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(quarta-feira)

As 10 horas
142 Sesséo Especial

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. FaladaPresidéncia.) - Declaro aberta
asessdo.
Sob a protec&o de Deus, iniciamos nossos trabal hos.

A presente sessdo especia € destinada a comemorar 0 Dia Mundia das Doengas Raras, nos termos do Requerimento n°
50, de 2020, da Senadora Mara Gabrilli e outros Senadores.

Agora vou chamar para compor a Mesa: representando o General de Exército Eduardo Dias da Costa Villas Boas,
sua filha, a Sra. Adriana Villas Béas; Sr. Anténio Eudes da Silva Cardoso; Sra. Danielle Alves Lanzer; Sr. Jackson
Cristiano de Paula; Sra. Marina Alves Noronha; Sr. Patrick Teixeira Dorneles Pires e Sra. Laura Costa Patron. (Pausa.)
Quero cumprimentar as autoridades aqui presentes: representando o Comandante da Marinha, o Diretor do Departamento
de Salde e Assisténcia Social, Sr. Contra-Almirante Antonio Carlos Barbosa Nardin Lima; Presidente da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitéria (Anvisa), Sr. Antdnio Barra Torres; representando o Ministério da Salde, a Técnicada
Coordenacdo Geral de Atencdo Especializadada Secretariade Atencéo Especializadaa Salide do Ministério da Salide, Sra.
AlineLea Gongalves Creder Lopes; Diretorada SegundaDiretoriada AgénciaNacional de Vigilancia Sanitaria(Anvisa),
Sra. Daniela Marreco; Diretora Adjunta da Terceira e Quarta Diretoria da Anvisa, Sra. Meiruze Freitas; Presidente da
Comissado de Direito a Salide da Ordem dos Advogados do Brasil no Distrito Federal (OAB/DF), Sra. Alexandra M oreschi
de Albuguerque; representando a Primeira-Dama do Governo do Distrito Federal, a Coordenadora do Programa Crianca
Feliz, Sra. Elayne Rangel; Presidente da Alianca de M&es e Familias Raras (Amar), Sra. Pollyana Dias; Presidente da
Associacdo Brasileirade Apoio a Familiacom Hipertensdo Pulmonar e Doencas Correlatas (Abraf), Sra. Paula Menezes,
Presidente da Associacdo de Mées Metabdlicas, Sra. Simone Arede; Diretora Executiva Instituto Paulo Gontijo (1PG),
Sra. Silvia Tortorella; Presidente da Fundagéo de Articulagéo e Desenvolvimento de Politicas Pablicas para Pessoas com
Deficiéncia e com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul (Faders), Sr. Marquinho Lang; Diretor Administrativo da
Fundacdo de Articulacdo e Desenvolvimento de Politicas Pabli cas para Pessoas com Deficiéncia e com Altas Habilidades
no Rio Grande do Sul (Faders), Sr. Romério Cruz; agraciadacom o DiplomaBertha Lutz em 2019, anossa querida L aissa
Polyanna da Silva Vasconcell os. Obrigada pela presenca de todos.

A Diretora Alessandra eu ndo falel. Obrigada pela presenca. (Pausa.)
Convido atodos para, em posi¢éo de respeito, acompanharmos o Hino Nacional.

(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. Paradiscursar - Presidente.) - Muito
obrigada pela presenca de todos.

Quero cumprimentar 0os Senadores e a Senadora Zenaide Maia.

A Senadora Zenaide, o Senador Fldvio Arns sdo dois grandes parceiros de trabalho nessa érea. Eu queria agradecer muito
a presenca de todos nesta sessdo e dizer que a gente imaginou uma sessdo diferente.

Eu queria até pedir essa licenca as autoridades, porque a autoridade hoje aqui sdo as pessoas que tém doencas raras.

Oh, meu Ministro, que honrater asuapresengaaqui! Secretério Denizar... Nossa, Mandetta, eu estou muito feliz, porque,
em toda comemorac&o de doencarara, eu sempre falo: "Mas o que que o Ministro tinha de mais importante para fazer?'.

Vamos dar uma salva de palmas para 0 nosso Ministro! (Palmas.)
Obrigada! Gratidao!
(Intervencéo fora do microfone.) (Risos.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Demais! Muito obrigadal

A gente quer lembrar junto mesmo, porque sd0 muitas conquistas e muitos desafios, e os protagonistas tém sido as
pessoas com doencas raras. Muitas das nossas conquistas vém por conta dos familiares, das pessoas e das organizactes
gue se formaram para lutar, para trazer informacdo e trazer qualidade de vida a todas as pessoas. As pessoas com
doencas raras mostraram muita coragem e, principalmente, que elas ndo aceitam mais estar & margem da sociedade.
Isso vem acontecendo. Um dos grandes desafios dos poderes publicos de todo o mundo é oferecer uma rede assistencial
especializada no tratamento dessas enfermidades. E toda politica publica deve avancar concomitantemente porque essas
pessoas estdo exercendo cidadaniaem todas as dimensdes, sejanasallde, naeducacdo, ha habitacdo, nacultura, no esporte.
Por isso que a observancia na acessibilidade, no acesso a comuni cagéo, no acesso a educagdo, no acesso ao trabalho, tudo
isso € fundamental, mas ninguém vai sair de casa se ndo tiver salde.

Olhem, desde 2014, com avinda da Portaria 199, que estabeleceu todas as diretrizes, principamente o financiamento da
politica e o custeio mensal das equipes de salide, a gente tem tido muitos avancos.

Em 2015, a gente ja tinha 35 propostas, 35 PCDTs, 0s nossos protocolos e diretrizes terapéuticas. Depois se somaram
mais 10 PCDTSs, e hoje totalizamos 45 protocol os que uniformizam o tratamento em todo o nosso Pais.

Quero aqui fazer um agradecimento aAnvisa, porqueteve um papel fundamental em todos esses anos, principal mente com
asduasresolugdes daagéncia, asde 2014 e de 2017, que permitiram o registro de medi camentos bi ol gi cos, medicamentos
orféos no Brasil, num prazo de 120 dias. |sso tem nos gjudado demais, e ainda, com isso, a Anvisa acabou se equiparando
as grandes agéncias reguladoras de outros paises.

Ent&o, eu quero parabenizar e agradecer o trabalho.
Foram 29 novos medicamentos registrados para doencas raras nos Ultimos dois anos.

Antes, em agosto de 2017, aAnvisaaprovou o registro do Spinraza, para o tratamento de atrofiamuscular espinhal . E uma
discussdo aincorporacdo do Spinraza, que vem até agora, com uma grande repercussdo, com a mobiliza¢&o das familias,
gue seguem sendo exemplares.

E agentetem que pensar que inovamos muito com o trabal ho de compartilhamento derisco, incorporacdo do medicamento.
E uma perspectiva muito inovadora para o Brasil e a gente agradece pela ousadia do nosso Ministro Mandetta.

Outra novidade que eu quero contar para vocés. também com a gjuda do Ministério da Salde, Denizar, a gente esta
conseguindo levar para S&o Paulo - e ja foi instalado - um equipamento de altissima complexidade que é capaz de
identificar os genes responsaveis por doengas raras - ele € um sequenciador de Exoma. A gente vai conseguir, através
desse equipamento, ampliar o aconselhamento genético pelo SUS, o que € uma necessidade muito grande nossa. Além
daguela outra necessidade muito grande nossa, Senador Flavio Arns, que a gente luta tanto por isso, que € a expansdo do
teste do pezinho. O Distrito Federal j& deu 0 exemplo e a prova de que consegue fazer. Ndo €, Senadora Zenaide? Aqui
j& se consegue verificar a existéncia de 50, 60 doengas, e a gente continua no SUS detectando s6 seis doengas. Entéo,
essa expansdo vai evitar muitas deficiéncias que virdo futuramente. E de extrema importancia que a gente consiga fazer
isto: ampliar atriagem neonatal .

Bom, eu agradego mais uma vez a presenca de todos agqui. Um dos temas mais importantes para nés... Nés juntamos
as trés Subcomissdes: a Subcomissdo de Doengas Raras, da qual eu sou Presidente; a Subcomisséo de |doso, da qual o
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Senador Eduardo Gomes é Presidente; e a Subcomissdo das Pessoas com Deficiéncia, da qual o Senador Flavio Arnséo
Presidente. E nés unidos estamos trabalhando para que o Brasil tenha uma politica de cuidados.

E aqui todos nds sabemos que eu gosto de me usar como exemplo. Se eu n&o tivesse a oportunidade de ter uma cuidadora,
eu jamais estariaaqui paraexercer este trabal ho. Entdo, a gente sabe o quanto o Brasil tem necessidade de ter umapolitica
de cuidados que sgjarobusta e consigaatender aos brasileiros com doengas raras, com deficiéncias mais severas, 0S N0Ssos
idosos. Estamos trabal hando juntos para que isso possa acontecer e para que o Brasil tenha essa politica de cuidados.

Eu ndo poderia deixar... Patrick, eu sempre fagco agradecimentos as minhas cuidadoras, mas hoje eu vou fazer um
agradecimento ao seu pai, que é um cuidador exemplar, que estd sempre agui € que muito nos ensina, porque politica de
cuidados é umatroca que engrandece. E a gente tem que ficar focado paratrabalhar essa relagdo, porque é arelagéo que
mantém a nossa vida com qualidade.

Muito obrigada as mées cuidadoras, aos pais cuidadores, aos profissionais cuidadores, principalmente, aos que sdo
cuidados, que véo falar agui agora. S8o pais raros.

Muito obrigada a todos vocés.
A palavra é de vocés. (Palmas.)

Queriaanunciar apresencado Ministro daSaude, Sr. Luiz Henrique Mandetta; da Sra. Deputada Federal Carmen Zanotto;
do Sr. Deputado Federal Otoni de Paula; do Deputado Federal Alceu Moreira; do Diretor de Politicas Teméticas da
SecretariaNacional dos Direitos da Pessoa com Deficiénciado Ministério daMulher, da Familia e dos Direitos Humanos,
Sr. Paulo Vieira; e da Diretora Administrativa da Associagdo Pontagrossense de Assisténcia a Crianga com Deficiéncia
(APACD), Sra. Luciana Fernandes Schemberger.

Agoraeu concedo apalavraa Sra. Adriana Villas Boas.

A SRA. ADRIANA VILLASBOAS (Paradiscursar.) - Bom dia atodos! Pego desculpa pela decepcao de ndo encontrar
0 Gen. Villas Bdas aqui, mas infelizmente, por questdes de salide, ele ndo pdde comparecer e eu acabel sendo pega de
surpresa para vir representé-lo - sem termos preparado nada.

Eu faei paraele: "Pai, como a gente acertou que noés iriamos fazer uma mesa de tematicas - e atematica dele é trabalho,
com osraros podendo ser trabalhados -, eu vou contar todas as fofocas dafamilia Villas Béas, como foram os bastidoresdo
seu comando nesses quatro anos' - naverdade, trés anos e meio. Foram trés anos e meio muito intensos no Pais, mas mais
intensos ainda dentro da nossa casa, porque fomos pegos de surpresa por uma patol ogia que até entdo era completamente
desconhecida pela minha familia.

Um dia, conversando com ele, eu perguntei paraele o que mais pegava, 0 que passou na cabeca dele quando ele recebeu o
diagndstico. E elefalou: "Como eu vou continuar trabalhando?'. Foi a primeira coisa que passou: "Como eu vou continuar
produzindo? Como eu vou continuar contribuindo? Como eu vou fazer o que eu acredito para tornar este Pais um pais
melhor?".

No inicio nos prometeram cura. Os raros passam constantemente por isso. A gente tem varias promessas de curaeterapias,
e a gente comega a andar em todos os templos, desesperados. Quando passaram seis meses, a gente descobriu que ndo
ia conseguir a cura. A gente se reuniu e decidiu: "N&o, entdo a gente vai assm mesmao". E foi quando, pela primeira
vez, meu pai contou para o Brasil, num video que ele fazia, chamado Comandante Responde, que €le tinha uma doenga
neurodegenerativa. Ele colocou o cargo del e adisposi¢éo, porque el e entendia que néo erajusto o Comandante do Exército
ter uma condicao fisica daguela para comandar uma tropa. Ele colocou o cargo dele a disposicdo... E deixo aqui minha
eterna gratiddo ao entdo Presidente Michel Temer, que falou: "N&o, continua o seu trabalho, carrega sua tropa’. E por
sorte a gente pdde tocar essa batalha.

Mas eu confesso que nds somos eternamente gratos a cada palavra que a gente escuta, quando as pessoas chegam para
mim e dizem: "Seu pai € um her6i, seu pai €um herdi". E eu concordo, s que ndo pel os mesmos motivos que vocés estdo
me relatando, porque - peco desculpas pelo choro - eu vi 0 meu Rambo se transformar em Professor Xavier. Eu falo que
€le s mudou de personagem, mas continua um her6i.

Todos os dias, 0 Brasil pegando fogo, e a gente tendo que levantar da cama de uma forma diferente, sem conseguir,
parando de respirar, parando de se mexer. Todos os dias a gente ndo sabia como isso ia acontecer. Ele sendo convocado
para diversas reunides, coisas muito importantes, por pessoas importantes, para decisdes importantes para o futuro do
Pais... A gente achava que ndo ia dar, mas gragas as novas pernas e bracos que vao surgindo nesse trgjeto - e deixo aguii
meu agradecimento aos soldados que trabalhavam conosco, que se dispuseram a fazer acontecer o comando do meu pai
-, gracas a essas pessoas, a gente conseguiu concluir os quatro anos de comando dele.
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Mas, diversas vezes, eu confesso que eu achel que a gente ndo ia obter éxito nisso. Foi dificil, sO que muitas pessoas
chegavam paraagente, deficientesfisicos, pessoas com doencas raras, e falavam: "N&o desiste ndo, porque € e € 0 motivo
pelo qual eu acordo todos os dias para tentar de novo". Muitas vezes falaram para gente: "E dessa figura que a gente
precisa, que ndo se faz de herdi e nem de vitima; simplesmente trabalha. Porque eu me formei - eu sou jornalista, eu sou
professor, eu sou psicélogo -, mas ninguém me da emprego pela condi¢do que eu tenho. N&o desiste, porque é ele que
representaagente”. E ai isso, de certaforma, até comegou adoer no pai. Ele: "Poxa, eu estou aqui por qual mérito? Todos
ndo tém a mesma chance?".

Hoje eu me encontro trabalhando com a coordenagéo de doengas raras no Ministério dos Direitos Humanos e é esta a
guestéo: para os raros nds queremaos cura; mas, enquanto isso, 0 que a gente esta fazendo? A gente esta sobrevivendo? A
gente quer viver. E sdo diversos raros que querem ter a mesma oportunidade que meu pai: a de fazer um Brasil melhor,
de lutar por um Brasil, de trabalhar, de plantar a semente deles.

E uma dificuldade que a gente foi encontrando & quem é deficiente consegue se apresentar como tal; os raros néo.
(Soa a campainha.)

A SRA. ADRIANA VILLASBOAS - Osraros ndo tém essafacilidade. E quando apresentam a doenca: "N&o, aqui n&o;
aqui a gente ndo sabe o que fazer com vocés'. E melhor a gente aposentar. E ai a gente fica sendo espectador da propria
doenca, da propria evolugdo, da propria patologia.

Ent&o, deixo aqui, quem sabe, uma reflex@o de um trabalho que a gente possa fazer de forma unida: como a gente pode
inserir os raros no mercado de trabalho? Como a gente pode manté-los sendo produtivos? Porque eles também querem
essa oportunidade. E esta Mesa aqui acho que é a prova disto: a gente quer também trabalhar pelo Brasil melhor, ndo
importa em qual condicdo a gente esteja.

Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Adriana.

Sr. Anténio Eudes da Silva Cardoso.

O SR.ANTONIO EUDESDA SILVA CARDOSO (Paradiscursar.) - Bom diaatodos que est30 neste Plenario, aMesa,
presidida pela Senadora Mara Gabrilli.

E com muita gratiddo que eu estou agui, nesta manhd, para falar um pouco sobre a histéria, sobre avida com uma crianca
portadora de umadeficiénciarara.

Quero aqui também dar um bom dia a todas as autoridades presentes no momento.

Falar de uma vida com uma crianga portadora de uma deficiéncia em casa, ndo é algo facil. A minha casa € composta por
cinco pessoas: eu, minha esposa, mais trés meninas. E fomaos presenteados por Deus com a Y asmin Vitoria, umacrianca
gue é um presente que o0 Senhor nos deu. Muitos a veem como um peso, muitos olham por um outro lado.

A luta é constante, do nascimento até o momento em que Deus permitir. Logo de cara, a gente encontra diversas portas
fechadas, néo é fécil o diaadia. Porém, quando se tem amor e forga de vontade, tudo € possivel. Por diversas vezes, a
gente encontrou varios naos, mas nem mesmo assim paramos.

A Yasmin nasceu no dia 22 de marco de 2011. Com 15 dias de nascida, ela apresentou um choro que durou
aproximadamente um ano. Durante um ano, ela chorou; durante um ano, agente comegou a entrar nos hospitais a procura
de uma resposta da Medicina. Recebemos um diagndstico paliativo do Sarah Kubitschek, onde nos informaram que para
a Yasmin ndo hé cura, que a medicina é limitada e que ndo ha recursos para dar um diagndstico preciso e entrar com
um remeédio preciso.

Hoje a Y asmin ndo anda, ndo fala, ndo senta, ndo entende, toma diversos remédios controlados, que ndo curam, somente
gjudam amanté-lamais calma. E, por diversas vezes, a gente se pergunta...

As condi¢des, na maioria das vezes, s8o minimas. Eu, por exemplo, trabalho de office boy, ganho 0 meu dia a diaem
umamoto paralevar o pdo para dentro daminhacasa. A minhafilharecebe o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).
Umavez eu fichel a carteira e, quando constou no sistema da previdéncia, do INSS, ele foi cortado porque ultrapassava
arenda per capita. E hoje essa luta é didria. Eu costumo falar na minha casa que, a cada dia, a gente mata um ledo e
deixa dez para o dia seguinte.

Vocé que estd me ouvindo neste momento, talvez ndo tenha passado por uma situacdo igual a gente: a luta, remédios,
alimentag&o...
E é com muitaalegria...
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(Soa a campainha.)

O SR.ANTONIO EUDESDA SILVA CARDOSO - ... que estamos agui paracomemorar este DiaMundial das Doencas
Raras. Eu agradeco essa oportunidade. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Sr. Antonio.
Eu queria quebrar o protocolo s6 para o nosso Ministro falar um "oi", porgque ele tem um outro compromisso.
Nosso Ministro... Mandetta!

O SR. LUIZ HENRIQUE MANDETTA (Paradiscursar.) - Bom dial Bom dia atodos! Bom diaatodas! Em nome da
Senadora Mara Gabrilli, eu gostaria de cumprimentar todos os Parlamentares, todos os membros da Mesa. Em nome do
Patrick, todos agueles raros, com familias raras, num momento de chamar a atencéo para uma situagéo rara.

E fato que n6s ja convivemos com as doengas raras desde o inicio da humanidade. E fato que nés melhoramos nos séculos
anteriores o diagndsti co das doengasraras, anominagdo, normal mente por conjunto desinais e sintomas, €isso levou muito
tempo. Nos médicos, ou os profissionais que se dedicam, 0s neuros, os ortopedi stas pediatricos, como eu, 0s geneticistas,
nos esforgavamos para fazer o diagndstico e nos frustravamos em relagdo a terapia, ao tratamento.

E isso comecgou a sofrer uma mudanca de curso quando, num esforco mundia de toda a humanidade - e por isso defendo,
Senador Arns, que isso seja um patriménio da humanidade -, nés deciframos o cédigo genético completo do ser humano.
Diziam que isso seriaimpossivel, Maral Quando eu estudava, € eu me interessava sempre muito por essa area, eu ficava
igual aguelas pessoas que liam Jllio Verne, sonhando com uma ficgdo cientifica de que nds saberiamos todos os genes,
identificariamos todos esses genes e chegariamos um dia a poder tratar os genes. 1sso era, nos nossos dialogos, sempre
apontado como a parte dos oniricos, aguel es que sonham, mas que ndo conseguem tirar isso do papel.

Poais, apos esse esforgo da humanidade de decifrar o codigo genético, ndsiniciamos umafase de, com megacomputadores,
identificacdo dos pontos que sdo comuns a determinadas patol ogias. E comegamos pelas raras.

Hoje j& sabemos o mapeamento genético de inlmeras doencas. O cancer e agenética, hoje, ja sdo um pilar. Antigamente,
Barra, era clinica, anatomia patol égica e imagem. Com esse tripé, nés fechdvamos. Agora, colocaram j& o quarto tripé,
gue € agenética. Ja se sabe que o gene e o cancer caminham lado alado.

E néds continuamos nesse caminho, fomos identificando uma série de situagdes genéticas. E o passo seguinte foi: muito
bem, quando esse gene esta funcionando normal; mas qual € a substancia que a gente perde quando ele ndo esta
funcionando normal? Nés comegamos a achar as substancias. Foi assim com a mucopolissacaridose, foi assim com a
AME e o Spinraza, que eu ndo gosto nem de falar 0 nome da férmula, porque eu me enrolo todo, Patrick. Mas ja é a
substancia que veio apos a pesquisa genética.

A ciéncia, pesquisando resisténcia bacteriana - quando vocé col oca antibidticos numa placa, a bactéria acaba dando uma
linhagem resistente aquele antibidtico -, os pesguisadores perceberam como que a bactéria fazia agquilo, comegaram a
replicar, e essa técnica se chama Crispr - guardem bem esse nome, esse nome vai ser um nome muito comum no seculo
XXI -, que é a possibilidade de alterar o gene parainativar, silenciar o gene que esta fazendo toda a manifestacéo clinica
dessas doencgas. Ao ponto de a primeira terapia génicater sido exatamente em relacdo a AME.

E ndo se sabe ainda ao certo, a FDA deu o registro, agora pediu informac6es adicionais, a Anvisa jafoi provocada para
se manifestar... Ai a gente se esbarra numa discussdo que vai ser muito dura...
(Soa a campainha.)

O SR. LUIZ HENRIQUE MANDETTA - ... que é 0 prego, o custo. Esse medicamento veio por US$2,8 milhdes por
paciente. Esse debate tera que ser feito aqui nesta Casa. Eu provoquel e vou provocar em Genebra, agora em maio,
gue aterapia génica ndo sgja tratada como patente, que sgja um patriménio da humanidade, ja que partiu do esforco da
humanidade e nds estamos falando de gene que € tecido humano. (Palmas.)

Para ver se a gente consegue colocar um pouco de moderacdo, porque, do contréario, a gente pode colocar em colapso
os sistemas de salide mundo afora. A gente quer fazer, a gente sabe, a gente estuda, a gente tem interesse, mas a gente
val ter que discutir. Parece que o STF discute isso na semana que vem, hé pauta |4 para discutir. A gente espera que nos
mostrem o caminho de como que nos...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)
O SR. LUIZ HENRIQUE MANDETTA - ... e outras adversidades.
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Aslinhasde cuidado vém sendo montadas e os protocol os. No ano passado, fizemos da epi dermdlise bolhosa. Nésdevemos
lancar, Mara, agora, o projeto GenomicsBrasil, 0 genomabrasileiro. Aquelaconversacom aMalana, aquelaconversacom
0 Sampaio, aquilo rendeu frutos. Nés ja fizemos todo o protocolo de entendimento, vamos fazer parcerias internacionais
e nés vamos colocar uma meta de ter 0 nosso primeiro biobanco genético. Nés vamos fazer 150 mil "geneamentos’
completos de brasileiros para ser 0 nosso biobanco de pesquisa paraterapia génicade precisdo no Brasil. Nésvamos entrar
no século XX, através do SUS. E isso vai ser langado em breve, talvez aqui, talvez junto com vocés todos aqui, porque
eu acho que ai a gente comega uma era de gerar 0s Nossos proprios conhecimentos.

No mais, é dizer que estamos juntos. Eu ndo vou poder permanecer.
(Soa a campainha.)

O SR. LUIZ HENRIQUE MANDETTA - Fica 0 Secretério Denizar Vianna agui com vocés. Eu vou |4 na posse da
Ministra Regina Duarte, como f& e como agora companheiro de trabalho. Ent&o, deixo vocés todos aqui na companhia
das pessoas.

La no Ministério a gente esta lutando bastante para achar um caminho. Vocés sempre tém agenda e sdo sempre muito
bem-vindos ao Ministério da Salide.

Obrigado, Mara. Obrigado atodos da Mesa. Vamos lutar. Asraras precisam de muita luta.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Ministro Mandetta. S6
lembrando: agradeco mais uma vez a presenca do Ministro Mandetta e a presenca do Ministério da Mulher, da Familia
e dos Direitos Humanos.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Mas osoutrosndo vieram, Mandetta.
Eu fico chateada. O Ministério da Economia é importantissimo numa discussio dessas. Como é que a gente vai discutir
doengas raras e terapia génica sem o Ministério da Economia, que ndo mandou representante? Nem a Cidadania, nem
a Casa Civil e nem a Educagdo. Como eu j& disse, as pessoas com doengas raras estdo em todas as dimensdes e essa
conversa tem que ser feita holisticamente, com todos 0s ministérios que perpassam pelo tema. E uma pena. Esperamos
gue na préximavenham.

Quero registrar a presenca do Deputado Federal Diego Garcia; da Sra. Deputada Federal Adriana Ventura;, da Sra.
Deputada Federal FlaviaMorais; do Sr. Deputado Federal Afonso Motta; do Secretario de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos, Sr. Denizar Vianna, do Vice-Presidente da Camara de Edéia em Goias, Sr. Vereador Francisco de Assis
Mendes; Presidente do Conselho Municipal da Juventude da Prefeitura de Santos, Sr. Henrique Lesser; do Presidente da
Associacdo Brasileira de Facio-Escipulo-Umeral (Abrafeu), Sr. Fabio Eliezer Figueiredo.

Agoracom apaavraa Sra. Danielle Alves Lanzer.

A SRA.DANIELLE ALVESLANZER (Paradiscursar.) - Bom diaatodos. Em primeiro lugar, gostaria de agradecer a
SenadoraMara Gabrilli pelaoportunidade defalar aqui paravocés um pouquinho daminhahistériae daminhaexperiéncia
e dizer que eu sb estou aqui hoje gragas ao suporte e apoio dos meus pais, de pessoas que sofrem de doenca de parkinson
deinicio precoce como eu, que sdo meus colegas e companheiros de luta, através de um projeto que foi criado, chamado
Vibrar com Parkinson.

Eu me espelho e tenho como icones duas pessoas muito importantes nessa tragjetéria, que é a propria Senadora Mara
Gabrilli, pela sua garra, sua experiéncia, sua luta, e a Vereadora Cristina Lopes, de Goidnia. Essas duas pessoas me
inspiram muito e me fazem continuar.

Bom, meu nome é Danielle Lanzer. Fui diagnosticada com parkinson de inicio precoce aos 36 anos de idade e, desde os
30, venho sofrendo com os sintomas motores. Na época, adoengafoi avangando aos poucos. Eu ndo sabia o que eu tinha.
Eu achava que... Desculpa, eu estou tremendo, mas eu posso.

Eu acho que a doenca causa muitos problemas em relacéo a questdo ndo so fisica, pela restricéo motora que a gente vai
desenvolvendo ao longo da evolucéo da doenga, mas também em rel agédo ao impacto emocional, af etando vari os aspectos,
como a questdo familiar, relagdes familiares - o relacionamento de quem é casado acaba sendo muito afetado -; a questéo
de trabalho, porque a doenga vai evoluindo e dificulta muito, como a Adriana comentou do pai dela, com a dificuldade
para se manter no trabal ho; e a questéo financeira.

E a Senadora Mara me convidou para falar um pouqguinho sobre a autoestima. Ai eu pensei: "Gente, o que eu vou falar
aqui sobre autoestima?', porque eu fui ao fundo do pogo quando eu recebi o diagndstico. Mas ai um amigo meu me falou:
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"Dani, vocé tem toda a experiéncia, vocé conhece muito, porque vocé esteve |4 embaixo e conseguiu subir, se levantar,
sereerguer”.

Ent&o, depois de seisanos buscando o que eu tinha, sem saber, e adoengaavangando, eu cheguel ao ponto de ndo conseguir
lavar 0 meu cabelo sozinha. Para uma mulher - agui est@o varias mulheres -, imagina o impacto disso. Mulheres sdo
vaidosas, tém autoestima, tém que sempre estar se arrumando para outras mulheres, para outras pessoas, € iSso impacta
bruscamente.

Af, quando eu recebi o diagndstico, eu estava na torcida para... Eu fazia e fazia exame, e ndo dava ateragdo nenhuma,
sempre estava tudo normal. E ai, um dia, eu conversando com a minha mée, eu falei: "M&e, eu estou torcendo para que
dé uma alteracdo nesse Ultimo exame que eu fiz". Ela: "Mas, filha, vocé quer estar doente?". Eu falei: "Mae, eu estou
doente, eu sb ndo sei 0 que eu tenho. Eu preciso descobrir o que €'. Quando veio o diagnostico, eu estava esperando o
diagndstico de uma doenca tratével: eu iatomar a medicago e iavoltar a ser a Danielle de antes. E 0 que aconteceu foi
o diagndstico de uma doenga sem cura, progressiva. E, quando eu recebi esse diagndstico, eu tive a sensagco de que eu
iadefinhar até morrer e que isso ndo estava muito longe.

Foi, entdo, impactante ndo sé paramim, mas paraosmeusfamiliares: como lidar comisso de umaformaque eu conseguisse
me reerguer, porque eu passel dois anos e meio chorando. Eu s chorava, morria de vergonha, me sentia culpada de
ter uma doenca, sendo que ndo hé por que ter culpa de ter uma doenca limitante e restritiva. Mas, na época, foi muito
dificil lidar com isso, com todos esses sentimentos de incapacidade. Eu cheguei a fazer faculdade de ciéncias, mestrado,
doutorado. Trabalhei como cientista durante anos. E ai eu falei: "N&o é possivel. Eu estudel tanto, trabalhel tanto". E,
chegando préximo ao auge daminhacarreira, eu vi tudo ruir, como se eu estivesse desmontando, me desfazendo. Eu ndo
me sentiamais um ser humano. Eu me sentia algo que ia ficar encostado, esperando a morte chegar.

Depois de dois anos e meio chorando muito, porque eu ndo conseguia nem falar a palavra "par", comecar a falar
"Parkinson", as pessoas comegaram a me olhar. Com a evolugdo da doenca, eu escondia 0 méximo que eu podia, falava
gue eratendinite, problema nas costas - porque o Parkinson ndo é s tremor, € muito mais do que isso. Ele causa varios
sintomas: rigidez, lentiddo, dificuldades nafala, alteracdo na expressdo facial, enfim, sdo diversos sintomas, que vao, ao
longo do tempo, evoluindo mesmo com tratamento. E ai, quando as pessoas comegaram a me olhar com dé, eu comecel
apensar efaei: "Gente, onde eu vou parar desse jeito".

S6 que ai eu fui paraafrente do espelho, me olhel e vi que eu estava com dé de mim. Entdo, ndo havia como as pessoas
ndo sentirem d6 de mim também, porque eu me coloquei nessa posicdo. E, depois desse diaem diante, eu falei: "Podem
até sentir d6 de mim, mas antes vao sentir orgulho, porque tudo o que eu vivi, tudo o que eu passei e tudo que eu aprendi
tem que ser colocado em prética de algumaforma’.

E ai eu comecei aprocurar outras pessoas que sofriam com as mesmas dificul dades que eu, com o Parkinson. E, naépoca, a
Unicahistériaque eu sabiaerado Michael J. Fox, nos Estados Unidos. Eufalei: "N&o é possivel queo raio caiu sd nacabeca
dele e naminha, ndo é?' Eu falei: "Eu podia ter ganhado na loteria, mas ndo, foi uma doenga'. Ai comecei a encontrar
muitas pessoas escondidas em redes sociais, que, do mesmo jeito que eu, sentiam vergonha, com a evolucdo da doenca
prejudicando cada vez mais a sua vida pessoal e social. A tendéncia do parkinsoniano e acredito que também de outras
pessoas que tém doencas que comprometem o movimento, como distonia, ataxia, doenca de Wilson, entre tantas outras...

Haessa questao de como sereinserir nasociedade, porque € muito complicado. Por exemplo, jacheguel asair emviagense
fui tratada como demente por falta de conhecimento. As pessoas olhavam aminharestri¢do motorae ndo falavam comigo,
falavam com minha acompanhante como se eu ndo tivesse capacidade mental. |sso € tudo falta de conhecimento.

Como lidar com isso? Eu e tantas outras mulheres que tém a questdo da imagem como muito importante... A autoestima
nao € sb aimagem, é muito mais do queisso, € como vOocé se sente como ser humano e estadiretamente ligadaadignidade,
a0 respeito e a autoconfianga. SO que, a partir do momento em que vocé tem a sua estrutura emocional abalada dessa
forma, a questdo de como a sociedade te vé influencia totalmente na nossa percepgao sobre nés mesmos. Entéo, eu me
sentiaincapaz, e agorando. Eu me sinto muito capaz de muitas coisas.

Tenho as minhas restri¢des? Muitas. Eu tive que parar de trabalhar. Quando eu cheguel ao perito, a peritavirou paramim
e falou assim: "V océ sempre manca assim?'. Eu falei: "Nao o tempo todo, mas eu tenho as minhas dificuldades’. "Ah,
mas vVocé ndo consegue fazer isso?' Eu falei: "As vezes'. Ai elafalou: "Mas vocé ndo consegue emprego?'. Eu falei:
"N&o. Vocé me daria emprego?'. Elavirou e falou assim: "Vou te dar o auxilio-doenga'. Ent&o, a propria perita néo me
viacomo capaz de trabal har.

(Soa a campainha.)

A SRA.DANIELLE ALVESLANZER - A gentetem que provar que ndo conseguetrabalhar. Como adoencaéevol utiva,
ha pessoas que ainda tém condi¢des, mas, conformevai evoluindo, ndo. E apressao € muito grande paraque isso acontega.
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Entdo, a pessoa perde meio que asuareferéncia, porque, além das dificul dades do tratamento, de conseguir se manter com
dignidade para acesso a medicag8o, acesso a tratamentos com multiprofissionais, ainda tem que provar para a sociedade
gueelaéum ser. E eu acho queisso vai, em parte, muito daquestéo do respeito. A partir do momento em que vocé respeita
0 outro e tem empatia... S80 duas palavras-chave: respeito e empatia. Vocé nuncavai conseguir sentir o que outro sente,
mas, a partir do momento em que vocé tenta se colocar no lugar do outro, isso j& € meio caminho andado.

(Soa a campainha.)

A SRA. DANIELLE ALVESLANZER - Eujavou terminar.
Essa questdo da autoestima é muito critica para nds, ndo so para as mulheres mas para os homens também.

Mas eu queria trazer essa mensagem para vocés de que nds somos seres humanos, nds somos raros... N&o sei, raros no
sentido, somos muitos, ndo é, acho que raros é no sentido de que cada ser humano é raro, porque € um individuo, € Unico.
Ent&o, ndo sou sO eu que sou rara, mas a Vanessa é rara, a Dra. Ana Moura é rara, todo mundo agui é raro. Parte desse
principio de desmistificar certas coisas, de tirar, desfazer, despir-se dos preconceitos. E muito complexo paraagente sair
por ai e as pessoas acompanharem a gente com olhar...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

A SRA.DANIELLE ALVESLANZER - Desculpe.

... infringe a nossa dignidade, afeta muito a nossa autoestima. E eu vejo o quanto € dificil, sabe, sair narua - isso é um
enfrentamento di&rio -, junto com a evolugéo da doenca. Antes, eu ndo andava de bengala; com o tempo comecei a andar
de bengala. Agora, as vezes, eu necessito de cadeira de rodas. Entéo, € uma adaptacdo didria. E as pessoas passam, assim,
olham e parece que el as querem dar um diagndstico paravocé, quejatem um diagndstico. Isso é por faltade conhecimento,
deinformacao - |6gico que existem aquel as pessoas que Sa0 Cruéis...

Mas eu queriatrazer isto mesmo paravocés. quando vocés virem algo que ndo é - ndo digo diferente, porque todos somos
diferentes -, mas que néo é do seu costume, compreendam e, se VOCEs quiserem...
(Interrupcgéo do som.)
(Soa a campainha.)
A SRA. DANIELLE ALVES LANZER - ... perguntar, perguntem. Eu acho que € muito melhor vocé perguntar paraa
pessoa e se informar, a simplesmente constrangé-la com o olhar.

Agora, quando acontece isso comigo, a pessoa olha muito, eu fago assim... Ai, elando olhamais. E bem assim mesmo.
E existem aquelas pessoas que chegam e falam assim: "Nossa, mas vocé é téo bonital". E eu falo: "Entéo, se eu fosse
feia, estivesse fora do padrdo da sociedade de beleza, eu poderia ter a doenca, eu deveriater a doenca?'. Sdo coisas que
ndo cabem mais hoje em dia.

Sobre a questdo dos dias, Diada Empatia, Dia até das Doencas Raras, a gente tem adoenca, agente vive com as situagdes
0 ano inteiro, mas essa questéo do dia que a gente tem, é pararelembrar as pessoas sobre a hecessidade de se inserir todo
mundo na sociedade.

Ent&o...
(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

A SRA. DANIELLE ALVES LANZER - ... eu quero deixar clara para vocés a questéo do respeito, eu estou muito
emocionada de estar aqui, agradego e espero ter podido passar esta mensagem paratodos vocés: que, antes de tudo, olhem
ndo s a pessoa que esté ali ou com um instrumento, com um acessorio, mas olhem quem esta por dentro, a ama da
pessoa. Sejam seres humanos. Nds todos 0 somos.

Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Sra. Danielle.
Parece que 0 nosso Diretor Presidente da Anvisa precisa se retirar.
Sr. Antonio Barra Torres, ndo quer dar uma palavrinha para a gente?
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Queria anunciar a presenca do Deputado Federal Paulo Teixeira e do Deputado Federal do Paraguai, o Sr. Rall Luis
Latorre Martinez, inclusive, halegislagdo de sua autoria sobre doengas raras no Paraguai.

Muito obrigada pela presenca.

O SR. ANTONIO BARRA TORRES (Para discursar.) - Senadora Mara Gabrilli, Srs. Parlamentares aqui presentes,
senhoras e senhores, familias raras, pais raros, pessoas raras, eu hunca pensei que um dia pudesse estar exatamente aqui
e fazendo uso da palavra. Ent8o, agradeco a V. Exa. por esta oportunidade. E eu confesso que - soldado, com 32 anos
de caserna, tendo rodado o mundo todo na Marinha - achei que eu estava preparando para muita coisa, mas para este
momento eu confesso gque eu estou completamente despreparado e tentando ndo tropecar na emogao.

O trabalho que a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria faz € um trabalho normalmente silencioso - e eu até penso
gue deva ser assim -, mas que ndo se distancia, ndo foge do seu dever de trazer uma seguranga regulatoria, aquilo que é
importante para o cidaddo. O nosso foco € o cidadao, € a pessoa, € aquela pessoa que esta aqui no Brasil, pode até ndo ser
brasileiro, pode estar aqui de passagem, mas esta no ambiente que nés procuramos deixar 0 mais Seguro € 0 mais justo do
ponto de vista regulatério, para que a salide - o fundamento € a salde - possa ser exercida plenamente por esse cidadao,
por essa pessoa. E, se ndo puder haver plenitude nesse exercicio, que hgja 0 maximo possivel.

Eu ndo vou me alongar, porque realmente ndo é dia de nds falarmos, mas, sim, as pessoas que sdo o foco do dia de hoje,
gue asenhorabrilhantemente conduz. Queriaapenas dizer que se sao ditosraros, se vos soisraros, € porqueraro também é
aquelaforcamaior que permite que tudo acontegae que, através do seu Filho Unigénito, deu-nos o maisraro dos exempl os.
E, tantas vezes, de sua prépria boca, da boca daqueles que profetizaram por Ele, deixou claro que o que Seu nome fosse
ligado naterra serialigado no céu; e em Seu nome o que aqui fosse feito seria consagrado no céu também.

Eu ndo sei se € 0 momento mais luminoso hoje no Territério nacional, creio que ndo. Creio que a luz que vem do céu
iluminahoje o Congresso Nacional, o Senado Federal, na pessoa de todos aquel es que aqui se relinem, porgue ndo setrata
de estatistica, ndo se trata de niimero. N&o € o0 que é raro, ndo € o que € o Unico. Somos feitos &imagem e semelhanca do
nosso Criador. E, se somos raros, é porque Ele raro também é.

Muito obrigado, Senadora, pelo o que vi e ouvi aqui hoje.

Saio daqui modificado, com certeza, pel o quevi, pelo que pude presenciar. E sb posso dizer: contem - pelo menos enquanto
Deus assim permitir - com aforga, o trabalho da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanit&ria, que ndo vai se furtar - como
nuncafez, continuarando se furtando - de enfrentar os problemas, as situagdes que impactam o cidaddo, sejam problemas
raros ou n&o raros.

Que Deus abencoe a todos. E mais uma vez, muito obrigado por essa oportunidade que a senhora me concedeu de estar
aqui no dia de hoje, bem como atodos os senhores e senhoras. Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Sr. Antonio BarraTorres.
Agoraeu passo a palavraao Sr. Jackson Cristiano de Paula.

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA (Para discursar.) - Bom dia. Em primeiro lugar eu quero agradecer a
oportunidade de estar aqui, agradecer aMara e atoda equipe, que sempre me trataram de umaformamais do que especial,
mais do que rara. Considero hoje a Mara como uma grande amiga; sua equipe, no mesmo sentido - todos, sem excegao,
sempre tém um bom relacionamento.

Fico muitofeliz pelaoportunidade defalar aqui. Eu sou Jackson, como aMarafal ou. Sou advogado, sou pés-graduando em
algumas matérias. Tenho aatrofia muscular espinhal tipo 2, uma patol ogia degenerativa que evolui ao longo do nos anos.

Eu tenho muito a agradecer - se a Mara me permite, todos da Mesa - a umas pessoas, em especial neste momento, por eu
estar agui tendo essa oportunidade. Por trés, se ndo fosse eles também, eu ndo conseguiria falar um pouquinho de tudo
que eu falarei agui.

Eu agradeco a minha esposa, que ndo pode estar aqui, a Rita, por toda a paciéncia, por todo o companheirismo ao
longo dos dltimos 17 anos. Agradego a todos os meus mestres da Universidade Catdlica a Distancia, que me deram
suporte ao longo dos Ultimos anos também, como aos das pos-graduagdes agora. Agradeco ao Dr. Henrique Lesser Pabst,
Presidente do Conselho Municipal da Juventude de Santos, colega de escritério, que desde o primeiro dia de minhavida
académicajuridica literalmente estd comigo e hoje esta aqui também me assistindo. Agradeco ao Dr. Claudio Ursini pelo
direcionamento profissional. Agradeco ao Dr. Iraquitan, meu parceiro de grandes jornadas. Agradeco a Dona Raquel
Chini pela paciéncia dos Ultimos meses - ela € Diretora da Agéncia Metropolitana da Baixada Santista - e a tantas outras
pessoas que injustamente eu Nd0 POSSO trazer agqui, Mas que sdo vitais, sG0 meus anjos, S0 pessoas que me gudam
a ter possibilidade de lutar para exercer simplesmente a minha cidadania, para exercer a minha vida, para exercer a
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minha profissdo. Agradeco aDra. PriscilaRamos, umagrande parceira que troca muitas informac6es, compartilhamentos
especiais no diaadia, e atantos outros; meus técnicos de enfermagem, meu home care.

Enfim, por que eu estou falando tudo isso? Eu, como pessoa com deficiéncia, com essa patologia, ndo seria hada sem
essas pessoas e tantas outras, que fazem a diferenca no nosso dia a dia. Nesse dia em que nés estamos comemorando o
DiaMundial das Doencas Raras, somos 8% da populagdo mundial com alguma doenca, com alguma diferenca. E vérios
aspectos abrangem a nossa qualidade de vida, abrangem o nosso diaadia. Temos muitas conquistas em nosso Territério
nacional, temos pessoas brigando por nés. A Mara é a principal expoente; por causa dela, temos muitas conquistas. Mas
muito aindatem que ser feito - muito!

(Soa a campainha.)

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA - Temos a recente conquista da disponibilidade do Spinraza pelo SUS, o
gue vem trazendo um grande alento paratodas as familias que tém alguém com amiotrofia, atrofias em geral. Mas muito
ainda tem que ser feito, meus amigos. A politica dos cuidadores e facilitadores, que a Mara falou no inicio do discurso,
€ algo que tem que ser feito com urgéncia, porque sem o suporte de profissionais que muitas vezes substituem familiares
gue ndo tém mais condi¢des de dar suporte para o seu filho, para 0 seu marido ou para alguém que precisa... Entdo, as
pessoas cuidadoras, os familiares acabam ficando doentes e ndo tém para onde recorrer. E ndo temos uma politica pdblica
gue dé suporte aisso.

Eu, em particular, tenho dado muita sorte, gragas...
(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA - ... além de ter véarios amigos, além de ter pessoas que, como ja disse, me
dao um suporte fantéastico, eu tenho o meu home care, conquistado a base da Justica. Entdo, hoje eu tenho uma qualidade
de vida que eu ndo imaginava ter ha dois anos. Agradeco muito a meus técnicos de enfermagem - inclusive um esta aqui
comigo hoje -; agradego atoda a equipe. Isso € vital para que possamos ter a nossa salide estabilizada.

A cura... Eu sinceramente ndo sonho com a cura. Eu ndo sonho de sair pulando, saltitando por ai, ndo. Eu so quero ter
minha salide para que eu possa continuar levando aminhavida adiante, brigando muito. Briguei muito para poder estudar,
parafazer faculdade. Se eu ndo tivesse aforga que eu tenho, enquanto salide, eu ndo teria conseguido. A Mara me gjudou
muito. Brigamos muito parater um...

(Soa a campainha.)

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA - ... parater o meu direito de ir e vir respeitado, para poder ter usufruido
da bolsa que eu conquistei.

E precisamos de todo esse suporte, porque, se nos, enquanto pessoas com deficiéncia, ndo tivermos voz parafaar aquilo
gue nos queremos e de que precisamos, as pessoas sempre vao levar a nossa causa, a nossa realidade para o lado do
assistencialismo, para o lado da caridade, da pena. E isso eu ndo quero, eu ndo aceito, eu ndo admito. Infelizmente, nos
ultimos tempos, € que o vem acontecendo. As nossas politicas plblicas estéo regredindo muito. Entéo, nos temos que ter
muito cuidado paraque ndo caianisto, napieguice, nacaridade. N&o, eu ndo quero caridade; eu ndo quero assistencialismo.
Eu quero minha cidadania respeitada. Eu quero que minha dignidade enquanto cidado...

(Soa a campainha.)

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA - ... que paga seus impostos corretamente ndo seja diferenciada. Eu quero
respeito. E isso que eu quero e é por isso que eu venho lutando.

Uma das minhas bandeiras, enquanto militante da causa da pessoa com deficiéncia, por que eu venho brigando muito,
lutando e me esperneando, entre outras, é a questdo da mobilidade. A nossa mobilidade tem que ser muito repensada,
revista. N&o basta hoje termos a LBI determinando, por exemplo, que 10% de uma frota de taxi deve ser adaptada se as
cidades ndo cumprem, se o Poder PUblico também n&o da nenhum tipo de incentivo, nenhum tipo de apoio as empresas
para que isso segjaimplementado. L& na minha regido da Baixada Santista, que abrange seis cidades, se ndo me engano,
nds s temos dois taxis adaptados, que ficam na cidade de Santos.

(Soa a campainha.)

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA - E estamos falando de cidades que, no conjunto, tém quase 3 milhdes de
pessoas, e temos apenas dois taxis adaptados.
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Por que eu estou falando isso? Porque eu enxergo que a satide € um conjunto. V arios fatores acabam influenciando uma
coisanaoutra. Entéo, amobilidade vai me gjudar ater minhasalide emocional parapoder medivertir, parapoder trabal har.
Eu tenho muita dificuldade de exercer a minha profissdo por causa disso. Eu trabalho via home office, mas eu preciso
circular, eu preciso estar em contato com as outras pessoas e eu ndo tenho isso.

Neste momento, eu estou lutando muito para conquistar 0 meu primeiro carro. Esta uma batalha, mas eu sei que vou
conseguir mais uma vitéria. Entdo, esse tempinho curto que eu tenho aqui parafalar paravoceés...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. JACKSON CRISTIANO DE PAULA - ... é para pedir que vocés que ndo tém deficiéncia, mas que sdo
simpatizantes da causa no geral, olhem para nés como se vocés estivessem olhando para o seu préprio interesse.

O meu tempo esté esgotado. Eu gostaria de falar um pouco mais. Desculpem-me se eu me embananei um pouquinho, se
eu deixei alguma coisano ar.

Novamente agradeco a Mara, atodos vocés aqui presentes, a Mesa.

Continuamos lutando. Como diz afamosa frase do nosso meio: "Nada sobre nds sem nds'. Onde houver assunto referente
adoencas raras e pessoas com deficiéncia no geral, tem que haver anossavoz la ecoando com muita firmeza, com muito
alcance.

Mara, obrigado. Muita forga na sualuta. Conte sempre comigo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Jackson.
Agorapasso apalavra paraa Sra. Marina Alves Noronha

A SRA. MARINA ALVES NORONHA (Paradiscursar.) - Bom dia

Eu queriainiciar falando para o meu filho, que esta ali, que ele € um milagre, que eu sinto muito orgulho da crianca que
ele setornou hoje.

A maternidade me abragou aos 28 anos deidade. Eu sempre quis ser mae e meu esposo sempre quis ser pai. Minhaconexao
com o André sempre foi muito intensa na gestac&o, tive um parto dentro das normalidades. E, aos cinco meses de idade
do André, avida comegou a me dar trabalho.

Dedeco apresentou dificuldades motoras para se equilibrar e pegar objetos. Procuramos por pediatra, que também fez
as observagBes e nos orientou a procurar um neurologista em um hospital de referéncia aqui em Brasilia. Era sexta
feira, erameu aniversario, era aniversario de casamento, e nés tinhamos uma viagem para fazer com alguns amigos para
comemorar essadatatéo especial. Mas, naquelamanha antecedente aviagem, recebemos o resultado do exame do Dedeco
e, covardemente, recebemos o diagndstico da doencarara com palavras duras e frias. Foi sussurrado paranés: "Seu filho
nado ir4 sobreviver, e encerramos por agui nosso atendimento com o André". Vida danada, ndo €? Querendo me prender
na dor!

Enfim, eu sempre fui mais esperta que a vida, sabe? Sempre que elatentame dar umarasteira, eu vou |4 e conserto o que
ndo estd bom; faco melhor ainda e tiro proveito do que deu errado.

Comecei incansavelmente a buscar os estudos sobre o diagndstico passado para nos, e, para minhatristeza, essa erauma
das doengas mais severas do mundo. A crianga ndo tinha chance, nada, nenhuma terapia, nenhum medicamento; era s6
sentar e esperar. Mas, como ndo é do meu feitio esperar as coisas acontecerem, peguei o laudo do André efui aprofundando
em estudos sobre sindromes para entender como ela agia no corpo das criangas. E, ao pegar o laudo, ele dizia o seguinte:
"A auséncia do cromossomo ndo confirma o diagnéstico de AME". No entanto, como a auséncia ocorre em 95% dos
casos de AME, existe um risco de 5% de o paciente apresentar atrofia muscular espinhal, como outro tipo de mutagéo.
Resumindo, o diagnostico do André foi fechado apenas no quadro clinico. O laudo dizia que havia 95% de chance de ele
ndo ter AME, mas, para mim, naquele momento, pelo que eu tinha estudado, néo existia nenhuma doenca pior do que
AME. Olha, eu vi a esperanca naquel e papel: 95% de chance de ndo ser AME era muita chance para nés.

Eu quero pedir licenga & Laura Patron, porque eu vou citar uma frase dela agui, em que ela dizia o seguinte: "Eu néo sei
onde meu esposo e eu tiramos tanta forga, mas sei te dizer uma coisa, as palavras ditas com fé tém poder de ecoar dentro
da gente por tempo indeterminado! .

Entdo, mais répido do que os saltos do Homem-Aranha e mais confiante do que o martelo do Thor, fomos em busca de
outros médicos g, juntos, descobrimos que Dedeco ndo tinha AME; o que eletinhaeraaindamaisraro do que AME. Hoje
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0 André é a Unica crianga até entéo diagnosticada no mundo com polineuropatia periférica axonal tao precoce, porque
geramente a polineuropatia...

(Soa a campainha.)

A SRA. MARINA ALVES NORONHA - ... acontece mais em adultos. O nome é complicado, sim, mas paramim era
menos pior que AME. Eu sempre tenho comigo: poderia ser pior!

Vou encurtar agui 0 assunto. Mas o que eu queria dizer é que eu percebia no André que €ele precisava de mais, que ele
precisava conviver com criangas, que ele precisava ver pessoas, € eu fui procurar um colégio aos dois anos de idade e
consegui matriculé-lo no colégio. Eu passei todaahistoriaparaadiretorae - por sorte, eu ndo sei - €lanos recebeu muito
bem. O André comecou ater desenvolvimento legal na escola, mas vinha aquela pergunta quando os pais olhavam para
mim: o que eles estdo pensando?

(Soa a campainha.)

A SRA. MARINA ALVES NORONHA - "Como é que pode uma crianga como essa estudar aqui no colégio?"

Festinhade aniversario, fomos em quase todas. André brincavaem tudo, eu o colocavano colo, desciamos escorregadores,
mergulhamos em piscinas de bolinha, balangamos até tocar o céu. Pulamos para tentar ser o homem-aranha. Enterrei
André até na areia. Passeios escolares, fomos em todos. Eu entrava no 6nibus, carregava o André no colo e iamos para as
trilhas davida. E, dessavez, sem armadilhas, por favor. Vocés devem estar pensando: "Nossa, parece ser tdo simples'. Ha
milhdes de coisas parafalar aqui sobre o André. Eu tive muitos atropel os também, tive milhdes de problemas no colégio,
estacionamento, pais que ndo respeitam vagas. Uma funcionaria deixou meu filho cair na escola. Uma pessoa chegou a
me dar um livro sobre psicopedagogia para...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

A SRA. MARINA ALVES NORONHA - ... que André ndo serviria para estudar. Fui taxada e fui pressionada a retir&
lo do colégio por alguns em funcdo da quantidade de alunos que poderiam esbarrar e machucar o André. Fui impedida
de deixar o Dedeco com a sua acompanhante em sala. André adoeceu muito e ficou distante um ano do colégio. E ai
vocés me perguntam: "Mas por que vocé continua com ele no colégio?'. Vocé consegue entender que mudar de colégio
e tentar fugir do problema é colocar mais uma coisa debaixo do tapete. Aquela escola teria que aprender a respeitar o
André, aquelaescolafaziao Andréfeliz, eraonde ele sedistraia, se divertia, onde ele éfeliz até hoje. Passamos por muitas
reunides. Meu esposo perdeu horas de trabal ho, brigou muito por diversidade.

E eu acho que isso hoje envolve muito gestéo publica...
(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)
A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Sra. Marina Alves.

A SRA. MARINA ALVES NORONHA - Concluindo. Obrigada.

... adeficiénciaenvolve gestao administrativa, gestdo familiar, gestéo detransito, gestdo de convivénciaque abracetodas as
pessoas. |deias precisam sair dos papeis. Essa diversidade em aprender € um direito de todos, elanéo pode ser incompl eta.
Esta nalei 7.853, que obriga todas as escolas a aceitarem matriculas de aluno com deficiéncia e transforma em crime
caso ndo sgja cumprido. As escolas se recusaram sutilmente a receber nossas criangas com aquela frase: "Nés ndo temos
acessibilidade para receber seu filho".

Em 2011, tivemos 558.423 alunos com algum tipo de deficiénciamatricul ados nas escol as. E preciso olhar paraaqualidade
dessas criancas e tirar o foco na deficiéncia. E preciso olhar os pais com mais amor. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Muito obrigada, Sra. MarinaAlves.
Quero anunciar a presenca do Deputado Federal Marcelo Aro e da querida Senadora Leila Barros.

Passo apalavraparao Sr. Patrick Teixeira Dorneles Pires.

O SR. PATRICK TEIXEIRA DORNELES PIRES (Paradiscursar.) - Bom diaatodos. Ao cumprimentar a Senadora
Mara Gabrilli e aminhaamiga Adriana Villas Boas - estenda a seu pai 0 carinho - saido todos.

Nossa luta ja comega pela maratona da busca por um diagndstico, nossas familias extenuadas peregrinando de um canto
paraoutro sem saber aonde ir. Quando conseguimos um caminho, muitas vezes o diagnostico étardio, infrutifero. Ai vem
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outra prova, adafé, pois muitos médicos tratam de matar |0go a esperanca e passam o diagnostico como uma sentenga:
"V & paracasa, ndo hanadaafazer"; "Agradeca todos os dias ao encontrar seu filho vivo. A expectativa de vida é baixae
ele vai viver somente até trés ou quatro anos'. E assim projeta um futuro sombrio.

Foi por isso que meus pais passaram hé 22 anos. E sabemos, pelos relatos de tantas familias, que as histérias se repetem,
independentemente da doenca rara.

Temosfé, acreditamos noimpossivel e parandssemprehao quefazer, sempre hdesperanca, e ndsraros somos provadisso.
O grande problema é que percebemos que a mesma luta hercllea pelo diagnéstico, pelo tratamento, pelo atendimento
mais apropriado, por medicamentos, por melhor qualidade de vida e pela prépriavida, muitos vivenciam até hoje, mesmo
ap0s duas décadas do que minha familiaviveu.

No dia 29 de fevereiro agora, em alusdo ao Dia Mundial das Doencgas Raras, conseguimos reunir 1a na minha cidade,
Campina Grande, na Paraiba, um pequeno grupo de pacientes de familiares em que tinhamos representantes de algumas
doencas raras. sindrome de Edwards, fibrose cistica, HPN, mucopolissacaridose, acondroplasia, epidermdlise bolhosa,
AME e Tay-Sachs. Nesse episddio, descobrimos que, além de todas as familias sofrerem as mesmas agruras para chegar
a um diagnéstico, ainda passam por outras provacdes. Sdo exemplos de situacBes que tipificam a situacdo das doencas
raras no Pais.

Prestem atencéo nesse caso absurdo da cidade de Princesa | sabel, na Paraiba, em que quatro irméos foram diagnosticados
com MPS VA, Sindrome de Morquio, em 2016. Apesar de terem procurado a Justica gratuita e a Defensoria Publica da
Paraiba, até hoje nem iniciaram o tratamento. Como entender uma situacdo dessas se o préprio STF recentemente julgou
dois recursos extraordinérios reconhecendo esse direito e a medicacdo dessa sindrome, que € a mesma da minha, ja esta
incorporada?

O quedizer de um caso de um amigo nosso, pai de umameninacom Tay-Sachs, que descobriu que os médicos receitaram
uma medicacdo inapropriada, que, ao invés de tratar, acelerava 0 avango da doenga? A dificuldade para conseguir
acompanhamento médico adequado, tratamentos coadjuvantes como fisioterapia, psicologia e alimentos especiais, com
toda certeza, € uma situagéo que infelizmente se replica Pais afora.

N s precisamos de empatia e respeito. O Judiciério, oslegisladores e 0s gestores deste Pai's preci sam entender que 0 nosso
tempo € raro. O nosso reldgio ndo marca a mesma hora que o de vocés. N6s temos pressa e ndo podemos esperar. Nao
podemos esperar mais!

E nesse sentido que venho a esta Casa clamar por mudangas e muito respeitosamente...
(Soa a campainha.)

O SR. PATRICK TEIXEIRA DORNELESPIRES - ... trazer proposi¢des.

A primeiradelas é quetodo projeto delei quetrate de temas da salide, pessoas com deficiéncia e doengasrarastramite com
prioridade, com prazo determinado parair a votacdo. Que essa sugestdo sgjalei. N&o é possivel que a LBI, por exemplo,
tenha precisado tramitar por 15 anos até virar lei e, na sessdo, tenha sido desfigurada pelos vetos.

Em 2015, fui Parlamentar Jovem, e meu PL foi sancionado em terceiro lugar do Brasil. Ap6s, também apresentei o projeto
a0 Deputado Pedro Cunha Lima, e ele tramita desde la como PL 3.302, de 2015. Ele ja recebeu varios apensamentos,
porém, hoje, infelizmente, esta parado, aguardando designacéo de Relator na Comissao de Seguridade Social, apesar de
tratar do tema salide e dispor sobre aplicagdo minima de recursos para pesquisa de...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. PATRICK TEIXEIRA DORNELES PIRES - ... medicamentos e outros produtos para a salide destinados ao
tratamento de doencas raras. Se esse PL ja fosse lel, talvez a importante pesquisa sobre ELA do Dr. Gerson Chadi, da
USP, ndo estivesse parada ha dois anos, a espera de alguns milhdes parainiciar afase trés com 160 pacientes. E quantas
pessoas que hoje sofrem dessa terrivel doenga rara degenerativa ndo estariam sendo beneficiadas?

Ha algumas outras proposi¢des, Mara. Eu gostaria de ler sd mais uma, que é a sugestéo ao Ministério da Salde que
desenvolva para doengas raras um aplicativo dos mesmos moldes que langou em apenas dez dias para 0 coronavirus, em
gue os pacientes e osfamiliarestém adisposi¢do umalistade centros de referénciaonde buscar atendimento e informactes
sobre doencas raras, uma cartilha virtual, e, para os médicos, acesso a protocolos...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)
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O SR. PATRICK TEIXEIRA DORNELES PIRES - ... tratamentos e a¢fes de emergéncia, que eliminem, assim, a
possibilidade de erros, pois muitas doencas sdo extremamente desconhecidas.

Por ultimo, eu agradeco ao Senado Federal pela oportunidade de minhas palavras poderem expressar a voz dos raros e
guero registrar a felicidade com que meus olhos viram, no Dia Mundia das Doencas Raras, toda a Esplanada iluminada
com as cores que fazem referéncia a luta dos raros. 1sso € fruto da nossa luta. E aqui parabenizo os idealizadores desse
importante feito. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Muito obrigada.

Eu queriaaté agradecer 0 nosso Presidente Davi Alcolumbre pelailuminacdo maravilhosa do Congresso, que ficou muito
bonita mesmo.

Depois também das suas palavras, a gente ndo pode deixar de fazer uma reclamacaozinha: a gente precisa do Ministério
da Educag&o junto com a gente, porque é a melhor e a maior forma de as pessoas conseguirem se desenvolver, com ou
sem doencarara. Entéo, a presenca do Ministério da Educagéo aqui seriamuito importante. Eu quero anunciar a presenca
do nosso querido Senador Romério, o Presidente da Comissao de Assuntos Sociais, e que também nosfez possivel auniéo
das subcomissdes, tanto a de doengas raras quanto a de pessoas com deficiéncia e a de idosos.

Obrigada, Senador Romario!

Queria cumprimentar a Sonia da Costa - s6 para falar o cargo vai acabar o tempo -, que é Coordenadora-Geral de
Tecnologias e Programas de Desenvolvimento Sustentavel e Social da Secretaria de Tecnologias Aplicadas do Ministério
da Ciéncia, Tecnologia, Inovagdes e Comunicacies.

Obrigada pela presenca.
Pronto, Laura. Sra. Laura Costa Patrén.

A SRA. LAURA COSTA PATRON (Para discursar.) - Ol4, tudo bem? Queria agradecer Mara pelo convite. Muito
obrigada. E uma honra estar agui.

Eu tinha 23 anos quando meu filho nasceu. Nasceu um menino tipico, com o desenvolvimento que eu esperava, aquilo
gue eu tinhaentendido que era o desenvolvimento de uma crianca. Meu filho sentou, correu, falou, fez todas as coisas que
a gente espera de uma crianga. Com um ano e 0ito meses, o corpo dele colapsou, do nada. Uma crise rapida e violenta
da doenca rara que hoje a gente conhece nos pegou desprevenidos numa virada de esquina da vida. Em um domingo a
gente estava brincando em uma praga, pulando em uma cama eléstica, e na segunda-feira a gente estava entrando em um
hospital, de onde a gente ia demorar 71 dias para sair.

Eu entrei com o Jodo na emergéncia, no meu colo, urrando de dor. Eu entrei achando que era uma gastroenterite, uma
virose ou qualquer coisa banal que fosse acabar ali, mas 0 Jodo recebeu um diagnostico de SHUa (Sindrome hemolitico-
urémica atipica). Sofreu um AV C muito grave, esperando pelo remédio que demorou muito tempo para chegar. O AVC
deixou sequelas muito importantes, motoras, e foi assim que os mundos total mente estranhos para nés, tanto das doencas
raras quanto das deficiéncias, comegaram ao mesmo tempo. O Jodo se tornou parte dessas duas minorias gigantescas. No
Brasil agente tem 13 milh&es de pessoas com doencas raras e 45 milhdes de pessoas que tém algum tipo de deficiéncia.

Eu tinha uma vida comum antes disso. Eu era s6 uma mulher atrapalhada tentando aprender a ser mae de um menino
comum, também. Tinha planos, sonhos, programagdes possivel mente muito parecidas com as de vocés. Quando eu recebi
o diagndstico, a frase que eu escutel foi: € como se um raio tivesse caido na tua casa. E eu respondi na hora, na minha
intuicdo, eu falei: mas esse raio é meu. Ele ndo é um célculo, ele ndo é um fendmeno misterioso. Ele tem nome e ele
tem mée.

E imensa a responsabilidade de estar aqui hoje representando as mées, as mulheres corajosas que ndo param. E sim, eu
vou falar de mulheres e de mées, porque no Brasil 78% dos pais abandonam filhos com doengas raras, e essas mulheres
véao encontrar rede de apoio em outras mulheres, muitas vezes na mae delas, muitas vezes nessas avos.

Ent&o, aqui eu espero ser muitas nestafala, eu espero honrar muitas destas mées: as maes que quiseram ser maes, as maes
gue eram jovens demais e tiveram que amadurecer, as que trabalham porque precisam, as que ndo trabalham porque séo
as Unicas cuidadoras dos seus filhos e ndo conseguem trabal har, amae negra, amae LGBT, que cruzam com outros medos
de perda - e eu nunca vou conseguir dimensionar o gque é ter essas duas €oisas ab mesmo tempo -, a mae que vive um
ndo fala, amée que ndo se cala, como tantas maes ativistas maravilhosas - hoje a gente tem agqui a Regina, que € umadas
grandes ativistas das doencas raras; eu estou muito feliz de estar aqui contigo hoje.

14/23



Sessdo de: 04/03/2020 Notas Taquigréficas SENADO FEDERAL

N&o € sobre a minha histéria; € sobre uma histéria coletiva, € sobre histérias com vivéncias diferentes, mas que se
encontram em aguns pontos comuns. Nenhuma de nés esperava por isso, nenhuma de nos sabia e todas nds temos muito
medo.

A sensacdo de impoténcia diante de uma doenca rara, diante da pouca informagdo sobre o futuro, do descaso das
instituices, do remédio que muitas vezes atrasa, do remédio que atrasa para pessoas que dependem do remédio, da
possibilidade de uma nova bomba estourar de repente e a gente néo ter nada para fazer...

(Soa a campainha.)

A SRA.LAURA COSTA PATRON - ... consome uma mée. Essa é uma dor muito solitaria.

A gente tem medo de perder nossos filhos, a gente tem medo de que eles nos percam, a gente tem medo de dormir de
noite e ndo acordar atempo de socorrer, a gente tem medo do tempo.

Eu queriaque todos pudessem sentir isso por pel o menos um dia, eu queria que todos pudessem entrar na pele de um raro,
de um parente proximo, por 24 horas. Primeiro, eu desgjei que os juizes, 0s donos das sentencas, mas, pensando melhor,
eu desgiei que todas as pessoas. Acho que todos € 0 nimero mais correto: professores, empresarios, donos de restaurante,
gerentes de banco, os meus vizinhos, donos de laboratérios, advogados, ministros, secretarios de salde, motoristas do
Uber que me levam de 15 em 15 dias de novo para o hospital, de onde as vezes eu sinto que meu filho nunca saiu
totalmente, enfermeiras que manipulam essa medicaco, vocés aqui, todos. E que de longe é mais aceitavel considerar
pessoas nimeros, como tal, em vez de olhar profundo. A certa distancia, ficasimples, a gente risca, a gente vota, a gente
decide, e acabou. Sem olhar os olhos vivos de quem precisa, o frio é garantido. De longe nGs somos papéis, raros, mas
nomes sem sentido para vocé, vidas que ndo fazem a menor diferenca para vocé ou para sua familia, pessoas que vocé
provavelmente nuncavai se interessar em conhecer. V océ pode passar batido por qualquer um de nés narua, vocé nunca
vai chorar a morte do meu filho.

Bastava um dia s6 do seu ano, que tem 365, para sentir na sua pele o que € viver na minha todos os outros. Eu ndo vou
mentir, vocé vai sentir dor, muita dor, de uma histéria diferente virando a esquina, e vocé n&o viu, ndo tinha como ver. E
um choque duro, sem direito a anestesia. Vocé vai pegar bomba com as préprias maos e vai trazé-la para dentro de casa.
Vocé vai assistir, de segunda a segunda, a contagem regressiva de um fim, sem poder fazer nada. Vocé vai se sentar ao
lado do seu filho &s vezes morrendo e vocé vai suplicar. Vocé vai acreditar em coisas em que vocé nuncatinha acreditado
antes. Vocé vai se sentir num filme de ficgdo de mau gosto quando Ihe informarem que o seu filho depende, para o resto
davida, de uma medicagdo que é absurdamente cara e nem sequer existe no Brasil; que o seu filho agora depende dos
outros, ndo sb de vocé, depende de um sistema, de processos, de papéis, de logistica, de bom senso, de burocracia, de
boa vontade aheia. VVocé ndo sabia 0 que era ter medo até este momento que tira a voz, vocé ndo vai poder gritar - eu
ndo pude. As vezes, Vocé vai sorrir, mas vai saber que 0 Seu sorriso em parte € uma mentira e em outra é teimosia em
resistir. Vocé vive pelo seu filho. Vocé faz tudo para vé-lo minimamente feliz. Vocé sb quer que ele tenha a chance de
ter umavidafora de terapias e tratamentos medicos.

Vocé chora a noite escondido porgque sabe que ndo tem poder suficiente para garantir isso. Seu coracdo pulsa dividas de
hora em hora, vocé quer vé-lo ficar velhinho, vocé quer morrer antes, vocé quer controlar a vida, mas ndo pode. Vocé
guer resolver tudo como uma mae, mas ndo consegue. V océ repete compulsivamente que esta tudo bem, mas vocé sabe
gue ndo esta tudo bem.

O remédio esté faltando mais uma vez na geladeira; atrasou de novo. E se ndo chegar? Vocé vai sentir agonia e raiva,
val se sentir um completo indtil, impotente e refém. O seu filho pode morrer a qualquer atraso ou aumentar sequelas de
um corpo que ja sofre. Um perigo enlougquecedor esta na poltrona da frente e vocé vai ficar rebobinando essa agonia de
novo e de novo, enquanto os outros pedem paravocéficar camo. Ai vocévai gritar. Agoravocévai gritar. Vocévai gritar
Com as pessoas, VOcé val gritar com os Orgaos responsaveis, vocé vai sangrar pelo nariz, vocé vai usar palavras dificeis
gue ndo domina, vocé ndo domina nem seu sono a hoite, vocé perdeu qualquer direito de algum nivel de tranquilidade.
Vocé sente que a sua vida é uma brincadeira de mau gosto. Vocé ndo € um humano a ser protegido ou zelado. Vocé é
uma cifraque incomoda. V océ nunca desejou tanto uma paz que ndo fosse fragil. V océ ndo sabe o valor queisso tinha até
perder qualquer tipo de paz. Vocé vai sonhar com seu filho morto noite sim, noite ndo. VVocé vai acordar suado, pedindo
um pouco mais de humanidade, um pouco mais de dignidade, vocé vai desejar um mundo melhor. Vocé vai abragar o
seu filho tentando esconder a dor, a preocupacdo, a insbnia e a revolta, a morte que vocé morre a conta-gotas todos 0s
dias com medo de perdé-lo. Vocévai se sentir pequenininho, mindsculo. Vocé vai ser quase hada. Nesse momento eu lhe
traria de volta, ficatranquilo, vocé ndo vai ficar preso na minha pele. Eu ndo pretendo me livrar delatéo cedo.

Quando o Jodo acorda de manha e sorri para mim, todas essas coisas fazem muito sentido.
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(Soa a campainha.)

A SRA. LAURA COSTA PATRON - E se vocé tivesse vivido um dia na minha pele, vocé saberia o valor que isso
tem. Nunca mais conseguiriame ver como um papel ou como o nimero, eu seria finalmente gente paravocé, carne digna
de compaixdo. O meu risco eminente doeria em cada pedaco seu. A vida é rara para pessoas raras, é urgente, porque a
gente n&o tem tempo para esperar. E fragil diante de uma assinatura. E vocé ndo precisa passar um dia na minha pele
para saber disso.

Eu tenho uma lista aqui, uma lista de criancas que estéo sem receber medicac8o desde julho do ano passado, criancas
com avida sufocada, criancas em sofrimento, esperando o que vai chegar primeiro; o remédio ou a morte. Algum nivel,
alguma possibilidade de dignidade ou a continuidade de um sistema que continua fingindo que as pessoas ndo existem,
mas el as existem.

O Jodo fez oito anos ha duas semanas. Ele esta na 32 série, em tempo regular, alfabetizado. E um menino divertido,
aventureiro, amoroso, que gosta de esportes radicais e livros. Tem uma vida inteira pela frente. E eu, do ato dos meus
muitos privilégios... (Pausa.)

(Soa a campainha.)

A SRA.LAURA COSTA PATRON - Eu, com meus muitos privilégios, estou tentando educar o meu filho paraentender
0 que é um mundo justo, um mundo que ndo deixe ninguém para trés por ser quem é. E talvez esse sgja 0 Nosso maior
legado possivel: aargar afronteira da nossa humanidade, reaprender, transformar e reparar 0 nosso olhar diante de toda
e qualquer pessoa e criar aternativas viaveis, caminhos sustentéveis, narrativas de amanha em que todo mundo caiba.

Eu ndo quero caridade. Eu néo preciso de pena. Eu quero respeito, responsabilidade e comprometimento. Quero politicas
publicas de qualidade que funcionem e que fagam jus a urgéncia da vida. Eu quero que cuidem de quem precisa e que
cuidem também de quem cuida. Quero inclusdo, debate e informagado; e eu quero a minhaliberdade de volta. E liberdade
€ ndo ter medo.

A doenga do Jodo ndo tem cura, a principio, mas a indiferenca e o descaso tém. O meu filho existe, a Heloisa existe, o
Caud existe, Muhamed existe, Vanessa existe. A gente esté falando de pessoas.

Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Muito obrigada, Laura.
Queria passar a palavra para 0 Senador Romério.

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ. Paradiscursar.) - Bom dia, Senadora, Presidente desta sessio, minha amiga Mara
Gabrilli. Bom dia atodos aqui presentes, atodas as Senadoras presentes, atodos os Senadores.

Quero dizer que mais uma vez é uma honra participar de uma sessdo solene sobre pessoas com doengas raras. Depois do
depoimento da Laura, eu tenho cada dia mais certeza de que, quando escolhi essa bandeira para defender, foi uma das
coisas maisimportantes que eu fiz e fago daminhavida. Eu sei, infelizmente, dos problemas que as pessoas com doengas
raras sofrem e passam no nosso Pais. Realmente é algo muito triste, lamentavel.

A faltade politica publica no Pais € uma coisa que eu particularmente ndo consigo entender. Quando ha um problema no
Pais, quando se tem que diminuir, em algum momento, alguma area, quando a economianao vai bem, ndo sé no Governo
Federal, estadual ou municipal, sempre tiram verbas dessa area, das pessoas com deficiéncia ou das pessoas com doengas
raras. E lamentével esse fato que acontece no nosso Pais.

(Soa a campainha.)

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Eu n&o vou me estender muito. Quero dizer para vocés, familiares, pessoas que
tém doencas raras e todo esse segmento, que vocés tém no meu gabinete uma pessoa que estara sempre ao lado de vocés,
sempre brigando por vocés.

Vejo agui a Senadora Mara Gabrilli, a Senadora Leila, o Senador Flavio Arns e muitos outros Senadores e Deputados
gue também defendem essa bandeira. Digo que podem sim contar comigo para todos os momentos. Podem sim contar
com o Senador Romario, com o cidadao Romério e com o pai Romario, que tem uma filha com deficiéncia, que é minha
princesa lvy, com Sindrome de Down.

Eu, a0 longo desses nove anos de politica, quatro como Deputado e cinco como Senador, entendo que cada dia mais a
gente, como Parlamentar, precisa se esforcar, precisa brigar, precisalutar pelos direitos de vocés. E vocés podem ter em
mim um cara que vai fazer isso enquanto estiver aqui, € mesmo se ndo estiver. Para o resto da minha vida, podem contar
comigo sempre.
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Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado |ndependente/PSB - DF) - Pela ordem, Sra. Presidente.
A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Claro, Senadora Leila.

A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado Independente/PSB - DF. Para discursar.) - E dificil falar agora,
depois do Romério, depoisda Laura.

Laura, mais do que Parlamentar, eu sou mée. E sempre me tocamuito, agradego muito aDeus... Aqui tem diaque é dificil,
né, Mara, Romério, Flavio, mas é bom estar aqui, porque isso da um senso de humanidade para a gente, porque a gente
vé a realidade das pessoas. Mesmo que a gente fique trancada neste lugar, muitas vezes, uma pessoa como Vocé, Mara,
esta proporcionando para a gente, para mim, o Roméario também proporciona e o Flavio, porque vocés dois encabegcam
Muito essa pauta - pena que os demais Nndo estejam aqui -, a realidade das pessoas, das criangas, dos jovens e das familias
dessas pessoas, dessas criangas, a dificuldade que o Estado tem em atender as necessidades de quem realmente precisa.
E porgue n&o sente na pele, como vocé falou, Laura.

(Soa a campainha.)

A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado |ndependente/PSB - DF) - Eu fiquei muito tocada porque, como
mée, mais do que como Parlamentar, o papel que eu mais amo naminhavida é ser mae, o que mais me da prazer. E para
ele que dou todos os meus dias, é por ele que trabalho todos os dias aqui, porgque eu quero gque ele continue se orgulhando
de mim, porque eu quero dar exemplo a ele. E eu ndo consigo nem imaginar estar na pele de vocés, mas me déi tanto,
porgue sou mée e tenho um filho saudavel, que pode correr, que pode brincar - mesmo assim, quando €ele sai, eu tenho
medo, por causa da violéncia, se ele vai voltar, se vai acontecer alguma coisa -, estar um segundo na sua pele e de todas
as maes que estdo aqui. Entéo, eu estou extremamente mexida.

Eu quero dizer amesma coisa que 0 Romario e aMara, que estdo ha anos nisso, nessaluta. E lutaagui nesta Casa mesmo,
com toda a forga dela, porque a Mara é uma referéncia, uma guerreira para a gente, por tudo que representa, o Flavio
também.

(Soa a campainha.)

A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado Independente/PSB - DF) - Eu s quero dizer para vocés que o
meu coracdo se abriu de uma forma para tudo isso aqui, por saber que ndo se estd dando a devida atencéo e o respeito a
essa causa, é gque realmente a gente tem que lutar dentro desta Casa para que essas pessoas tenham dignidade e respeito.
A falta de respeito, como vocé falou: "Eu ndo estou pedindo aqui, hdo estou me vitimizando; eu estou querendo respeito
e eu quero dignidade", o que vocé representa, 0 que vocé simboliza, todas as maes aqui e esses jovens, essas criangas
gue estdo nos dando varios relatos...

Entdo, eu quero agradecer e dizer que estou no meu segundo ano, diferente do Romério, que ja é um veterano na politica
e todos vocés, eu estou ho meu segundo ano de legidatura...

(Soa a campainha.)
A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado Independente/PSB - DF) - ... mas, gracas a Deus, todos os dias
tenho a possibilidade de vivenciar em algum momento o que estou vivenciando aqui agora.
Quero dizer que estou junto com vocés para gjudar no que for necessario, lutar pelo que for necessério.

Eu quero estender também este meu sentimento de indignagéo, de solidariedade, de amor a vocés maes, pais, aos filhos
de vocés, e ajudar mesmo, de coragdo. O meu gabinete também estard4 sempre aberto, Mara, sempre aberto, Romario,
sempre aberto, Flavio, para todos vocés que estdo presentes agui, para gjudar no que for necessario, como mée, como
mulher e, acima de tudo, como cidada.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PAULO TEIXEIRA - Pelaordem, Presidenta.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Leila.

O SR. PAULO TEIXEIRA - Pelaordem, Presidente.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Claro, Deputado Paulo Teixeira.
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O SR.PAULO TEIXEIRA (Paradiscursar.) - Inicialmente, eu quero cumprimentar todas etodos. Eu quero cumprimentar
a Senadora Mara Gabrilli e parabenizé-la por esta iniciativa tdo importante, assim como os Senadores Romario, Leila,
Arns e todas e todos aqui.

A fala da Laura, depois concluindo a fala de todos da Mesa, e a fala de todos, trouxeram para este debate muito afeto,
muito cuidado, muito compromisso, mas trouxeram também, na semana do Dia Internacional das Mulheres, o papel das
mulheres no cuidado desses temas. Ent&o, eu quero aqui parabenizé-|as e parabenizé-|os, parabenizando as mulheres que,
como a Lauradisse, so as grandes cuidadoras. Os pais cuidam também, mas as mulheres sd0 as grandes cuidadoras.

Em segundo lugar, eu ouvi uma palavra de trés oradores aqui muito importante...
(Soa a campainha.)

O SR. PAULO TEIXEIRA - Vocés disseram: "NG&s ndo queremos caridade, nés queremos direitos, queremos politicas
publicas, queremos que o Estado atenda e nostrate igualmente atodas eatodos'. Ai 0 N0SsO compromisso com essa causa.

Em terceiro lugar, eu quero trazer um tema para este debate. Nés temos uma Comissdo na Camara para regulamentacéo do
uso medicinal daCannabis, com o uso responsavel, com o plantio rastreado, plantio seguro, com guardas, com afinalidade
de produzir medicamentos, medicamentos que sejam oferecidos a inlmeras doencgas raras. E nds estamos enfrentando
um enorme preconceito, porque, um dia deste, alguém chegou la e disse: "V océs estéo discutindo, porque vocés querem
legalizar para as pessoas usarem"”. Nao! Nés estamos aqui para debater o uso medicinal parainimeras doengas raras...

(Soa a campainha.)

O SR. PAULO TEIXEIRA - Eu estive em Jodo Pessoa anteontem, onde estava o0 menino chamado Pedro Américo, de
11 anos. Ele ficava numa cadeira de rodas, ndo conseguia firmar 0 pescoco e passou a ser tratado com canabidiol. E esse
menino andava no meio da reunido e veio me dar um abraco. L4 ha uma associagéo chamada Abrace e a Liga Canébica,
gue atende as familias.

Inimeras familias no Brasil estdo recorrendo a medicamentos a base de Cannabis. Nés precisamostirar esse preconceito,
para que os brasileiros tenham acesso aos medi camentos a base da Cannabis.

Eu vejo duas pessoas namesa: eu vejo aqui a Senadora Mara Gabrilli, que nés estamos convidando parair aumareunido
da Céamara sobre esse tema, e temos aqui também a Adriana Villas Boas, filhado Gen. Villas BOas, que se trata também
com dleo...

(Soa a campainha.)

O SR. PAULO TEIXEIRA - ... extraido da Cannabis. NGs queremos que Vocés nos gjudem nesse debate, para afastar os
fantasmas, para que os brasileiros possam ter acesso a um medicamento barato, de qualidade, controlado, para que todos
gue precisem desse medicamento possam té-lo. N6s estamos sendo vitimas de um preconceito, e esse preconceito tem
atrapalhado o avanco cientifico da pesquisa e 0 acesso ao medicamento no Brasil.

E por essa raz&o que eu gostaria de pedir o apoio de todos e todas que estdo aqui nesta sessdo, de Vocés que participam
dessas |utas, da Presidente Mara Gabrilli, paraque nds possamos avancar naideiade o Brasil poder ter pesquisanessaérea
nas universidades, deo Brasil poder ter medicamentos acessivel s, medi camentos que muitas vezes tém que ser enderecados
aquele paciente, com componentes proprios para aquel e paciente.

(Soa a campainha.)

O SR. PAULO TEIXEIRA - Paraisso, nos precisamos avancar nessa legislacdo. Por isso, quero trazer 0 meu apoio, 0
meu compromisso na Camara. Tenha o nosso mandato como aliado para essa luta.

Parabéns avocés. Eu saio daqui emocionadissimo. Parabéns a todos que falaram.

Laura, ja estava um crescente emocional. Vocé elevou esse crescente atal nivel que todos saimos daqui com garras para
lutar em torno da demanda dos pacientes raros. Muito obrigado atodos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Deputado Paulo.
Agora, eu quero encerrar o evento com chave de ouro, ouvindo as palavras do nosso Senador Flavio Arns.

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado I ndependente/REDE - PR. Paradiscursar.) - Eu agradego as palavras,

mas eu acho que as palavras que fecham o evento com chave de ouro sdo dos participantes da mesa e particularmente da
Mara Gabrilli, que tem sido a coordenadora, incentivadora, a Presidente da Subcomissao de Doencas Raras; 0 Romario,
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que esté aqui, que é o Presidente da Comissao de Assuntos Sociais, a Senadora Leila, enfim, todo mundo tem essa
sensibilidade e solidariedade para que a gente possa ter solugdes para a area.

Foi dito pelaMesa- também quero cumprimentar a todos que estdo aqui, os Parlamentares, os participantes - que agente
tem que transformar palavras em acdes, ndo é verdade? N6s temos que fazer acontecer. Foi trazida alista, pelaLaura, de
50 pessoas que estdo precisando do medicamento.

(Soa a campainha.)

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - NGs temos aqui 0 Ministério da Satide,
temos aqui a Anvisa, e nés temos que ter uma solucdo imediata para isso. Entdo, essa agdo tem que ser imediata. Passar
essalistaparaaMara Gabrilli eaMara Gabrilli, junto com todos os Senadores e Deputados, fazermos com que essalista
de medicamentos em falta e outros, certamente... Porque nés estamos vivendo em um momento importante. O Ministro
da Salide é solidario com a area, gosta da &rea, quer que a area se desenvolva. A Anvisa - a gente viu o depoimento do
Presidente da Anvisa -, a mesma coisa. Ent8o, as vezes eu suponho até que talvez eles tenham que receber esse material
para poderem agir.

(Soa a campainha.)

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Gostel muito quando foi falado, e é
fundamental: nada sobre nés sem nés. Vamos ouvir as familias e vamos ouvir as pessoas. O que € importante nessa &rea?
Nada sobre nds sem nés. Entéo, € afamiliae € apessoa. E € bonito ver as exposi¢des, porque Vérias pessoas que falaram,
|4 atrés foram os pais que falaram por elas, e hoje vocés estdo falando por vocés. 1sso que € o bonito.

Hoje atarde, foi falado no BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) que é uma luta de 30 anos para a gente mudar esse
critério de um quarto do sald&rio minimo de renda per capita para pessoa com deficiéncia, 0 que € muito baixo, quando
para o idoso é meio salério minimo...

(Soa a campainha.)

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - ... para outro € meio salério minimo.

E, hoje atarde, a gente vai apreciar o veto, porque foi aprovado um relatério da Mara Gabrilli aqui no Senado, com a
mudanca de um quarto parameio - € 0 Veto 55. A gente esta falando muito do Veto 52, que também é importante, em
manter o Veto 52, que é a questdo orcamentaria, mas o Veto 55 tem que ser derrubado, para que o BPC passe de um
guarto parameio salério minimo.

E que agente trabal he nesse sentido de articul ar as agBes todas. O Ministro Mandettainclusive jacolocou, de umamaneira
clara, que ele quer ter um centro de pesquisa de aprofundamento na area de estudos de doengas raras, para que esse centro
articule...

(Soa a campainha.)

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - ... todas as agdes que vém acontecendo
pelo Brasil, porque nés temos gente boa em Porto Alegre, no Cearg, no Piaui, no Parana, em Sao Paulo. Entéo, é articular
tudo isso.

E fundamental dar esse apoio para o Ministro, paraque o Ministro consiga, na verdade, executar. Mas s30 coisas simples.
Esta agui a mée que veio falar comigo antes ainda, dizendo: "Olhe, n6s ndo temos acesso na verdade a alimentacéo”,
porgue muitas das doencas raras sdo tratadas com dietas, mas essas dietas sdo caras. Se vocé comprar, por exemplo, para
glicogenose hepética um pacote de maisena, vocé compra, mas, se tiver que comprar 300 pacotes de maisena, a pessoa
ndo consegue comprar. E maisena é a dieta para uma doenca rara, no caso.

(Soa a campainha.)

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Ent&o, que trabal hemos.
Eu gostel muito de todas as falas, escutei todas as falas, considero-as muito importantes.

Eu acho que nés temos uma missdo essencial agui, porque nos temos que ser pessoas de fé e de obras. A gente tem que
acreditar, quer dizer, vamos acreditar, mas temos que agir também - ndo por pena, ndo por compaix&o, mas por cidadania,
por direitos. Eu também sou pai etenho um filho com deficiénciajaadulto, e agente sabe dalutadasfamilias, das pessoas.
Com €ele, também em func&o de um aspecto genético, a gente esté nessa caminhada junto.

Temos 600 doengas que podem ter tratamento e s temos 52 protocol os clinicos e diretrizes terapéuticas no Brasil. Entdo,
ha um caminho a ser percorrido.
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Quero parabeni zar todas e todos vocés damesa. Da L aurajétinhaassistido aum video inteiro que as mul heres executivas
do Brasil haviam me enviado - e € muito importante, mas 0s depoimentos todos foram muito importantes. Pego que o
Adriano mande um abraco enorme para o pai, que € uma referéncia para todos nos. Eu estou aqui ao lado da Luaiana
Fernandes, que é diretorada APACD de Ponta Grossa, que atende criangas, adolescentes e adultos com paralisia cerebral,
problemas fisicos, 150 criangas |a sendo bem atendidas. E deixo um abrag&o - viu, Mara? - para vocé. Eu digo...

(Soa a campainha.)

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - ... que vocé é a nossa lider. Somos fas
devocé. Vamostrabalhar juntos, e eu acho que, se trabal harmos juntos, nés vamos ter sucesso naquilo que puder ser feito.
E nés podemos fazer. As coisas ndo sao impossiveis.

Juntos, todos juntos, a gente pode realizar os milagres. O milagre acontece fruto do esfor¢o de todos ndés em conjunto.
Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Obrigada, Senador.

Eu queria s6 mais um minutinho, porque a gente esta falando tanto de medicamento e acho que é importante a gente
aproveitar a oportunidade, porque o Secretério Denizar esta aqui, para €le dar uma palavrinha.

Eu queria cumprimentar também o Senador Reguffe e 0 Senador Nelsinho Trad, que esta chegando.
(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Senador Kajuru, cadé?
(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Senador Kajuru, obrigada pela
presenca.
Secretério Denizar.

O SR.DENIZAR ARAUJO VIANNA (Paradiscursar.) - Boatarde atodos. Gostariade saudar a SenadoraMara Gabrilli
e todos os componentes da Mesa e falar que a luta da Senadora Mara Gabrilli nos inspira, isso € muito importante. E eu
gueria aproveitar as palavras também do Ministro Mandetta sobre o desafio do Ministério da Salide em oferecer cuidado,
of erecer acesso dos pacientes com doencas raras, aos tratamentos.

Para que a gente realmente consiga avancar nesse sentido, e nés sabemos o desafio, terapia génica que esté chegando, nés
precisamos langar m&o de modalidades mais inovadoras da gest&o. E exatamente esse € 0 compromisso do Ministério da
Salde. Nés estamos num projeto piloto de compartilhamento de risco, que ndo € so para oferecer cuidado a AME, mas
atodas as doencas que vao exigir tratamento de alto custo. Mas, para isso, nds necessitamos criar toda uma estrutura de
centros de exceléncia, eisso foi criado, nos diferentes Estados da Federacéo.

Mapeamos os pacientes do tipo 2 e 3 para saber onde é que eles estavam localizados, qual seria a demanda dos Estados.
Fomos aos centros de exceléncia conversar com os especialistas exatamente para sensibilizé-1os que aquilo era uma agéo
que exigia todo esse suporte assistencial de pesquisa, mas que exige celeridade. A gente sabe que quem tem doencarara
tem pressa. Avancamos na questdo até perante os nossos 6rgdos de control e, porque nds somos também demandados pelos
6rgéos de controle a dar total transparéncia a esses processos. E foi exatamente nesse sentido que nds construimos essa
experiéncia, que em breve nds vamos estar ofertando dentro desses centros de referéncia, para oferecer toda a linha de
cuidados. Essa é uma questdo muito importante, Senadora: ndo basta oferecer s6 0 medicamento. O Ministério da Salide
ndo € um simples provedor do medicamento; ele tem que ter um compromisso com toda a linha de cuidado.

Especificamente na questdo da AME, nds temos que identificar quais so os especiaistas necessérios, qual é o suporte
necessario. E criar essa linha de cuidado néo é do dia para a noite. Por isso 0 nosso compromisso de cuidar das pessoas,
oferecer seguranca do que a gente esté fazendo. Essa € uma oportunidade impar dessa construgéo, porque nds queremos
Nos preparar para o que esta para vir.

Sao terapiasde alto custo, que sdo revol ucionarias do ponto de vistade rupturaem termos de inovacdo, mas nos precisamos
fazer frente a isso. Nés temos o compromisso de manter o sistema sustentavel. E para manter o sistema sustentéavel,
0 Ministério da Salde precisa ser muito inovador nas suas agdes, porque hoje, 0 modelo que temos de compra de
medicamentos, em curto e médio prazo setornarainviavel, diante das terapias que estdo chegando. Por isso a necessidade
de termos um model o que estd em desenvolvimento.
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NOs j& avangamos muito em todas as etapas necessérias, porgque esse modelo de compartilhamento de risco prevé que
iSS0 seja uma pesquisa de acompanhamento dos pacientes, 0s quais ndo simplesmente recebem o medicamento. Hoje,
essa é a face cruel dajudiciaizagdo: vocé assina um depdsito judicial, mas ndo sabe se 0 paciente conseguiu comprar
0 medicamento, se utilizou-o adequadamente e se 0 medicamente fez efeito. Esse é o pior dos mundos. A gente esta
colocando recurso publico sem saber o resultado disso. A responsabilidade do Ministério da Salde é de avangarmos
sim nessas terapias, mas queremos olhar para ver se vai funcionar. E nesse sentido, nos trouxemos para o nosso lado as
indUstrias farmacéuticas.

Precisamos compartilhar esse risco, precisamos de modalidades inovadoras paraisso, porque sem esses mecanismos, nés
N30 vamos conseguir manter sustentavel, porque ao mesmo tempo em que a ciéncia evolui e isso é muito...

(Soa a campainha.)

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - ... positivo, nés queremos também que o Sistema sgja sustentével, para que cada
vez mais acolha os pacientes com doengas raras.

Essatalvez sgjaa mensagem que eu gostaria de deixar aqui: 0 nosso compromisso de criar toda essa estrutura - esse é um
projeto-piloto -, para que tenhamos uma plataforma de acesso dos pacientes aos novos tratamentos que estao chegando.

Senadora, muitissimo obrigado por essa oportunidade.

A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado Independente/PSB - DF. Pelaordem.) - Dr. Denizar... Presidente,
pela ordem. Rapidinho. S6 um questionamento.

Eu vi aqui que ha criangas que estdo desde julho do ano passado sem receber os remédios. O que 0 Ministério tem afaar
sobre isso e quando sera reposta essa situagao?

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - A portaria... A dispensaco comegou em outubro de 22019, para o tipo 1. O
tipo 1 é o fluxo natural hoje, os medicamentos estdo chegando através das Secretarias Estaduais de Salde. Quer dizer,
otipo 1 foi pelo rito daincorporacéo natural.

(Soa a campainha.)

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Ha um questionamento de que o protocolo ndo contempla pacientes em
assisténcia ventilatoria permanente. Por qué? Porque ndo ha hoje dados cientificos, evidéncia cientifica de testar o
medicamento nessas condi¢des. SO que o Ministério da Salide, ao contrario de todos os modelos de salde da Europa...
Isso tem sido feito com os médicos assistentes. Se 0 médico identifica que hdum beneficio... Porque Medicinando é uma
ciéncia exata. A gente sabe que ha uma zona de incerteza que muitas vezes € o médico quem identifica. Se 0 médico
identificagque hdum beneficio ejustificaisso nasolicitacéo, o medicamento sera dispensado. Para o tipo 1, o medicamento
esta sendo dispensado pelas Secretarias Estaduais, através da farmacia de alto custo.

Ha heterogeneidade entre os Estados? HA. A gente tem conversado com o Conass para facilitar isso. Na segunda-feira,
eu tenho uma reunido com o Conass exatamente para isso. Quais sd0 0s Estados com mais problemas? O Ministério da
Salde vai para gjudé-los. Entdo, do ponto de vista do tipo 1, 0 processo...

(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - ... tipo 2 e 3, que entraram no compartilhamento de risco. Por que ostipos 2 e
3 foram submetidos a esse model 0? E onde havia menos certeza em relacdo aos estudos. Havia uma zona cinzenta ali que
precisava ser avaliada. O Ministério da Salide trouxe o problema para si, para avaliar e acompanhar esses pacientes.

Foi o que eu comentei daconstrugéo detodo um proj eto de pesquisa, submissdo de comitésde éticae pesquisanoshospitais
universitarios, nos centros de exceléncia, para que a gente possa documentar o beneficio e ndo simplesmente entregar
um medicamento e ndo saber o que vai acontecer com ele. Entdo, 0 nosso compromisso € este: oferecer o medicamento
gue esta sendo, no caso da AME tipo 1, j4 estd no fluxo normal, e os tipos 2 e 3 passaram por toda essa construgéo,
centros de referéncia, protocolo de pesquisafeito pelo instituto de pesquisado Einstein; o acordo entre as partes, no caso,
0 Ministério e aindustria farmacéutica, para dar essa sequéncia.

(Soa a campainha.)
O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - N&o sei seficou claro.
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A SRA. LEILA BARROS (Bloco Parlamentar Senado Independente/PSB - DF) - Mas tem uma data? A sequéncia eu
entendi, mas e adata?

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Sim. O acordo est4 sendo assinado, depois de todas essas fases, na semana que
vem, entre as partes. Ai nds temos 30 dias, provavelmente, da dispensacéo do medicamento tipo 2 etipo 3.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Mas, Denizar, a Senadora Leila
esté se referindo a outros medicamentos.

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ. Pela ordem.) - Presidente, pela ordem. Eu ia entrar nesse assunto. O senhor me
desculpe, porque o Ministério da Salde fala muito bonito, mas, na verdade, a gente fez um evento aqui - eu estou aqui
ha nove anos e venho fazendo vérios eventos sobre pessoas com deficiéncia e doencas raras -, me desculpe, mas ja ndo
pode mais ficar colocando a conta na administragéo passada, porque vocés ja estdo hd um ano e pouco. Quando € que
val comegar a acontecer alguma coisa de positivo para as pessoas pararem de morrer no Pais por falta de competéncia
e capacidade do Ministério da Salde?

(Soa a campainha.)

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Aqui as pessoas estao cansadas de ouvir histéria, balela. Elas querem é solugao,
elas querem parar de morrer, elas querem parar de sentir dor. Quando que o Ministério da Salde vai fazer isso por essas
pessoas? Sem histéria, SO isso que eu gostaria de saber.

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador Romério, esta gest&o esta comprometida com as doencas raras.
O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Esta ndo, esta néo.
O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador, nés incorporamos o medicamento Spinraza...

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Do jeito que vocés falam bonito... A atitude € diferente, a prética € outra. Eu
recebo todo dia pessoas com deficiéncia, pessoas com doencas raras dizendo que no Ministério da Salide faltou isso, faltou
aquilo. Sempre falta a guma coisa. N&o adianta falar bonito, meu amigo...

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Eu sei, Senador.

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ. Fora do microfone.) - ... tem que botar na prética. As pessoas tém que parar de
morrer, vocés tém que gjudar as familias das pessoas.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - O Senador Romério esta com a
palavra.

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - ... das pessoas e vamos salvar as vidas das pessoas. As pessoas precisam disso.
E disso que as pessoas precisam, ndo de palavras bonitas, de histdria. E o que acontece com o Governo no geral, esse ndo
é diferente, principalmente com o Ministério da Salide. Vocés sdo um dos ministérios mais importantes que nds temos
no Pais. Tem que fazer alguma coisa definitiva, de agéo.

A Senadorafez uma pergunta, o senhor respondeu: " Semana que vem a gente vai comecar". Ano passado jafoi feita essa
mesma pergunta, semana que vem. Esta sempre para a semana que vem, nunca comega. Chega disso!

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador, o tipo 1 j& esta disponivel.

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - E 0s outros tipos? As pessoas morrem dos outros tipos.

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Sem divida, ostipos2 e 3.

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Jaestdo ha um ano e meio na administracio e nada acontece.

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador, eu sou médico, jatenho mais de 30 anos de formado. Eu vivo no diaa
diaprescrevendo, tratando pacientes no hospital publico, porque a minhaopcéo de vidafoi trabalhar em hospital publico.
O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - O senhor ndo tem doenca raral

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Mas eu trato de pacientes com doengarara...

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - O senhor n&o vive...

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Mas eu vivo...
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O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - O senhor ndo morre por causa da doenca...
(Interrupcéo do som.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. Fazendo soar a campainha.) - Com
apalavra o Secretério Denizar.

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador, nés temos - e isto tem sido desde o primeiro dia da gest&o do Ministro
Mandetta - um compromisso com isso e participamos de reunides presididas pelo senhor. O desafio € grande, porque
ndo é simples! E muito f&cil dizer o seguinte: "Vamos resolver todos os problemas’. As demandas s3o continuas. Nos
trabalhamos com a necessidade de ter a ciéncia para poder pautar as nossas agoes...

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Descul pe-me, mas o senhor vai falar mais uma hora, duas horas, vai falar bonito,
todo mundo vai ouvir, mas ndo € isso que a gente quer! Ndo € isso que a Larissa quer! N&o é isso que afilhada Laura
quer! N&o éisso que eles querem!

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador, a Larissafoi agradecer o Ministro...
O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Mas ndo € isso que €les querem...
O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Elafoi agradecer o Ministro!

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Sim, mas, por acaso, a Larissa - eu falei - € uma das poucas que realmente teve
esse tratamento. E as outras pessoas?!

O SR. DENIZAR ARAUJO VIANNA - Senador, esta gestdo é comprometida com isso e tem dado exemplos...

O SR. ROMARIO (PODEMOS - RJ) - Eu n&o estou dizendo que ndo seja. Desculpe, ndo cologue palavras na minha
boca. Eu estou dizendo que é preciso agir mais do quefaar...

(Interrupcgéo do som.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Eu vou precisar encerrar a sesséo,
mas eu queria so deixar umapalavra...

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Senador Romario, eu entendo muito
sua angustia. E uma frustragdo muito grande, porque, muitas vezes, a gente trabalha, trabalha, trabalha, e um paciente
gue chega sem medicac&o parece que acaba detonando todo o trabalho anterior, mesmo que outros tenham recebido, mas
faz nove anos que eu estou agqui também, e esta € a primeira vez que eu vejo 0 Ministério da Salde reagir, é a primeira
VEZ que eu Vejo um compromisso, o que dé até um certo acalento naama, ao ver que existe comprometimento. SO que a
gente esta travando uma discuss3o aqui sobre amiotrofiamuscular espinhal, mas hamais 7 mil delas! E claro que hahoras
em gue a gente age ora mais rapidamente, ora mais lentamente, mas as doencgas raras, com medicamentos, tratamentos,
equipamentos, tecnologia, sdo um desafio mundial, ndo é sé nosso, ndo &, Denizar?

Eu acho que agente sempre pode fazer mais, sempre pode fazer mel hor, mas eu quero, independentemente desta di scusséo,
cumprimentar esses guerreiros com raras, que tanto nos dao energia, a mim, a0 Senador Romério e, com certeza, ao
Ministro Mandetta e ao Secretario Denizar. Agradeco.

Agradeco o Presidente Davi Alcolumbre pelailuminagdo, agradeco a todos vocés. Todos somos raros. Gratid&o...
(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Laaestade pé! (Palmas.)

E AME tipo dois - e esta grata.

Obrigada, Denizar. Obrigadal

Esté encerrada a sessfo.

(Levanta-se a sessao as 12 horas e 36 minutos.)
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