Senadora,
pela oportunidade. Eu vou recitar um poema meu e depois eu queria pedir uns dois minutinhos so para eu poder fazer
uma falarapidinho.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - O.k.

18/35



Reunido de: 09/03/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA - Bem, entdo, 0 poema que eu trouxe agui hoje para vocés se
chama Resisténcia Rara.

Sou rara, sou forte, sou diferente

Enfrento a tormenta de modo valente

Pois se a pele se rompe ao menor movimento
Meu espirito é rocha, blindado por dentro

Carrego no corpo um mapa sensivel

Vivo ainconstancia de um destino imprevisivel
Minha pele é papedl, é pétala, é ferida constante
Uma armadura viva que se transforma em diamante

Ser raro ndo é siléncio, é um grito contido

E choro em meio ao dia dolorido

E saber que meu corpo me limita o acesso

Mas néo define quem sou ou 0 caminho que sigo

Viver € uma eterna construcao invisivel
Erguendo castelos, fugindo a norma

O que metorna Unica é a forma

Como o sol escolhe brilhar nas minhas cicatrizes

Dizem que sou borbol eta pela fragilidade do meu corpo
Mas nao se esquecam da forga que voar requer

Pois cada ferida que nasce na alma

E um degrau de coragem para quem sabe 0 que quer

N&o nos vejam apenas como um ndmero na estatistica
Nem como a fragilidade que a visdo alcanca

Ser raro é uma experiéncia quase mistica

E ser a prova viva de uma estranha esperanca
Vimdizer que o raro ndo pode ser invisivel

Pois a minha existéncia € um ato politico

A dor é 0 que me conduz a exigir o que éjusto

O que édigno, o que é possivel

Espero o cuidado que o governo ainda me deve

O curativo que deixa a vida mais leve

O conhecimento que liberta da dor que nos aprisiona
Pois a alma que sente é a mesma que questiona

N&o me olhe com pena, me veja por inteiro

Ouca com atencdo este clamor verdadeiro

Poisraro é o brilho que nasce da dor

Raro é ser vida lapidada com amor. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangad REPUBLICANOS - DF) - Uau! Doutora, asenhora
sempre nos emaociona.
Doutora, a senhora pode continuar a suafaa.

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA - Obrigada.
Eu s6 queriatrazer um histérico meu aqui, importante, j& que a gente esta aqui falando sobre doencgas raras...
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Anna Carolina, antes de
voceé continuar, deixe-me fazer uma audiodescricdo, que a gente ndo fez.

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA - Sim, é verdade.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - A nossa mesa esté4
compostapor trés mulheres, trés mulhereslindas, estdo todas com roupaclara; 0 nosso plenario estacom todas as bancadas
ocupadas; e a Carolina, que acabou de falar, esta com uma camisa preta. Para as pessoas de baixa visdo, para as pessoas
cegas que estdo nos acompanhando eu quero dizer que a Carolina ndo tem maos, os bragos delas, inclusive, s8o muito
fininhos, ela também néo tem um pé, por conta da doenca, e ela estd em uma cadeira de rodas.

Entdo, quando eu falel dalimitacso, talvez as pessoas de baixa visdo ndo entenderam o que eu quis dizer.
Af, antes de vocé terminar, eu queria deixar esta mesa um pouquinho mista.

Eu queriafazer um convite especial paravir se sentar a mesa comigo, porque ele é alguém que esta todo dia lutando por
nés agqui hos corredores - todo dia. Ele tem baixa visdo. Eu queria que ele sentasse para deixar esta mesa aqui linda, que
viesse compor a mesa com a gente o César Magalh&es, que tem sustentado toda a nossa luta. (Palmas.)

Quando vocés ndo estdo nos corredores, € ele que esta. Inclusive, BPC foi salvo, no ano passado, porque ele estava... eu,
ele e Luciana, sO nostrés, no Plendrio, gritando, sozinhos.

César, sggabem-vindo. Vem compor estamesa, vem deixar nossamesa mais bonitaagqui, César. Deixe-me dar um abrago
nele, Carolina, que eu te devolvo a palavra. (Pausa.)

Carolina, por favor.

A SRA.ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA - Vou sb fazer umacorregdo, Senadora: naverdade, nds pessoas
com epidermdlise bolhosatemos umaforma de atrofia nos dedos. Ent&o, os nossos dedos séo encapsul ados. 1sso se chama
pseudosindactilia, que a gente chama, no popular, de méo de luva de boxe. Entéo, na verdade, a méo esta aqui, os dedos
estéo aqui; eles so estéo fechados como se eu fosse dar um soco em alguém.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancasd REPUBLICANOS - DF) - Temos alguns paravocé
dar soco aqui. (Risos.)

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA - Com certezal

Bem, eu queria sO trazer um clamor, porque a epidermdlise bolhosa € uma doenga sistémica. Ela ndo é, como muitas
doengas raras, em que, as vezes, vocé precisa tomar uma medicacdo ou algumas medicagdes, mas é uma quantidade
pequena de medi cacBes e sdo medicacbes de alto custo.

O que acontece no caso da epidermdlise bolhosa? E uma doenca sistémica, em que a gente tem feridas constantes no nosso
corpo. Entdo, a gente precisa de todo um suporte de curativos paratratar essas lesdes nas suas diversas fases. N&o adianta
ter s6 um modelo de curativo; a gente precisa de diversos insumos para a gente limpar essas feridas, poder combater
as infeccBes e tudo isso. Muitas vezes, a gente também precisa de medicacdes. medicacbes para a dor, medicactes
para anemia, para uma série de outras complicagcdes que a gente tem, como anemia, Como osteoporose precoce, varias
deficiéncias de vitaminas e minerais, de que muitas vezes a gente precisa.

Ent&o, acaba que é uma doenca que demanda uma quantidade grande de produtos, de insumos gque a gente necessita,
e quando a gente soma tudo isso, se torna um tratamento de alto custo. Muitas vezes, a gente tem dificuldade nessa
compreensdo por causa disso, porque ndo € um medicamento de alto custo, mas € um conjunto de medicamentos de ato
custo.

Eu cansada de brigar, de implorar a Secretaria de Salide do Distrito Federal para nos fornecer um tratamento adequado,
em 2022, tomei ainiciativade entrar com umaagdo judicial. L4, muitos anos atrés, j4tinha entrado com outra agéo, que,
enfim, j4 estava encerrada, mas entrel com uma agdo, que completou agora ano, em 7 de margo de 2023. Ent8o, tem trés
anos que eu entrei com uma agao; até hoje a gente ndo tem uma defini¢do definitiva para o fornecimento desse tratamento.

Vou trazer aqui rapidinho. Em 2023, primeiro teve uma liberagdo de um valor que foi insuficiente para um més de
tratamento; depois a gente teve mais duas liberagdes na Justica, uma no segundo semestre de 2023 e uma no primeiro
semestre de 2024, que mal davam para cobrir dois meses de tratamento; em 2025 ndo teve nenhuma liberagcdo de verba
para compra disso, para compra desses insumos, e eu, gracas a Deus, tenho condi¢do, mas eu pago caro para advogado,
para poder cuidar dessa minha agdo e, em trés anos, eu praticamente ndo vi retorno. Agora pensa as familias que ndo tém
nem dinheiro para pagar um advogado.

20/35



Reunido de: 09/03/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Entdo, eu venho sO trazer esse apelo de como a gente consegue resolver isso, de como a gente consegue lidar com essa
morosidade da Justica, porque o correto seria ndo precisar entrar com a agdo; seria 0 Ministério da Salde, em parceria
com a Secretaria de Salde, daqui, do DF, no meu caso, fazer o fornecimento. E, mesmo entrando na Justi¢a, com trés
anos, eu ndo tenho uma decisdo. E as familias que ndo tém dinheiro para pagar advogado?

Entdo, queria so trazer essa reflexdo aqui para esta Casa, para a gente pensar em estratégias, porque ndo adianta a gente
ter ai toda a legislagdo de doengas raras que nos ampara e o tratamento ndo acontecer na préatica. E nos pessoas adultas
continuamos tentando ser produtivas, mas muitas vezes deixamos de ser produtivas, porque ndo temos um tratamento
adequado.

Entdo, € s0 isso que eu queriatrazer.
Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Obrigada.

E asenhoratraz um outro aspecto: asenhoraestano centro do Brasil; o melhor sistemajudicial do Brasil € 0 nosso. Agora,
imagine uma mée no interior do Amazonas, que ndo tem um juiz...

A SRA. ANNA CAROLINA FERREIRA DA ROCHA - Exato.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANOS - DF) - ... a menos de 500km
dela por perto. Que pais é este?

Carolina, obrigada por sua participacéo. Eu vou ai te dar um abraco.

Enguanto eu dou um abraco, a Dra. Marina véa se preparando, que javou anunci&la, Dra. Marina. (Pausa.) (Palmas.)

Antesdepassar apalavraaMarina, euregistro apresencade MariaJosé Silveira, Presidentedo I nstituto Vidas Raras; Laura
Vieira, do Acessibilizei; Rosana Cipriano, Coordenadora da Comissao PCD da Camara dos Deputados; Nathalia Olivs,
Presidente da Amapi, Associacdo de Maes Atipicas do Paranod; Marla Teresa | glesias, Presidente da Abahe (Associacéo
Brasileira de Ataxias Hereditérias e Adquiridas); Gustavo Aires, Presidente do Instituto Odilon Aires e Administrador
do Cruzeiro; Irani Maria Moreira, Instituto Apemigos; Ricardo Oliveira, Diretor de Politicas Publicas da Biogen Brasil;
Vanderlel Frare, Diretor do Hospital da Crianca - acho que falei certo o nome...

A SRA. ELISA DE CARVALHO (Forado microfone.) - Vanderli Frare.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Vanderli Frare. Ai,
Doutora, me desculpe! E minha amigal

... Diretora do Hospital da Crianca de Brasilia; Andréa Monteiro, Diretora da Associacdo Brasileira da Sindrome Pitt
Hopkins Brasil; Lidianne Bezerra Martins, Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett; Camila Louise de Carvalho,
Presidente da Associacéo Raro Efeito - olhem que nome bonito: "Raro Efeito" -; Vanessa de Medeiros, Advogada da
Salide e Doencas Raras; L ucianaMedina- como sempre-, Presidente da Associagéo I nclusiva- elae meu futuro Deputado
Federal, que est4 ali, ndo €, Bernardo? -; Francisco Nunes, Presidente da Associagdo Movimento Liberta Brasil; Ellen
Dias e AnaMaria de Souza, Casa de Salide Nossa Senhora dos Raros.

Vamosagorater aaegriadeouvir aDra. MarinaAlves Noronha, M édica Especialistaem Doengas Raras, Doutorahonoris
na Flérida, Estados Unidos, mée de paciente raro e militante dos pacientes que fazem uso do home care.
Quero muito te ouvir sobre home care, Doutora.

A senhoratem seu tempo.

A SRA.MARINA ALVESNORONHA (Paraexpor.) - Senadora, agradego profundamente a oportunidade de estar aqui.

Hoje eu falo como médica, mas também como mée de um paciente raro. Eu falo que todas as méaes se tornam especialistas
e médicas dos seus filhos como pacientes raros. Entéo, além de representar a parte médica hoje, eu acredito que falo mais
em relacdo as maes, maes que representam seus filhos, que deixam seus trabalhos, que estéo ai a frente para cuidar dos
Seus entes queridos.

Quando a gente fala de doencas raras, muitas vezes as pessoas pensam automaticamente na parte genética, pensam
primeiramente na parte genética, diagndstico completo, tratamentos caros. Mas, antes de tudo, nds estamos falando de
vidas, estamos falando de familias e principalmente estamos falando de maes, porque, na maioria das vezes, sdo maes
gue reorganizam completamente sua vida para cuidar.
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E eu gostaria de comegar falando de algo que quase nunca aparece nos debates, que é ador, ador que a gente sente como
mée, a dor de viver uma realidade que a sociedade ainda ndo consegue enxergar. Muitas vezes as pessoas olham para
nos com admiracdo. Quantas vezes eu, por ser uma pessoa mais publica no Instagram... Eu sou uma pessoa que pratica
atividade fisica, estou sempre ativa com o meu filho, estou em todos os tempos, o tempo todo, e h& 0 peso que a gente
carrega de ser guerreira: "Como vocé consegue?’. Eu ndo queria ter esse titulo, sabe, Damares? Eu, de verdade, queria
ser invisivel, eu queria poder passear com 0 meu filho e ser invisivel; que ele corresse, que ele pudesse andar e que a
gente ndo fosse visto. Eu queria poder ir para o ParkShopping, para o Kinoplex, que é o cinema de 14, sem eu ter que
acionar um e-mail ou eu ter que acionar a equipe para que um elevador tivesse acessibilidade. Porque o meu filho escolhe
ir parald, ele escolheir paraaguel e shopping e, quando agente entradentro de um elevador, acadeirade rodas precisa ser
desmontada para que o paciente entre dentro do elevador. Imagina um paciente obeso também, se a gente for aglomerar
todas as deficiéncias.

Entdo é muito complexo, sabe? Existe ali umavidainteira para se reorganizar em fungéo do cuidado. Existe o abandono
dacarreira. Eu por muitos anos deixei o meu trabalho, deixei aminhavida paraestar em fungéo do André, e nadavai fazer
€u conseguir conquistar esses longos anos sem trabalhar. Obviamente isso trouxe uma qualidade de vida viavel para o
meu filho. Existe também o abandono dos sonhos, existe 0 abandono de umarotina que antes pareciasimples, g, as vezes,
0 gue essas maes mais desgjam é algo muito simples, € o ser invisivel, como eu mencionei.

Eu mesmapensei vérias vezes que queriapoder ser essa pessoainvisivel, mas muitas vezes, como eu disse, agente precisa
estar... Alguém comentou aqui que amaerara € chata, elaé briguenta, e eu tenho essafamatambém, eu tenho essafamade
ser chata, briguenta, porque em todos 0s locais em que eu passo eu ja chego armada, porgque eu ja chego com a expectativa
de que eu ndo vou ser bem recebida com o André, de que a gente vai passar por obstaculos; e, infelizmente, se a gente
ndo se opde ali no momento, as coisas Ndo vao acontecer, ndo vao fluir, vocé ndo consegue passar por esses obstacul os.
As vezes, a gente percebe que o mundo foi construido sem lembrar que os raros existem, que nds méaes existimos e que
ndo sO os raros, mas a deficiéncia existe. E nés estamos, aqui no Brasil, muito longe de a cancar pelo menos uma calgada
de acessibilidade. E muito complexo.

Um dia desses, alguém escreveu nas minhas redes sociais 0 seguinte... Eu postei uma rotina da manh&, como eu preparo
meu filho para a escola... E € muito importante a gente falar sobre essa acessibilidade também nas escolas, porque eu
acordo meu filho todos os dias as 6h da manhg, para estar na escola as 7h da manh, e todos os dias € uma surpresa. Eu
ndo sei se 0 André vai conseguir ir para a escola, porque ele pode néo estar bem. E eu ouvi da escola o seguinte: "Se ele
ndo vier aescola, elevai ter falta'. Entdo, assim, a escola recebeu 0 meu filho superbem, mas falaram assim: "Se ele néo
vier aescola, elevai ter falta'. Entdo, ele vai faltar maisdo queir, porque essa é arotinado André.

E, nesse video que eu fiz, eu coloquei toda a conduta que eu fago - aspiré-lo, vesti-lo. E alguém postou na minha rede
social, dizendo assim: "Mas por que vocé sofre tanto? Delegue funcdes'. Como se fosse simples delegar fungdes, né?
Como se fosse simples. Como se fosse simples a gente entregar o filho da gente para uma tecnologia, para alguém. E
delegar, gente, ndo é sO passar umatarefa. Delegar, nesse contexto, significa confiar avidado filho a outra pessoa. E isso
nunca é simples para uma mae, principa mente quando o cuidado envolve ventilagcdo mecanica, uma gastrostomia, uma
fala baixa e arrastada, cujo som ndo consegue sair por causa de uma ventilacdo. E isso, sabe, mexe muito com 0 nosso
contexto familiar, principalmente de home care, porque o home care permite que o paciente esteja em casa. 1sso é muito
confortavel, até um certo ponto, porque permite, de certaforma, que a crianca esteja mais aglomerada com a sua familia,
esteja presente; permite que afamiliatenhamais dignidade, mas quem vive essarealidade sabe que traz desafios. Existem
grandes rotinas profissionais, existe instabilidade de equipe. 1sso, eu acredito que a maioria das maes... E o que mais
incomoda, é 0 que mais nos desgasta, € o que mais nosfaz estar nessabusca constante deter umaconstanciadentro de casa.

Ent&o, esses paci entes de altacompl exidade, cadaum tem asuaindividualidade. Quando agente entracom osprofissionais
para atender os nossos filhos dentro de casa, Damares, a gente espera que a pessoa esteja pelo menos capacitada, pelo
menos tenhalido sobre o prontuario dos nossos filhos. E ndo é essa a realidade que acontece. N6s estamos falando, gente,
sobre um problema gravissimo gque vem acontecendo em nossas residéncias. Eu ndo estou desmerecendo a equipe de
profissionais que atendem nossos filhos. Eu estou dizendo de um sistema que estd extremamente falho e esguecido. As
equipes de home care ndo preparam os profissionais que vém as nossas casas. Sdo profissionais desqualificados. Eu ja
cheguei areceber profissionais que disseram que eram enfermeiras, e nunca foram enfermeiras. Eu tenho um video, que
eu gravei, e eladisse paramim o seguinte: "Eu ndo sou enfermeira, eu fiz um 'gato™ - foi a palavra que elausou no video.
"Eu fiz um 'gato’." "Por que vocé fez um gato para atender meu filho?'. "N&o, porque eu preciso trabalhar." Onde esta
o Coren? Por que ndo houve fiscalizaco? Eu j& tive pessoas que chegaram & minha casa e ndo sabiam o que era um
oximetro. Como eu vou deixar o meu filho? Como eu vou delegar fungdes? O que eu espero é poder descansar para no
outro dia eu continuar seguindo aminhavida.

22/35



Reunido de: 09/03/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Umafrase que eu sempre ouco hoje... Porque ndo existem leis... Chegou o horério de ir embora, atécnica de enfermagem
fala: "Estou indo embora, vou deixar o seu filho aos seus cuidados'. Cabe amim um peso muito maior por eu ser médica.
Eu ndo tenho que carregar esse peso, eu sou mae como qualquer outra mée. E mesmo que eu ndo fosse médica, esse peso
cal do mesmo jeito, ndo &, Lidiane? No &, outras mées que estdo ai? Elas vao embora, elas abandonam o plantéo. 1sso
me doi, sabe, Damares? Eu estou exausta. Eu estou exausta de viver isso. Eu estou chorando pelas mées. Eu choro por
todas as mées, porque a gente ndo consegue, a gente ndo aguenta mais viver essa falta de cuidado que a gente esta tendo
nas nossas casas. Eu ndo sei se amanha eu vou trabalhar. Eu ndo sei se eu consigo, porque eu ndo sei quem val estar na
minha casa amanhé.

Nao existem leis que obriguem os home carers; que permitam que esses profissionais que vao até nossaresidénciatenham
compromisso com os nossos filhos. Ent&o, eu ndo tenho como delegar fungdes; eu tenho que ser a funcéo, eu tenho que
estar 13, sabe? Entdo, a gente precisa implementar leis para que esses profissionais, sim, sgjam remunerados com boa
qualidade, que sejam treinados e que sejam capacitados. A gente sofre muito isso dentro de casa.

Hoje chegou-se a um ponto em que eu falo: "Olha, vocé ndo quer ir trabalhar? Pode deixar. Eu cuido do meu filho". Eu
fico sem trabalhar, eu tento reorganizar meus plantfes... Eu ja ouvi até frases do tipo: "Olha, eu quero paciente que é sO
acamado. O seufilho vai paraaescola. Entdo, me datrabalho ter queir paraaescola’. E muito triste vocé ouvir isso, sabe?

E, quando a gente aprofunda mais ainda, quando nossosfilhos vao paraaescola... Com muitadificuldade eu consigo leva
lo. Meu filho fala muito baixo. A escola ndo tem tecnologia assistiva. Eu ndo consigo até hoje comprar um equipamento
para que meu filho possa falar. Hoje existem varios equipamentos de tecnol ogia assistiva que permitem gue as criangas
consigam falar. O meu filho tem o cognitivo todo preservado. Ele fala com muita dificuldade. As vezes, ele repete dez
vezes amesmafrase, ai fala: "Ah, cansei. Eu ndo quero falar mais. Eu cansel”.

Eu tenho um paciente com AME, uma crianga de 13 anos, o Davi. Ele é um menino lindo. Ele tem tudo parafalar, s6 que
ele ndo consegue se expressar. Onde estd a inclusdo nas escolas para que se leve educagdo para essa crianga dentro de
casa? Ele é umacrianca... Eu digo que ele € uma mente sa presa num corpo. Ele olha paravocé e fala: "Eu tenho sede de
falar. Eu tenho sede de viver". E a gente ndo consegue levar isso para as familias, sabe?

0O.k. Quem consegue pagar, étimo: vai ter que trazer gente de S&o Paul o, porgque nés ndo temos profissionais capacitados
aqui em Brasilia. Vocé vai ter que desembolsar uma boa grana. E ai vocé fica assim, Damares: bom, eu compro uma
cadeira de rodas ou espero ganhar uma cadeira de rodas do GDF; eu compro uma tecnologia assistiva; eu pago um extra
para atécnica de enfermagem, porque, se eu ndo pagar extra, amanha eles estdo em outro plant&o... Esse é um problema
serio que agente vive, porque as técnicas de enfermagem sdo pessimamente remuneradas, e hoje elas criaram um vinculo
gue € o seguinte: se eu fago cobertura...

O que significa cobertura? Eu tenho uma rotina dentro de casa, eu tenho os técnicos de enfermagem. A minhatécnicafixa
falta, dai elestrazem uma técnica para cobrir aguela técnica que ndo foi. SO que atécnica que vai cobrir o plantdo recebe
mais do que atécnicafixa. Entdo, concorda comigo que atécnicafixanéo quer ser fixa? Porque, se ela cobre o plantdo...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggdREPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
Imaginal

A SRA. MARINA ALVES NORONHA - Exato. Se ela cobre o plantdo... Ela vai querer fazer o qué? "Eu vou cobrir
sempre os meus plantdes, porque vou ganhar R$70, R$80 amais' - e R$70, R$80 sdo muita coisa; para o mundo que nés
estamos vivendo hoje, isso é muita coisa.

Entdo, agente ndo tem como segurar essa equipe. Ou vocé paga extra, ou sgja, tirado seu bolso, ou vocé vai ficar amercé
o tempo todo desse trio. Porque funciona da seguinte forma: € umacadeia. Vocé paga o seu plano de salide, que, por sinal,
€ carissimo; vocé deixa de comer para pagar o seu plano de salde. Os planos de salde subiram horrores, sem contar na
pandemia, que nés fomos ameagados de perder o home care.

Quem foi ameagado de perder o home care? (Pausa.)

Eu fui ameacada de perder o home care. O meu filho na pandemia continuou com a condicéo dele, ele ndo melhorou.
A gente paga o plano de salide, em seguida, o plano de salide repassa 0 pagamento da técnica para o0 home care; e em
seguida passa paraumaterceiraoperadora, que € acooperativa. Quando chegaatécnica, elando recebeu nada. Por que nos
temos que fazer cadeia? Por que atécnica ndo pode receber diretamente do plano de salide? E néo existem leis. NOs
precisamos criar |eis para que 0 nosso sofrimento, 0 nosso cuidado com 0s Nossos entes queridos seja bem mais tranquil o,
para gque a gente possa dormir, para que a gente possa descansar. 1sso porque a nossa fun¢do em casa é dar carinho e
cuidado para os nossos filhos. Tem momentos em que eu ndo sei mais a minhafungdo dentro de casa: eu ndo sei se eu sou
técnica, se eu sou terapeuta, se eu sou médica, se eu sou mée... Acho que mée fica mais distante, porque eu tenho tantas
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fungdes parafazer que, quando chega o momento de eu ser mée, eu ja estou t&o cansada que eu jaquero dormir. Entéo, nos
precisamos olhar, nés precisamos do apoio de politicas plblicas para que... 1sso é grave, gente! O que eu estou dizendo
paravoceés é grave! Nos estamos sofrendo muito! Nés, familias, estamos sofrendo muito, Damares! Estamos deprimidos,
estamos doentes. E se a gente esta doente, a gente ndo consegue cuidar dos nossos filhos com toda a dignidade que eles
merecem. Nés temos muito para conversar, 0 nosso tempo aqui € curto; mas a gente tem que falar sobre a judicializacso,
porque muitas vezes as familias entram em judicializacdo. 1sso ndo € o que nos queremos.

Na medicina, a gente fala que coragdo € musculo. Os nossos filhos... O tempo que perdem € vida. A gente precisa que
politicas publicas sejam implementadas no home care.

Obrigada, Damares. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliange/REPUBLICANOS - DF) - Uau! Dra. Marina, eu
diriaque asuafalanostirou o folego.

Eu tenho aqui as nossas médicas do Hospital da Crianca e outras médicas. Eu fui visitar umacriangano Hospital de Santa
Maria. Por um acaso, eu estava fazendo uma inspecdo e encontrel uma méezinha que estava no hospital ha nove meses
com um bebé, e elaja estava sete meses a mais aguardando o home care.

O marido jando vinhamaisvisité-la- nem aela, nem ao bebé. O marido j& estava olhando paravizinha. O outro filhinho
dela, com seis anos, em casa, estava aos cuidados dos vizinhos, e ela esperando o0 home care, porque elapodiajaestar em
casa hé sete meses. Ela erado entorno, e a cidade do entorno n&o tinha. Eu sai de la e disse: "Vou ser lutadora pelo home
care. Eu vou movimentar o Senado. Maes ndo podem ficar presas no hospital se elas tém direito ao home".

Afi asenhoravem aqui me dizer agora que nesse movimento de home, que depois que vocés conseguem - que vocés lutam,
gue conseguem o home -, os profissionais que estdo sendo enviados ndo tém compromisso e ndo tem qualificagdo? Para
tudo! A gente podia encerrar a audiéncia pablica agui e dizer: "Esta tudo errado!". E eu ouvi uma dendincia que chegou
ao meu gabinete sobre cuidadores de home que sdo estupradores, porque nem atestado de antecedentes criminais algumas
empresas estao pedindo. Ai, a senhoravem aqui dizendo que, além de ndo pedirem atestado, tem gente forjando atestado
de que é profissional da salide paraficar no home. Eu acho que a gente abre um outro nivel de debate aqui nesta Comissdo
hoje de que: paratudo, vamos rever. A senhora acabou me assustando.

Gente, quem esta falando € uma mée médica, que consegue identificar no técnico os erros. Imagine aquela mée que sai
de manha, que ndo tem conhecimento médico, que vai trabahar, volta e ndo sabe 0 que aconteceu durante o diacom o
profissional do home e que ndo tem nem camera - as vezes, nem dinheiro para colocar uma camera - paraficar de longe
olhando.

A senhoratraz umafala desesperada, desafiadora, mas que ndo pode ser ignorada a partir de agora por esta Comissao.
Obrigada, Dra. Marina. Eu confesso para a senhora que estou incomodada - muito incomodada - com a suafaa

Na sequéncia, vamos ouvir Luiza Habib, paciente com doenca rara ainda em investigag@o - € isso, Luiza? Explicaisso
paranos -, mas que mostra, nas redes sociais, dicas e ideias de como ter uma vida com mais autonomia e independéncia.

Olha, vocé é muito linda, viu, Luiza? Muito bem-vinda a nossa Comissao. V océ tem o seu tempo.

A SRA. LUIZA HABIB (Paraexpor.) - Bom diaatodos.

Eu quero comecar agradecendo o convite, pela importancia de estar nesse espaco. Eu estou aqui hoje como paciente,
mas também sou profissional da salde, sou farmacéutica. Sou uma mulher com deficiéncia e alguém que vive na pele os
impactos da demora do diagnostico, dafalta de acessibilidade e dafragilidade das politicas publicas. N&o € s umahonra,
mas também uma grande responsabilidade pel as pessoas que eu represento aqui.

Quando a gente fala de doengas raras, muitas vezes ainda pensamos em algo distante, excepcional, quase que improvavel,
mas ha praticaisso ndo é verdade. Somadas, as doencgas raras afetam mais de 13 milhdes de brasileiros. Além disso, hoje
j& se reconhece que existem cercade 7 mil doengas raras catalogadas, e mais de 70% delas tém origem genética, ou sgja,
estamos falando de um tema que ndo é distante; estamos falando de salide publica.

O Brasil jatem, desde 2014, uma Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no SUS. Essa
politica prevé cuidado integral, diagnostico, tratamento, reabilitaco e acompanhamento multiprofissional. No papel, isso
€ muito importante, mas a pergunta é; quanto dessas politicas chegam de fato na vida real das pessoas e das familias?
Porque averdade é que, para muitos de nés, o caminho continua sendo marcado por demora, exaustao e descrédito, ainda
mais quando adoencarara aparece na adol escéncia ou nafase adulta, que € 0 meu caso, pois quase 100% dos profissionais
especializados s atendem até ainfancia.
Essa é uma grande dificuldade minha: toda vez que eu vou procurar um profissional especializado em doengas raras, em
doenca neuromuscular, eu ndo acho. Todos atendem criangas até 12 anos. Eu descobri minha doengca com 13. Sempre
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tive que convencer os profissionais a quererem me tratar. Profissionais de educacgao fisica, profissionais de fisioterapia,
nutricionistas... Esta semana, inclusive, eu fui procurar uma nutricionista especializada - ndo existe - que atende adultos
e convenci uma nutricionistaincrivel, que é especialista em doengas neuromusculares, a me tratar, porgque por acaso €la
me tratou quando eu tinha 13 anos, e ela esta me acompanhando agora. Mas quantas pessoas nao tém possibilidade?
A gente fica esquecido, porque ninguém nem acredita que a gente vai sobreviver até a fase adulta, né? Ou que a doenca
rara pode aparecer na fase adulta ou ha adolescéncia, como foi 0 meu caso.

Eu trago aqui a minha vivéncia como paciente. Faz 16 anos que meus sintomas comegaram, e, quando fomos ao Hospital
Sarah para descobrir o que eu tinha, foi-me informado que ndo tinham o que fazer comigo, que era para eu voltar para
casa e esperar.

Isso ndo aconteceu s6 no Hospital Sarah, quando eu tinha 13 anos, dos 13 aos 18. Isso aconteceu semana passada, iSso
aconteceu més passado, quando eu fui em outras consultas, e falaram que ndo tinham o que fazer comigo, que era para
€U esperar meus sintomas piorarem, porque, até entdo, eu ndo tinha nada aparentemente tratavel, porque ndo sabem o que
eu tenho. E, se ndo sabem o que eu tenho, ndo sabem paraondeir.

Faz 16 anos que eu passo por médicos no Brasil inteiro e ainda estou no escuro, sem informagdes claras e sem saber para
ondeir. S80 anos peregrinando entre consultas, exames, hipéteses erradas, diagndsticos - como é que sefala? -, promessas
mentirosas e respostas incompletas. Tratamentos milagrosos também, j& passei por esses.

Nesse percurso, o sofrimento ndo é sb fisico. E emocional, social e financeiro. E ser desacreditada, é ouvir muitas vezes
gue é psicoldgico.
O tempo é curto, e 0 Nosso corpo esta adoecendo, enquanto o sistema ainda esta muito lento.

Senadora Damares, lento ndo é o seu sobrinho fazendo papel de lobo; lento € o sistema que gasta 0 nosso tempo, que
agente ndo tem.

Eu sel que isso ndo aparece sempre nas estatisticas, mas aparece no nosso diaadia. Aparece quando uma pessoa demora
para conseguir um laudo. Aparece quando o diagnostico ndo fecha. Aparece quando falta o acesso a um especiaista, a
exames, a pesquisa, a reabilitagdo, ainformagdo e a escuta, porque ndo € sO a gente saber que existe uma possibilidade,
€ a gente conseguir chegar até ela.

O dinheiro que agente gasta, que agente ndo tem, ou o dinheiro que a gente acha que tem e que, chegala, ndo tem, porque
€ sempre muito mais do que a gente imagina, faz com que a gente ndo consiga nem um pedago do que a gente precisa.

E eu quero insistir num ponto que é essencial paramim: sem diagndstico rapido, ndo existe cuidado. Se a gente ndo sabe
0 gue a gente tem, ndo sabe nem paraondeir.

Muita gente me pergunta: vocé tomou algum medicamento? O que vocé esta fazendo para desacelerar a sua condicéo?
N&o existe, ndo sei. Eu vou tomar o qué? Eu vou tomar uma aspirina? Vou tomar um remédio que para dor?

Eu, como farmacéutica, sei queisso é uso irracional de medicamento e isso faz muito mais mal do que bem. Ent&o, ndo
faz sentido eu testar um monte de remédio em mim que eu nem sei paraque serve. Vai atingir o qué? Se eu ndo sei quem
€ 0 meu impostor aqui N0 meu corpo.

Ali, sem esse tratamento, sem esse cuidado, ndo existe o qué? Inclusdo. Se eu Ndo sei quem S30 essas Pessoas, a gente vai
fazer acessibilidade para quem? A quem a gente esta incluindo? Como € que a gente vai ter politicas publicas e executar
essas politicas publicas se a gente ndo vé essas pessoas? Onde el as estdo? Quem sdo elas?

Recentemente, o Ministério da Salde anunciou a incorporagéo do sequenciamento completo do exoma no SUS, com a
expectativa de ampliar o diagndstico e reduzir uma espera que, muitas vezes, chegava a cerca de sete anos paraago em
torno de seis meses em casos elegivels.

O exoma é o0 exame que eu espero ha mais de cinco anos, porque a gente vai avangando na pesquisa da minha doenga,
do diagndstico e procurando exames mais especificos. E o0 proximo exame Unico, o préximo exame € o exoma. Nenhum
outro exame genético que eu jafiz ou qualquer outro que dé pararastrear deu alguma resposta ou uma explicagdo para o
gue eu tenho. Ent&o, esse € um exame muito importante. |sso € importante e precisa ser reconhecido.

M as essa medida so terdimpacto se vier acompanhada de capilaridade, acesso territorial, profissionais capacitados. Como
outras pessoas falaram agui, a mesa, também, ndo adianta a gente ter um exame especifico, um exame carissmo desse e
nao ter profissional para aplicar esse exame, para entender esse exame, paraler esse exame.

Eu, como farmacéutica, posso falar que, durante aminhafaculdade, ndo tivetreinamento nenhum paraatender pessoascom
doengas raras, ndo estudei nada sobre pessoas com deficiéncia, ndo aprendi nada sobre acessibilidade; pelo contrério, eu
sofri capacitismo dentro da universidade pablica porque eu ndo andava direito, porgque eu ndo conseguia subir as escadas,
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porque o elevador estava sempre quebrado. Entdo eu chegava atrasada as minhas aulas, ndo conseguia participar de vérios
passeios, varias visitas técnicas, porque eu ndo tinha acesso. N&o consegui acesso ao mercado de trabalho, porque eu
preciso de acessibilidade e as pessoas, como eu tenho uma doenga rara sem diagnostico, ndo sabem o que esperar de mim,
ndo sabem como v&o me tratar no mercado de trabalho, néo me d&o oportunidade.

Também precisamos faar de pesguisa. Em muitos paises, investigar doencas raras, buscar novas possibilidades
diagndsticas e desenvolver tratamentos fazem parte da resposta institucional. Aqui no Brasil, muitas vezes, quem vive
com uma condi¢do rara ainda sente que esté perdido demais apenas por existir. A gente ndo sabe para onde ir, ndo tem
protocol os, ndo tem pessoas para informar 0s nossos direitos.

Eu mesma fago um trabalho de comunicag@o na internet e percebo 0 quanto as pessoas estdo perdidas quando elas
descobrem um diagnéstico, quando elas se veem como uma pessoa com deficiéncia. Elas ndo sabem que tém direito ao
desconto de 80% na passagem do acompanhante parair para qualquer viagem - ndo sO viagens médicas, mas viagens de
turismo, lazer -, porque a gente merece viver. Enquanto a gente esta procurando diagndstico, quando a gente esta vivendo
com uma deficiéncia, uma doenca rara, a gente estd continuando a nossa vida, a gente tem pouco tempo, a gente quer
fazer as coisas que tém que ser feitas, a gente ndo tem que viver sb preso dentro de casa, a gente tem que ter acesso a
educacdo, inclusive, a gente tem que ter acesso a parquinhos acessiveis, a encontrar as pessoas, a fazer amigos, ndo so
amigos sem deficiéncia, que as vezes é 0 Nosso caso, que a gente entra num ambiente sozinho, que a gente se vé como
se fosse 0 Unico com uma doenga rara, mas a gente também tem que conhecer outras pessoas com doenga rara, outras
pessoas com deficiéncia. Isso faz muita diferenca para a nossa autoestima e para entender que ndo somos os Unicos. Tem
outras pessoas |utando com a gente, tem outras pessoas vivendo com condi¢des diferentes e muitas vezes dificels. Entdo
isso faz com que a gente sejamais forte. Falta esse acesso paratambém a gente se conectar e se entender.

E iss0 tudo se conecta perfeitamente com ainclusdo e aacessibilidade, porque ndo basta discutir medicamento e exame. A
pessoa com doencararaprecisaconseguir circular pelacidade, estudar, trabal har, vigjar, se comunicar, acessar 0S Servicos,
n&o sO 0s servicos de salide, mastodos 0s servigos. A gente tem que conseguir manter anossarenda. E téo dificil conseguir
€ manter uma renda, porgue muitas vezes a gente ndo consegue trabalhar, ndo da tempo. Eu mesma fagco 500 milhdes de
exames e médicos e tratamentos durante a minha semana. Que horas eu vou ter para trabalhar ou para sair ou para me
divertir? E muito dificil. Ent3o a gente tem que ter uma garantia de renda para a gente n&o ter que se matar de trabal har
€ conseguir preservar a nossa salde.

E ter um suporte psicossocial hdo so para as pessoas com doengas raras, mas para os familiares, as pessoas que cuidam
da gente. Se a gente estiver sozinho e ndo tiver quem cuida da gente, o que a gente faz? Se ndo tiver uma pessoa parame
gjudar a entrar no carro, tirar minha cadeira, colocar minha cadeira - as vezes, quando eu caio, eu ndo consigo levantar
sozinha, ndo consigo morar sozinha -, 0 que eu fago? Como € que eu fago isso? Tem que cuidar das pessoas que cuidam
demim. A gentetem que ter essa politica de cuidado desenvolvida e que funcione de verdade, porque, além de precisar de
pessoas para cuidar da gente, a gente também quer viver com autonomia. Entdo a gente precisa que as pessoas que estéo
com a gente estejam bem para deixarem a gente viver também, porque as vezes 0s nossos familiares estdo cansados e néo
tém paciéncia em ouvir 0 que a gente quer ou 0 que a gente precisa, as hossas escolhas. Entdo € importante... 1sso tudo
€ uma cadeia, né? Se esta todo mundo cansado, até chegar em nds, que SOMos as pessoas com doencas raras e pacientes,
como € que a gente vai falar do que a gente precisa? A gente sempre esta com medo de deixar o nosso familiar mais
cansado, de deixar o nosso profissiona da salide mais exaurido. Ent&o a gente também ndo da tempo de falar o que a
gente prefere. Muitas vezes eu deixo de explicar o meu jeito favorito de colocar um sabonete no banheiro porque eu sei
gue esta todo mundo t&o cansado ao meu redor que tanto faz também, vou fazer o que for melhor para eles. Entéo, assim,
€ muito importante falar sobre isso porque isso acaba afetando o paciente final.

O cuidado integral ndo pode ser s6 clinico, ele precisaser humano, intersetorial e continuo, porque muitas vezes esquecem
gue somos pessoas. A gente é tratado nos consultérios, nos exames e nos tratamentos como um pedaco de papel de
investigacdo. Mulitas vezes eu ja me senti um rato de laboratério, ainda mais porque eu tenho uma doenca desconhecida.
As pessoas olham paramim com curiosidade, principal mente os profissionais dasalde, tentando entender em cada detalhe
do meu corpo o que tem de errado. Esquecem que eu sou uma pessoa, que eu tenho vontades, que ndo sd a minha doenca
importa, que as vezes eu tenho que escolher entre a minha doenca e a minha vida. 1sso importa.

Eu falo também aqui a partir do lugar de quem transforma vivéncia em mobilizaco. Nas redes sociais, no meu trabalho,
Nos grupos que eu construo, inclusive em espacos de apoio e troca entre as pessoas com deficiéncia, eu vejo todos os
dias 0 quanto ainformagdo, o acolhimento e a representatividade fazem a diferenca. Quando uma pessoa finalmente se
vé em outra, ela entende que ndo esta sozinha. Isto também é politica publica: garantir que ninguém precise enfrentar
esse caminho no escuro.

Por isso, eu quero deixar aqui aguns pedidos muito subjetivos.
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Que o SUS fortalega de forma concreta a linha de cuidado das doencas raras, com diagndstico mais répido e menos
desigualdade regional. Porque eu agui tenho acesso, principalmente porque eu estou em Brasilia, tenho acesso a falar
para vocés. Quantas pessoas ndo conseguem nem saber que existem outras pessoas parecidas com elas. Entéo, assim, a
gente precisa ter mais igualdade no diagnostico, de informago; menos privilégios e mais acesso, mais acesso digno, de
qualidade e gratuito ainformagao.

Que haja investimento continuo em pesquisa, formacdo profissional e incorporagéo responsével as tecnologias. Que o
treinamento acontega dentro das faculdades, que os profissionais da salide saiam de |4 sabendo que quem eles atendem
s80 pessoas, tém familias, tém vidas. N&o, eles ndo fecham sb na doenga, tém vontades, tém gostos. A gente gostade cores
diferentes, a gente gosta de comidas diferentes. E tudo bem, a gente néo precisa ter uma justificativa de um diagndstico
de que a gente tem seletividade alimentar parafalar que a gente gosta mais de banana do que de maga. Somos pessoas,
a gente também tem escolhas. Nem tudo é o diagnostico. As vezes é personalidade e a gente também tem que olhar para
iSS0, que SA0 Pessoas, SOMOS PESSOas Vivas.

E esse treinamento tem que acontecer nos profissionais da salide, porque sdo os primeiros ater contato com as familias.
Quando vocé descobre uma doencarara, 0s seus pais sdo informados pelos profissionais da salide. Se os profissionais da
salide mostram para 0s seus pais que vocé é s uma doenca, seus pais ndo vapo te tratar direito, vao te tratar como uma
doenca. E ai vocé vai ser 0 qué? Vocé vai acreditar que vocé é sd umadoenca, que vocé € s uma falta de acessibilidade,
gue vocé ndo pode ir aos lugares porque vocé ndo merece. E ai a gente comega a acreditar nisso e ndo quer sair de casa
realmente.

Que a acessibilidade e ainclusio sejam tratadas como parte do cuidado e ndo s6 como um tema secundario.

E que as pessoas com doencas raras e suas familias ndo sejam apenas ouvidas em momentos simbdlicos, mas incluidas
de forma permanente na construcéo das solugdes. Que as politicas publicas ndo sgjam feitas com pessoas que ndo tém
doencas raras ou pessoas que ndo convivem. Que a gente seja chamado para a mesa, como hoje. Que a gente sgja ouvido,
porque nés temos voz, nos sabemos do que precisamos, nés sabemos 0 que queremos, NOs Sentimos 0S NOSSOS Sintomas,
a gente tem medo. A gente ndo tem tempo, a gente tem pouco tempo inclusive, e isso me desespera muitas vezes, mas o
tempo que a gente tem tem que ser aproveitado, porque depois ndo adianta a gente falar de todas as pessoas que se foram,
gue tentaram fazer muita coisa e que ndo foram ouvidas. A gente tem que ouvir o hoje, agora, ouvir 0 que as pessoas
que jase foram falaram e estar pronto para escutar quem estd aqui ainda e quem vai vir ainda, porque isso ndo vai acabar
hoje. N6s estamos sempre nascendo! Que bom, somos humanos e é natural a nossa condicdo. NOs ndo somos excecoes,
nos ndo somos detal hes e nds ndo somos invisiveis. Nos somos pessoas, somos familias, somos cidadas e cidadaos que
tém direito a diagndstico, tratamento, acessibilidade, respeito e, principalmente, a um futuro digno. Muito obrigada pela
oportunidade de falar aqui, de trazer a minha experiéncia.

(Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangg/REPUBLICANOS - DF) - O, Luiza, meu Deus!
Vocés tém 30 segundos, todo mundo agora, para abrir o celular e comegar a seguir Luiza agora. Atencdo, Brasil: nos
vamos chegar agora a 500 mil seguidores para Luiza, todo mundo. Luiza Habib. Gente, eu fui la ver o Instagram dela -
eu nNdo a seguia-, eu estou encantada.

A SRA. LUIZA HABIB - Obrigadal

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANOS - DF) - Gente, que coisalindal
Luiza, vocé tem coragem de falar a suaidade para n6s?

A SRA. LUIZA HABIB - Ah, 29. Eu tenho muito orgulho de ter vivido 29 anos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Gente, elatem 29 anos,
éformadaem Farmécia, estd em Brasilia e até agora ndo tem um diagnéstico fechado. Vocéstém ideiado que éisso? Ai a
Dra. Mariname chamou aqui e disse assim: "Mas olha, Senadora, eu falei tudo, o meu filho tem 16 anos...". Elaé médica
e o diagndstico do filho delatambém ndo esta fechado ainda, e as duas estdo esperando um exame.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - O seu também nao esta
fechado por falta do exame?

E a Carol, gente. A Carol esta aqui. Carol é servidora do Senado, eu tenho a honra de ter Carol como assessora no
meu gabinete. Ela é rara, também ndo esta com diagndstico porque falta um exame. Ai tem gente que fala: "Vai fazer o
mesmo debate de novo?'. Mesmo debate de novo? Vocés estdo entendendo quanta coisa que a gente esta trazendo para
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esta audiéncia piblica aqui, quanta coisa? Luiza... Ela disse uma coisa: "Como eu ndo tenho um diagndstico fechado,
ndo querem me dar emprego, porque ndo sabem o que vai acontecer comigo”. Vocés tém ideia do que menina esta
passando?

Af, Luiza, vocé tem um mundo online, um mundo online que poderia agora estar sendo téo bencdo para as pessoas com
doengas raras, mas € um mundo online que paga milhdes para uma influencer fazer uma dancinha pelada e ndo absorve
uma méao de obra dessas, tdo extraordinéria. Esta tudo errado, Luiza, mas, a partir de hoje, tu vais ser ainfluencer mais
famosado Brasil.

A SRA. LUIZA HABIB (Fora do microfone.) - Ah, obrigada! (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancsd REPUBLICANOS - DF) - Cuide-sg, fulana! Vai
ser Luiza, porque ela estd fazendo uma prestagéo de servigo aqui! Que coisamaislinda. Todo mundo jacomegou a seguir
Luiza aqui, todo mundo?

A SRA. LUIZA HABIB (Fora do microfone.) - Obrigadal

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Aqui, 6, agorano Brasil,
Luiza Habib, entdo é @acessibilizei, lindo o Instagram. Parabéns por sua luta, parabéns por ter contado sua histéria, por
ter compartilhado conosco!

Vamosanossaultimaexpositora, agentetem aal egriadereceber aDra. Elisade Carvalho, mas, antesdisso, estarianamesa
com a gente também a Dra. Maria Teresinha de Oliveira Cardoso, médica geneticista. Por uma questéo de comunicagéo,
acabamos confundindo adata, mas aDra. Maria... O César também estéd namesa, o César vai encerrar com um momento
especial. A Dra. Maria Teresinha de Oliveira Cardoso sera a nossa primeira oradora na nossa proxima audiéncia sobre
doencas raras.

Dra. Elisade Carvalho, Diretora Clinica do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar.
A Doutora, também, que esta acompanhando, obrigada. Essas mulheres s3o incriveis.
Doutora, a senhora tem seu tempo.

A SRA. ELISA DE CARVALHO (Paraexpor.) - Obrigada.
Boatarde atodos. Ja é boatarde, né?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangad REPUBLICANOS - DF) - E. (Risos.)

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Boa tarde a todos. Eu cumprimento a mesa na pessoa da Senadora Damares,
cumprimento todos aqui presencialmente e também os que estdo online.

E a Senadora Damaresjafez anossadescricao fisica, masantes eu queriadescrever 0 meu sentimento. E 0 meu sentimento
€ de uma honra enorme de estar participando desta solenidade e com depoimentos téo verdadeiros e tdo emocionantes
de quem realmente vive essa realidade; entdo, além de honra, € uma alegria muito grande. E eu sei que esse tema é de
grandes desafios, mas a minha alegria € porque sdo sessdes como esta que mudam essa realidade.

Eu vou falar, entdo, sobre aimportancia do diagndstico precoce para 0 melhor manejo desses pacientes. E a nossa funcéo
€ um desafio, porque, dentro de bilhdes de pacientes, nds temos que identificar - eu ndo vou falar "pacientes’ -, néstemos
gueidentificar pessoas. Sem o diagndstico e o tratamento, aqualidade de vida e asobrevidavao ter um impacto importante.

E aqui, olha, a Luiza falou muito sobre o desafio do diagndstico. E, na verdade, em vez de ser uma linha reta, répida, a
gente pode dizer que é um labirinto. Entdo, no inicio, comega com uma odisseia diagndstica e o diagndstico é um ponto
de virada. Ai, ele entra para um tratamento com uma gest&o de alta complexidade, e é isso tudo, entdo, que traz uma
esperanca de vida.

Entdo, quando a gente esta falando de doengas raras... E agui, olha, o tratamento é feito nos servicos especiaizados, mas
a suspei¢ao diagndstica é feita muitas vezes na atengéo priméria. Entdo, apesar de esse tema ser raro e de serem doengas
gue ndo fazem parte do diaadiade grandes profissionais, € importante que a gente divul gue esses conhecimentos, porque
a suspei¢ao diagndstica é feita na atencdo priméria.

Ent&o aqui existe esse desafio e, por conta disso, acontece essa realidade que nés estamos vendo aqui nos depoi mentos
de que, em média, o diagndstico definitivo demora cinco a oito anos, a pessoa consulta sete a dez especialistas e, muitas
vezes, hadoisatrés diagndsticosincorretos - e asvezes até mais, esse tempo é até maior. E ai, frequentemente, aprincipal
preocupagdo, genuina, dafamilianéo é apenas o tratamento, mas a primeira preocupagéo & "O gue o meu filho tem?' ou o
gueaprépriapessoatem. E al isso traz o impacto financeiro, psicossocia dando doenga, quefoi o quefoi comentado agui.

28/35



Reunido de: 09/03/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Teve umamée que me falou umafrase: que o pior ndo erasaber que o filho delatinha algo grave, mas erando saber o que
o filho tinha. Ent&o, isso tudo é muito importante, e eu vou falar um pouquinho aqui, agora, sobre o diagndstico, porque,
como eu disse, o tratamento € em servigos especializados, mas a suspei¢ao, em geral, € na atencdo priméria.

E ai existe uma heterogeneidade muito grande dos servigos brasileiros em relacdo a depender da regi&o que o paciente
esta e, dentro de uma regido, de qual hospital a que ele tem acesso. Entdo, existe uma heterogeneidade de quais exames
a gue esse paciente tem acesso - exames de sangue, exames de imagem, exames de bidpsia. E hoje a gente tem, o que
foi comentado aqui, a revolucéo gendmica. Trés pessoas aqui falaram que estéo aguardando o exoma, e na dependéncia
a gente ainda tem o genoma. Entao, isso € muito importante, mas garantir esse acesso é fundamental para diminuir esse
tempo de espera. O tempo de espera pode fazer diferenca na sobrevida e também na qualidade de vida

E ai, quando esse primeiro degrau, essa primeira odisseia diagnostica termina, isso ndo € um fim, é a conquista de um
nome. Isso traz um impacto transformador. Entdo, é o fim dessa odisseia diagnostica, mas € 0 comego de outra etapa,
guando ai ele comega ater dificuldade de acesso a terapias especificas, aos beneficios sociais e a participagdo... Aqui, foi
comentado que, as vezes, a pessoa se sente como se fosse uma cobaia em termos de participar de pesquisas, mas muitas
Vezes essas pesqui sas garantem o acesso a possibilidade de tratamento a quem ainda ndo tem essa acessi bilidade.

E al eu lembro que é importante todo um conjunto, e nesse conjunto € importante o apoio da comunidade. Ent&o, isso
gue vocé esta fazendo de dar conexao com outras pessoas, com afamilia... Aqui, tem a Lauda, e eu vou citar o nome da
Lauda, porque eu ndo vou saber o nome de todas as que estdo agui representando as associagdes, mas essas associ agdes
fazem parte dessa equipe. Existe um €lo que a gente tem que ter entre médicos, familiares, associagdes, claro, com todo
0 apoio de poaliticas publicas.

E o diagnostico que vai permitir um possivel roteiro para o futuro, permitindo um plangjamento familiar e decisdes
informadas. Ent&o, como aDra. Marina- doutora, mae, pessoa - falou, esseimpacto ndo € si para o paciente, é paratodos
os familiares, porque isso tudo muda a dindmica familiar. Resumindo, o diagnéstico ndo é o fim dajornada, mas é o fim
para um novo comego, mas toda aquela incerteza se transforma em um plano de acdo estruturado.

E ai a gente tem que entender que ndo € sO o diagndstico que é complexo, mas todo o tratamento do paciente. E ele ndo
precisa de um especialista, ele precisa de uma equipe interdisciplinar. Eu falo "inter", porque com "multi" é cada um
na sua caixinha, trabalhando separadamente, mas "inter" sdo todos os profissionais lutando e conversando sobre agquele
paciente, enfatizando que pais cuidadores fazem parte dessa equipe e que associacfes de pacientes sdo parceiros cruciais
nesse cuidado.

E ai, como eu falei, a gente esta falando de pessoas, e a gente quer que essa pessoa tenha uma vida longa. Outro dia, eu
participel de umareunido... Nao sei se vocés sabem que afibrose cistica, dependendo da mutacéo, ja tem a possibilidade
daterapiagénica, eisso mudou por completo a possibilidade devida. E ai eu vi um depoimento de umameédica, inclusive,
gueteve o diagnostico defibrose cisticajaadulta, depoisdeter feito jaumalobectomia. Maselamefalou umafrase queeu
nuncavou esquecer. Elafalou que, com aterapia génica, elatrocou o sonho de ser mée pelo sonho de ser avo. Entdo, isso
muda total mente a perspectiva de vida. E, por conta disto, de que a gente quer uma vida longa e saudavel, nés pediatras
temos que ter essa perspectiva futura. Entéo, € muito importante que a gente comente um pouco um ponto do que aLauda
falou, que é o manejo proativo e atransi¢éo de cuidados. N&o adiantasd agente manter o cuidado enquanto o paciente esta
na esfera pediétrica: ele tem que ter essa continuidade navidaadulta. E, entdo, hoje, agente, nessas fronteiras terapéuticas
de drogas 0Orfas, pode ter até a possibilidade da terapia génica para algumas, inclusive para as doengas neuromuscul ares.
E ai vem aguele questionamento se vale a pena o custo. E ai é o que varios depoimentos tdo emocionados e verdadeiros
jafalaram aqui: que o custo vale. A gente esta falando de vidas, né?

Ent&o, a gente comega aqui com o cuidado de suporte bésico de vida e de salide, mas passando pela terapia de reposicéo
enzimatica, de reducdo de substrato, de moduladores moleculares, até chegar, entéo, a transplante de 6rgdos e terapias
génicas.

E ai a gente pergunta: qual é o acesso no Brasil, na nossa realidade do SUS? Enté&o, é claro que a gente tem os desafios,
mas as vezes a gente sabe: se vocé ndo sabe que € impossivel, vocé vai |4 e faz. Entéo, é claro que tem a lentiddo na
incorporacdo de inovagOes terapéuticas; ajudicializagdo, que foi um temaquejafoi falado aqui, que ndo é o ideal, mas as
vezes € a Uinica opcdo que a familia tem; as disparidades regionais aos centros de referéncia; afalta de protocolos clinicos
- naverdade, se vocé tem um protocolo clinico, isso facilita para o paciente -; e a falta de definicao de fluxo e interface
entre 0S Servigos.

Entdo, essatransi¢éo de cuidados agente tem que ter em mente, porque, naverdade, constréi umaponte paraavidaadulta.
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E 0 nosso papel. Aqui teve depoimentos muito importantes de pais, de cuidadores e de associagdes, mas agora eu vou
falar sobre o nosso papel como profissionais de salide. O nosso papel nessa esfera ndo deve ser apenas clinico, mas nds
temos que atuar como pesquisadores, por mais gque a gente faca isso de madrugada, fazendo os protocolos e atuando no
dia a dia, porque é importante contribuir com novos conhecimentos. E importante o nosso papel como educador, para
difundir esses conhecimentos, para que quem esta |a na atencéo priméria pense nesse diagnostico e também para formar
novos profissionals sensivels a essa causa. Além disso, nds temos que ter uma postura de defensor e de lutar por politicas
publicas e pelo acesso equitativo. Entdo, a nossa responsabilidade transcende o consultdrio; nds temos que ser defensores
inabal aveis da esperanca para as familias que enfrentam o desconhecido.

Em resumo, se individualmente essas doencas s80 raras em sua especificidade, coletivamente elas sdo comuns em sua
totalidade; existe um paradoxo dararidade, porque, na verdade, sdo milhBes de pessoas no mundo e no Brasil portadoras
de doencgasraras. A jornada é complexa, mas o diagndstico transforma. Nés temos que ter um manejo proativo. Mais uma
vez, 0 nosso papel como médico transcende o consultério, e nds temos que divulgar conhecimento, estruturar servicos,
fazer registros de pacientes e construir o protocolo para descomplicar toda essa odisseia, todo esse labirinto. E, no Brasil,
€ possivel construir boas histérias; a gente tem que acreditar nisso. Ent&o, se raro € o diagnostico, rara € a doenga, no
nosso dia a diade traba ho, a coragem, a esperanca e 0 amor ndo sdo raros. Obrigada.

(Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Dra. Elisa, que coisa
interessante, que coisalindal Quem aqui, no plenério, ndo conhece o Hospital da Crianga, levantaa mé&o. (Pausa.)

Vai ficar de castigo.
A SRA. ELISA DE CARVALHO - Estdo convidados.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Dra. Dani€lla, asenhora
vai ficar até que horas aqui? Eu, sefosse asenhora, irialavisitar o Hospital da Crianca. Eu acho que o Hospital da Crianca
de Brasilia tinha que estar num roteiro de turismo do DF.

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Estdo todos convidados.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Todo mundo que vem
aBrasiliatem que passar |4 na frente, tem que conhecer. Eu tenho sido apoiadora com emendas parlamentares, eu tenho
indicado emendas, e a gente precisa apoiar muito esse hospital. Parabéns!

Gente, ndo é um hospital, € uma casa de acolhimento, € um paraiso de criangas correndo, as vezes segurando o oxigénio,
correndo nos corredores, brincando. E uma coisa extraordinéria.

Parabéns, Dra. Elisal A senhoratrouxe umafalamuito pontual.

Eu registro a presenca de mais uma meédica aqui, no Plenario: a Dra. AnaMaria Ribeiro de Moura. A Dra. Ana é médica
neurocirurgia do Hospital Santa Casa de Goiés, especialista em doencas raras, disturbio dos movimentos e dor pediatrica.

Dra. Marina, fala 0 que elainventou aqui, para o Brasil escutar. Ela acabou de me falar aqui. Fala.

A SRA. MARINA ALVES NORONHA (Para expor.) - Bom, a Dra. Ana Moura é um presente para quem a conhece,
uma pessoa fantastica. Formou-se na Franca, fez residéncia na Franga, veio para o Brasil trazer um marco inovador para
0 NOSso pai's, uma pessoa de exceléncia. Elainventou um chip. Ela coloca o chip no paciente.

Elateve dois casos, ndo foi, Dra. Ana? Em um dos casos, o paciente voltou a andar.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Uaul
A SRA.MARINA ALVESNORONHA - Emum més, néo foi, Doutora? Fantéstico! Assim, adedicacdo delaéinvejavel.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangsd REPUBLICANOS - DF) - A Dra. Anajaé minha
convidadaparaa proximaaudiénciapublica. Elatem que mostrar essaexperiéncia. Mulheresbrasileirasnaciénciafazendo
adiferenca

Parabéns, Doutoral Obrigada. (Palmas.)

César, para a gente encerrar esta audiéncia com afala de um homem que tem sido apoiador das méaes aqui, em Brasilia.
Como nés ndo estdvamos com 0 Seu Nome como expositor, Cinco minutos, e agente vai para o encerramento da audiéncia.

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES (Paraexpor.) - Olha, isso é fora do protocolo. (Risos.)
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Eu vim para assistir, por causa do tema que me interessa. Eu sou uma pessoa com Stargardt, que é uma doenca rara
também; por isso eu tenho baixa visdo. Nossa, eu fiquei muito honrado pelo convite para compor a mesa, ainda por cima
com o elogio que veio junto e o reconhecimento do trabalho que a gente tem feito!

Mas, Senadora, esse trabalho que a gente tem feito, de ficar visitando o Congresso, conversando com os Parlamentares,
veio acontecendo meio que de forma natural. A gente, as vezes, percebe uma lacuna, percebe que algo precisa ser feito
diante de um acontecimento, de uma ameaga aos nossos direitos, e toma ainiciativa. E o que acontece? Eu estou aqui
como representante do movimento PCD e Raros, de que faz parte a Lauda e muitos que estdo aqui, muitas das instituicoes.
Eu também sou da Retina Brasil. Fui representante da RetinaBrasil no Conad... E ai, quando foi 2024, ali no finalzinho, a
gente queriafazer umamarcha, por ocasido do dia 3 de dezembro, Dialnternacional daPessoacom Deficiéncia... Nésnos
mobilizamos parafazer aguelamarcha, paratrazer um documento, um manifesto, com as nossas principaisreivindi cagdes,
aqui ao Congresso, e nos deparamos, janessaépocaai... A gente chegou agui no dia3 de dezembro ejaouvimos noticiade
um projeto que ameacava o direito ao BPC. No dia4 de dezembro, eu tomei pé da situagdo, comecei adenunciar isso para
oscolegas. Ai, nds nos mobilizamos rapi damente, porgque aproveitamos aquel e grupo que estavamobilizado em funcéo da
marcha, para assinar um documento em conjunto e tentar enfrentar um projeto que estava aqui, em regime de urgéncia...

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - E, de que a gente n&o tinha nem conhecimento e que iria ser um desastre
navida de muitas familias.

E ai conseguimos reagir, aajuda da Senadorafoi importantissima... A Senadoratem sido uma pessoaimportantissimanos
movimentos das pessoas com deficiéncia e das doengas raras. Esse € um dos motivos, inclusive, porque me sinto muito
honrado quando recebo um elogio de vocé, Senadora. Aqui, € o contrario: eu que tenho que elogiar. Eu acompanho teu
trabalho no diaadia..

E, al, 0 que é que acontece? A gente acabou enfrentando outros desafios que estavam surgindo agui no Congresso, € 0
ano passado inteiro a gente estava aqui quase toda semana, quase todo dia. Inclusive, eu estou com um outro documento
aqui, que eu vou lhe entregar, e esse, que eu vou lhe entregar, ndo é nem o oficial, porque, com agjuda daLauda... Esse,
gue eu vou |he entregar, tem 48 assinaturas. Com a gjuda da Lauda, j& passou de cem, e eu vou ter que atuaizar, de hoje
para amanhd, porque...

O que é que acontece? A gente conseguiu aprovar uma lei, que tramitou no Congresso Nacional, para garantir o direito
a0 laudo permanente para as pessoas que tém umadeficiénciairreversivel, o que é algo dbvio! (Palmas.)

Af, foi vetado, e nds conseguimos derrubar o veto.

V océ vé a forca desse movimento, que comegou sem muita pretensdo... Conseguimos derrubar veto!

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Sim...

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES- E atuaajudatambém foi importantissima na derrubada desse veto, porque,
guando as associagdes estdo se articulando, a sociedade esté se articulando, também tem agueles aliados, aqui dentro,
gue se articulam...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggyREPUBLICANOS - DF) - Ao contrério.

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - E, Senador conversando com Senador, Parlamentar conversando com
Parlamentar, e a Senadora Damares sempre € dessa... Datrincheira, junto com a gente.

Af, conseguimos derrubar o Veto 38, sb que a questéo do laudo permanente continua ndo sendo respeitada.

Ent&o, nés estamos agora com outro projeto 14 na Camara, que vai chegar ao Senado - é o Projeto 4.341 -, para tentar
fazer valer aLei 15.157, que é fruto da derrubada do veto.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Umalei paratentar fazer
valer aoutrale... Tem légica, gente? (Risos.)

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - Né? A gente consegue a aprovacao de uma lei, com um amplo debate da
sociedade, ai, tem que derrubar o veto, e, agora, temos que ir para uma outra lei, para poder fazer com que alei sgja
respeitada.

Mas € o caminho, né? Infelizmente, € o caminho que a gente tem que trilhar, e, enquanto a gente estiver de pé, a gente
val continuar lutando. Né?

Ent&o, eu vou Ihe entregar aqui, Senadora, mas vai chegar em seu nome, atualizado...
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E agui também um "folderzinho" que a gente compartilhou, em dezembro desse ano, quando completou um ano esse
movimento.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - O.k.
César, obrigada.

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - Eu é que agradego, Senadora. Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancsd REPUBLICANOS - DF) - Gente, sd0 guerreiros
COMO ESSES...

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - Ah, eu queria fazer um comentariozinho.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Sim.

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - Nafalada Luiza... Muitas coisas que eu ouvi aqui hoje me emocionaram,
com elas eu me identifiquel; mas uma coisa eu queria pingar da fala da Luiza, com que eu me identifiqguel muito: a
necessidade que a gente tem de conviver com outras pessoas com deficiéncia, de conviver com outras pessoas com
doengas raras, 0 quanto isso fortalece a gente. E muitas vezesisso é tratado pela sociedade, inclusive por autoridades, por
intel ectuais, como segregacdo. Toda vez que se fala de educacdo inclusiva, nds € que temos que conviver com as pessoas
sem deficiéncia. Eles é que tém que conviver com agente! Eu tenho que conviver com outras pessoas cegas. |sso fez toda
adiferencanaminhavida. Eu estou aqui hoje, como militante que eu sou, porque eu convivi com outras pessoas cegas, e al
eu meidentifiquel, ai eu conheci 0 que eraser de verdade uma pessoa com deficiéncia. Convivendo com os ditos normais,
eu sO me sentia menor, inferior, incapaz. Quando eu convivi com outras pessoas, Com Meus pares, outras pessoas com
as mesmas limitacGes que eu, é que eu entendi minhas capacidades. Entdo - sabe? -, quando a gente defende as escolas
especializadas, anossa convivéncia com 0s NOSsoS pares, iSso NAo € segregacao, ndo. Eu ndo aceito esse esteredtipo, sabe?
Isso é que nosfortalece. E nossa unido aqui que nosfortal ece nanossaluta do diaadiae nanossaidentificacdo como
ser humano, na nossa identidade como ser humano com sua diversidade.

Entdo, eu gostel muito dessafala dela, com que me identifico muito.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Muito linda a Luiza
Obrigada, César. (Palmas.)

Chegamos ao final de nossa audiéncia, mas eu vou dar a palavra para os que falaram fazerem o agradecimento final.

Antes, eu quero registrar que Elaine, do Distrito Federal, perguntou o seguinte: " Como ficara a situagdo dos pacientes de
fibromialgia no IHBDF que foram surpreendidos com a noticia de encerramento dos atendimentos?'. Nés vamos tentar
te responder, Elaine. Cintia, vejaisso paramim, ta?

Bérbara, do Paran&: "[Onde] pacientes que ndo possuirem tratamento adequado [ ...] poderéo[...] [receber] um atendimento
qualitativo?".

Thiago, do Rio Grande do Sul: "Como o SUS pretende lidar com a alta judicializagdo para garantir remédios [...] para
doencas raras sem quebrar 0 orgcamento da salde?".

Se os corruptos pararem de roubar, a gente consegue dar remédio paramuita gente. Umafestade um corrupto custou mais
de R$100 milhdes. Vocés viram? Eu ndo vou falar nada, ndo, porque eu estou indignada, mas uma das portas para a gente
ter dinheiro para doenga rara é estancar a corrupgao no pais.

Gelza, do Rio de Janeiro: "E possivel inserir nas estratégias de assisténcial...] os servicos de farmécia com manipul agdo,
paraindividualizacdo da dose?".

Renata, do Distrito Federal, fez 0 seguinte comentério: "Apesar dos progressos, persistem desafios|...], como demorano
diagndstico [ ...] e acesso desigual, demandando mais verba'.

Marcia, do Parana, comentou o seguinte: "Sou portadora de Esclerose MUltipla. [...] [H8] um paragrafo muito importante
nessa pauta. O fato de termos acompanhamento adequado. Serd essencial”.

Leliane, do Distrito Federal, perguntou: "Como a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras
no SUS contribui para o diagnostico precoce?".

Ronan, do Rio de Janeiro: "Como esta estruturado o fluxo entre atencéo bésica, diagndstico especializado e tratamento
delonga duragéo?'.

E, por ultimo, Renata, do Distrito Federal: "E necessario monitoramento continuo para cumprir objetivos como reducéo
de mortalidade e melhoria na qualidade de vida’.
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Eu li algumas perguntas e alguns comentarios que vieram do Brasil inteiro. Vocés entenderam a audiéncia desse nosso
evento? Chegamos ao Brasil inteiro.

E a gente agora encerra.

Eu devolvo a palavra para agradecimentos e consideragdes finai s por, no méximo, dois minutos para Lauda, Presidente da
Associagdo MariaVitoriade Doencas Raras e Vice-Presidente da Federacdo Brasileira das A ssoci agfes de Doencgas Raras.

Lauda, eu sei que dois minutos € pouco, mas nosso horario ja estourou.

O SR. LAUDA SANTOS (Paraexpor.) - Nao, eu sei, Senadora.
Tudo isso, gente, se resume a PCDT, atencdo basica com profissionais capacitados.

Eu acho que faz totalmente a diferenca gestores de servigcos terem um olhar diferenciado pelas especificidades dos
pacientes raros. O paciente raro tem nome, tem carinha e tem coragéo. Ent&o fica agui 0 meu recado: vamos pensar de
uma forma mais equénime, para que esses pacientes raros sejam bem-atendidos; que realmente o exoma, 0 mapeamento
genético e outros exames mais que sdo extremamente necessarios e urgentes para o paciente ndo fiquem apenas no papel
e no Portal do Ministério da Salde; e que a Anvisa faca realmente o seu papel, que é registrar os medicamentos para
asdoencasraras.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Lauda.
Vamos ouvir agora Rosely Maria Fanti Garcia, Diretora de Comunicacdo da Casa de Salide Nossa Senhora dos Raros.

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI (Para expor.) - Senadora, eu queria dizer para senhora algo
gue esqueci. O Padre Marlon gostaria muito de estar aqui, mas ele ndo pdde, ele estana UTI.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancaREPUBLICANOS - DF) - Eu sai.

A SRA.ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - Mas, antes de ser sedado, €le aindame falou: "Filha, estarei
rezando por vocés'.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Amém!

A SRA.ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - Eu quero terminar falando que, depois daminhafala, ouvir a
Dra. Marinafalando das cuidadoras de novo e ouvir a L uizafalando que elando escolhe mais nem como é que ela coloca
0 sabonete porgque ela ndo quer mais esgotar os cuidadores, isso me doeu muito, porque eles se sentem um fardo, porque
anossa salide mental esta comprometida, e ninguém tem cul pa nisso.

Entdo eu reforgo que todos os gestores e Parlamentares olhem para as familias no geral, ndo s6 pelo paciente raro, porque
€les merecem poder escolher os minimos detalhes, e nGs merecemos ter salide mental para viver umavida feliz ao lado
deles.

E vou terminar com a poesia de uma artistarara que esta aqui conosco, aEllen Dias.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - A Ellen estd agui no
plenario?

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - Esta

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Levanta a méo, Ellen!

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - "Pare de respirar por dez segundos. Seu corpo entra em
alerta, o0 peito aperta, a mente quer uma resposta. Agoraimagine viver com essa sensacdo constante de incerteza. Assim
se sente muitas vezes um paciente com doenca rara, esperando o diagndstico, esperando o tratamento, esperando alguém
gue entenda."

Eisso.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Deus te abencoe, Ellen.
(Palmas.)

A SRA. ROSELY MARIA FANTI GARCIA CIZOTTI - Deus abencoe a todos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancgyREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Rosely.
Daniella Neves para agradecimentos e consideractes finais.
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A Daniella esta com a gente ainda?

A SRA. DANIELLA NEVES (Para expor.) - Estou aqui.
Quero agradecer, Senadora, o convite para ndo s6 de o ingtituto ter a chance de falar sobre o que faz, mas de ouvir tudo
0 gue a gente ouviu aqui, que é muito importante.

Eu deixo uma mensagem fina de que, quando um estado ou um municipio amplia a triagem neonatal, tem obrigacdo de
criar um PCDT, de criar umalinha de cuidado, de acordar com o centro de referéncia, de 0 medicamento estar aprovado
na Conitec.

Ent&o, realmente, esse € um caminho muito seguro - até respondendo uma das perguntas - para diminuir judicializag&o,
para coordenar todo esse cuidado entre a atencdo primaria e terciaria. Entéo, esse € um grande caminho ai para a gente
olhar para o diagndstico precoce das doencas raras.

Muito obrigada.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Doutora. Leve
um abraco atoda a equipe do Instituto J6 Clemente. Que al egria té-los conosco!

A SRA. DANIELLA NEVES - Pode deixar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Laira dos Santos, mée
fundadora do Instituto Anaju.

Lairaestd aqui com a gente ainda? (Pausa.)

Elajateve queir, ndo €? Daum abrago paraalaira

Anna Carolinatambém ja nos deixou.

Dra. Marina Alves Noronha, seus agradecimentos e consideracOes finais.

A SRA. MARINA ALVES NORONHA (Para expor.) - Oi. Bom, eu queria deixar aqui propostas, que é o que nés
estamos precisando para as politicas publicas: politica nacional mais agil para incorporagdo de medicamentos 6rfaos;
fortalecimento dos centros de referéncia em doengas raras; ampliaco de assisténcia domiciliar para pacientes com
alta complexidade; mais transparéncia e regulagéo no modelo de prestacdo de servicos dos home cares; valorizagéo e
estabilidade das equipes de enfermagem.

Gente, home care ndo € luxo, é dignidade para pacientes e eficiéncia para o sistema de salde. Quando a gente mantém
um paciente domiciliar aos cuidados, a gente evita gastos publicos nos hospitais.

Obrigada, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dra. Marina.
Uma honrater a senhora conosco. Muito obrigada.

Luiza, eu ndo sei se vocé jachegou a 400 mil seguidores, mas vocé vai chegar hoje. (Risos.)
Suas palavras finais, seus agradecimentos, L uiza.

A SRA. LUIZA HABIB (Para expor.) - Muito obrigada. Eu queria agradecer a todas as pessoas que estdo aqui, que
estéo assistindo também pelainternet; quero agradecer a Senadora Damares pela oportunidade de abrir espago para essas
pessoas, para nés, pessoas raras e com deficiéncia; quero agradecer a Carol, principalmente, que ela estd no meu grupo
PCD, que € um grupo que eu criei na internet, no WhatsApp, para a gente se aproximar, porque eu sei do poder de
guando a gente esta junto, e a Carol abre muitas portas com o trabalho dela; quero agradecer também a todas as pessoas
com deficiéncia que estdo trabalhando e trabalhando pel as hossas oportunidades e direitos, como 0 nosso colega da mesa
também falou: estar em um espago superimportante para abrir portas para a gente.

E quero deixar o recado de que, como ele falou, ter pessoas com deficiéncia no convivio é um privilégio para toda a
sociedade, ndo sO para a gente. Entdo, eu quero incentivar, cada vez mais, a gente a participar socialmente, ndo s6 em
termos de assisténcia, mastambém de participacdo, delideranca. A gente esta afrente de movimentos e conseguindo abrir
caminhos para os préximos que estdo vindo por ai.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Luiza.
Gente, elavirou uma grande palestrante. (Risos.)

A SRA.LUIZA HABIB - Eu queriafalar que o meu I nstagram é o comego daminhaempresa. Naverdade, aAcessibilizel

hoje é uma empresa, que faz treinamentos, palestras...
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A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Uau! "Bora"' empreender
junto com aLuizal

Parabéns, Luizal

Dra. Elisa, agradecimentos e consideragfes finais.

A SRA. ELISA DE CARVALHO (Para expor.) - Eu agradeco a oportunidade de participar desta solenidade,
especialmente defazer parte desta discusséo paraamudanca dessarealidade, que € um temat&o importante e que faz parte

da nossa luta do dia a dia. Entdo, no que depender... Falo em meu nome, em nome do Hospital da Crianca de Brasilia
Entdo, no que depender de nds, nds estamos juntos para a mudanca dessa realidade.

Lembro que o diagndstico &gil é custo efetivo. Entdo, mesmo ndo importando o prego, vamos supor, do exoma, vocé
agiliza e vocé economiza - ja que agente tem que falar em custo - em varios outros métodos de diagnéstico. Entéo éisto:
a gente tem que ter agilidade no diagnéstico.

Contem com a gente no que voceés precisarem.
Obrigada pela honra.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancaREPUBLICANOS - DF) - Obrigada.

Gente, eu sO quero lembrar que o Hospital da Crianca também é centro de pesquisa.

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Exato.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - E est8o acontecendo
milagres ali. Quem ndo conhece o Hospital da Criancatem que conhecer.

Obrigada, Dra. Elisa.

Doutora, obrigada por estar conosco.

E, assim, a gente encerraa audiéncia.

Enguanto eu estava falando, gente, uma pessoa fez e mandou para mim, 6: o Iggor! (Palmas.)

O Lucas Camargo mandou para mim: "lggor Alves. Eu conheci um anjo".

Eu quero convidar todos vocés. Aqui no Senado esta tendo uma exposicdo. Quando a gente entra pelas torres - aquelas
torres atas, o Anexo | -, no corredor, estatendo uma exposi¢do com 20 fotos, lindas fotos de pessoas com doencgas raras.
Aindafaz parte da comemoragdo do dia dos raros, o Dia das Doencas Raras.

E a gente encerra esta audiéncia, fazendo uma homenagem a um soldado que tombou. Mas ela tombou com as armas na
m&o. Tombou em pé. N&o deu um passo atras. Nos estamos morrendo de saudade da Regina Prospero. Elaestano Céu nos
aguardando, com todos os outros rarinhos que ja estéo la. E a gente dedica esta audiéncia publica, este momento, a uma
guerreira. Faz um més que a gente perdeu a Regina - a Rosely, irma dela, esta aqui, e ndo sei como a Rosely conseguiu
vir; ndo sei -, mas a Regina Prospero nos ensinou muito. A caminhada dela ndo foi em v&o. Ela deixa um legado.

E a gente encerra com a foto de um soldado desse exército de milhdes e milhdes de pessoas. Se vocé ndo se envolveu
nesse exército, venha fazer parte.

Eu quero que todos fiquem de pé e que a gente encerre - eu declaro encerrada a reunido - aplaudindo Regina. (Palmas.)
Nada mais havendo atratar, declaro encerrada esta audiéncia.

(Iniciada as 10 horas e 11 minutos, a reunido € encerrada as 13 horas e 22 minutos.)
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