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As 10 horas
1122 Sesséo Especial

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar Unidospelo Brasil/MDB - PB. Falada Presidéncia.)
- Minhas senhoras e meus senhores, sgjam todos muito bem-vindos, nesta manha de quarta-feira, a sesséo especial em
homenagem ao dia daqueles e daquelas que tém Atrofia Muscular Espinhal (AME). Eu quero sauda-los indistintamente.
Para nos, do Senado Federal, € extremamente importante e rico este momento, para que nés ndo apenas homenageemos
no sentido que a palavra empresta, mas que também sgia um momento para permanente reflexdo, para permanente
engajamento em torno desta causa.

Declaramos aberta a sessdo especial.
Sob a protecdo de Deus, iniciamos 0s nossos trabal hos.

A presente sessao especial foi convocada em atendimento ao Reguerimento, de nossaautoria, n° 663, deste ano, quetevea
subscricado, paraanossaalegria, dosdemais outros Senadores e Senadoras e foi aprovado pelo Plenério do Senado Federal .

Ela é destinada a celebrar o Dia Nacional da Pessoa com Atrofia Muscular Espinhal (AME).

Compdem a nossa mesa 0s nossos ilustres convidados: o querido Deputado L ucas Redecker, Deputado pelo Rio Grande
do Sul; S. Exa. Prefeito do nosso Municipio de Campina Grande, que, com satisfagdo, nos honra com a sua presenca, o
Prefeito Bruno Cunha Lima; o Sr. Fabio Augusto, Secretario Nacional de Paradesporto do Ministério do Esporte - sgja
muito bem-vindo -; eaSra. Suzana CristinaSilvaRibeiro, Diretorado Departamento de Atengéo Especializadae Tematica
do Ministério da Salide.

A Presidéncia também informa que esta sessdo contaré com a participagdo de outros convidados, entre esses a Sra. Laissa
Guerreira, nossa querida Laissa - sgjamuito bem-vinda, vocé que € um simbol o entre outras e outros simbolos que fazem
dessa causa uma causa especialissima; sgja bem-vinda, minha guerreira -; a Sra. Edna Maria Alves da Silva Teixeira,
representante dos pais e cuidadores; e o Sr. Artur Cruz, Presidente da Associacdo Nacional de Desporto para Deficientes.

Convido atodos para que nés nos cologuemos em posi¢ao de respeito acompanhando o Hino Nacional Brasileiro.

(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar Unidos pelo Brasil/MDB - PB. Para discursar -
Presidente.) - Minhas senhoras e meus senhores, Sras. e Srs. Senadores, demais presentes a esta sessdo especial, que é
dedicada as pessoas com AtrofiaMuscular Espinhal (AME), a€elas, atodos os seus familiares e aos profissionais de salide
gue as acompanham a nossa solidariedade. Falo isso em nome desta Presidéncia, particularmente em nome de S. Exa. 0
Senador Rodrigo Pacheco, e dos demais Senadores que integram este Colegiado. Os senhores e as senhoras tém a nossa
atencdo e 0 nosso carinho.
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A AtrofiaMuscular Espinha (AME) é umadoenga degenerativa rara que afeta dez em cada 100 mil pessoas. Como todas
as doencas raras, seu diagndstico € demorado, seu tratamento € caro e sua visibilidade é pequena.

A AME é uma condic&o genética recessiva que pode se manifestar antes mesmo do nascimento ou até a terceira década
de vida. E classificada em cinco grupos - de 0 a4 - de acordo com aidade do inicio dos sintomas. Quanto mais cedo,
mais grave.

A doencaimpede que o corpo produzauma proteinaessencial asobrevivénciados neurdnios motores. Como consequéncia,
ocorre a degeneracdo do tecido neuronal da medula espinhal e do tronco cerebral, o que acarreta fraqueza muscular
progressiva e atrofia.

Os musculos mais af etados sdo 0s mais préximos do centro do corpo, como os musculos dos ombros, dos quadris, das
coxas e do pescogo. Normamente, os membros inferiores sdo mais afetados do que os membros superiores.

Nosestégiosiniciais, adoencacompromete apenas o controle e aforga dos muscul os. Como 0s sintomas S30 progressivos,
0s paci entes - emesmo os profissionai s médicos - comegam por associ &-0saoutras patol ogi as neuromotoras maiscomuns.

Em seguida, héd o comprometimento dos movimentos e da locomog&o. E nesse estigio mais grave que, depois de muita
peregrinacdo por consultdrios de varios especialistas, se chega ao diagndstico preciso, que depende de confirmagéo
genética.

Nos estagios mais avancados, a AME provoca incapacidade para a degluticdo, para a sustentacéo da cabega e, por fim,
paraarespiragdo. Os cuidados, nessa etapa, s80 meramente paliativos.

Ainda ndo ha cura para a AME, que € irreversivel. Mas 0 desenvolvimento da doenga, em suas fases iniciais, pode ser
contido por meio de medicacdo apropriada, ja disponivel no Sistema Unico de Salide desde o0 ano de 2019.

Por isso, a importancia que estamos a dar a esta sess3o, a esta data. E importante divulgar os sintomas; é importante
informar o publico; é importante capacitar os profissionais de salide para o reconhecimento precoce da doenga.

O DiaNacional da Pessoa com AME é umareivindicacdo antiga da Alianca Brasileira pela Atrofia Muscular Espinhal.
A organizagdo reline pacientes, Laissa, familiares e especialistas dedicados a pesquisa e a disseminacéo de informagdes
sobre essa condicao.

As acBes de conscientizagdo sdo concentradas - no Brasil e no mundo - no més de agosto, particularmente no dia 8 de
agosto, o dia de acender as velas que nés estamos a fazer.

Em 2020, conseguimos, por meio da Lei 14.062, oficializar o dia 8 de agosto como Dia Nacional da Pessoa com Atrofia
Muscular Espinhal, que agora é parte do nosso calendario oficial.

N&o pudemos, infelizmente, realizar esta sessdo no dia 8, mas o fazemos hoje. Eu quero agradecer, porque os senhores e
as senhoras presentes e os convidados h&o de reconhecer que muitas demandas séo apresentadas - justificadas demandas -
para que nos aqui realizemos sesses em homenagens a pessoas, a segmentos, a temas, e temos as dificul dades parafazer
aconciliagdo, até mesmo por forga dos trabal hos desenvol vidos em nossas Comissdes, como no dia de hoje.

Por todos €l es, acendemos também as nossas vel as aguel es que trabalham, que se dedicam, que se engajam, que se doam
e que - entre aspas - "se sacrificam™ por essa causa. Que elas nos lembrem de todos os que partiram em razéo da Atrofia
Muscular Espinhal; que mantenham vivaachamadaesperanca de todos aquel es que sofrem com adoenga; equeiluminem
0s que se empenham na busca de uma cura.

Muito obrigado atodos e atodas.

Eu quero, neste instante, até por forca daguil o que disse ha poucosinstantes sobre o reconhecimento ao que se desenvolve
nessas datas, principalmente, Lucas, querido Deputado, as tercas e quartas-feiras, conceder a palavra a vocé, que,
carinhosamente - até porgue € dedicado a essa causa, a essa bandeira -, fez questdo de participar desta solenidade, fez
guestéo de nos prestigiar. Vocé dizia: "V eneziano, Presidente, se houver a possibilidade de que nés falemos, afim de que
nAs cumpramos com as nossas obrigactes em relacdo as atividades na Camara dos Deputados’, e, com grande alegria,
o recebemos e, de imediato, passamos para vocé - espero que vocé me entenda para que ndo tornemos téo formal este
momento.

O SR. LUCAS REDECKER (Fora do microfone.) - Claro.

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocracialMDB - PB) - Passamos a palavra ao
Deputado L ucas Redecker, pelo prazo de cinco minutos.

O SR. LUCAS REDECKER (Fora do microfone.) - Falo dagui ou...?
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O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vita do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - VVocé faz a opgéo pela
tribunaou pela...

O SR. LUCAS REDECKER (Paradiscursar.) - Bom diaatodos. Quero iniciar saudando o Presidente requerente desta
sessdo, 0 Senador Veneziano Vital do Régo, e j& parabenizé-lo, Senador, pelainiciativa. N6s todos trabalhamos muito
pela causa AME, mas, se n6s ndo dermos publicidade externa e também internamente dentro do Parlamento, tanto do
Senado quanto da Camara Federal, das dificul dades, das necessidades sobre essa causa, nds ndo vamos conseguir avangar
e chegar ao resultado final que nds queremos. Entdo, a sua iniciativa é importantissima. Eu salido ainiciativa e, por ser
alguém gue esta envolvido ha bastante tempo nessa causa, eu fico muito feliz por ver que aqui no Senado Federal temos
pessoas comprometidas em dar mais qualidade de vida e principalmente o direito a vida aguel as pessoas que tém AME.

Quero saudar também a Sra. Suzana Cristina Silva Ribeiro, que representa o Ministério da Salde. Quero também saudar
0 Sr. Fabio Augusto Lima de Araljo, representando o Ministério do Esporte, 0 Secretario Naciona de Paradesporto; e
também o Prefeito de Campina Grande, Bruno Cunha Lima - prazer em o conhecer, sou amigo do seu primo, o Pedro
Cunha Lima, foi meu colega aqui; e a Laissa, em home de todos que aqui estdo, quero parabenizar pelaforca, guerreira,
gue eu ja conheci em outros momentos.

De forma breve e rapida, Senador, nés, no decorrer do tempo, tivemos muitos avangos. L& atras nds iniciamos como
Parlamento, tanto no Senado quanto na Camara, nas mobilizagdes, buscando a condi¢éo de que nds pudéssemos ter o
tratamento adequado reconhecido no Brasil para cada pessoa que tenha e sgja portadora da AME. A partir do processo
de desenvolvimento, do registro do medicamento no Brasil na Anvisa, depois, da liberac@o na Conitec, da disposicéo do
Ministério da Salde, incluindo no SUS a incorporagéo de alguns medicamentos, nds conseguimos avangar. Agora nos
estamos ainda parados em alguns pontos.

Nés recentemente aprovamos, na Camara dos Deputados e no Senado Federal, a triagem neonatal, ampliada a cinco
fases, e, na quinta fase, n6s temos o diagnéstico da AME -, e este € o ponto fundamental para que nds possamos ter a
condi¢do de detectar, diagnosticar precocemente essa doenca. Porque sabemos que, no Brasil, muitos estados ndo tém
sequer geneticistas. Nao sdo todos os Estados que tém amesma circunstancia que Sao Paulo, que o Rio Grande do Sul, que
tantos outros; estados do Norte e Nordeste ndo tém sequer um geneticista. E, como o senhor falou na suafala, as criangas
muitas vezes e as maes vao peregrinando por médicos e médicos até ter o diagndstico, e muitas vezes esse diagndstico
jd étardio e ndo se tem mais o que fazer. A partir da quinta fase implantada da triagem neonatal no Brasil, as criancas
Vao nascer... nds vamos ter o diagnostico e vamos poder buscar o tratamento imediato, que jaestaincluido no SUS. E ai
teremos a possibilidade da qualidade de vida paraaguela crianca, paraaguelafamilia, mas principalmente adiminui¢do do
custo para 0 poder publico. Mulitas vezes se critica o preco de alguns medicamentos, de algumas terapias génicas, so que
nos estamos tratando de um custo alto, mas ndo estamos pensando no custo da peregrinacao de médicos, fisioterapeutas,
internacdes, o que, no final das contas, gera um custo muito mais elevado para o poder publico e os cofres pablicos.

(Soa a campainha.)

O SR. LUCAS REDECKER - Portanto, a incorporacdo de algumas terapias génicas e medicamentos no SUS foi
importantissima para nés avangarmos nessa pauta.

Agora, 0 que eu trago agui como preocupacdo, como mais uma fase dessa luta, e ai depende muito - que bom que nés
temos aqui a representante do Ministério da Salde - que nés tenhamos uma data para implantagcéo das novas fases das
terapias génicas, principamente a Ultima fase, que é a quinta fase, que trata do diagnéstico da AME. Alguns estados
brasileiros j& tém a possibilidade, os equipamentos para que nds possamos implementar, agora € claro que o custo dessas
fases aumenta para o estado. O Rio Grande do Sul, por exemplo, meu estado, tem uma média de 90 mil nascimentos por
ano. Nés estamos tratando ai de ampliar o custo dessa fase.

(Soa a campainha.)
O SR. LUCAS REDECKER - Agora, ao mesmo tempo em que nds ampliamos o custo da implantacdo do diagndstico,
nds estamos diminuindo, como eu disse antes, o custo paliativo de tratamentos.

Ent&o, finalizando aqui, a campainhajatocou - eu ndo estou acostumado afalar datribuna desta Casa, espero que um dia
eu possa ter uma fala frequente agui -, eu gostaria de parabenizar, mais uma vez, Senador, a sua iniciativa, ela € muito
importante para que nds possamos avancar e estamos quase no finalzinho dessa luta, s6 precisamos da implantacéo da
quinta fase. N&o ha divida de que a celebracdo do Dia Nacional da Pessoa com Atrofia Muscular Espinhal pode ser uma
data para que a gente possa ter esse aceno do Governo Federal em breve.

Muito obrigado e boa sessdo a todos.
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O SR.PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar Democracia/M DB - PB) - Muito obrigado, Deputado
Lucas Redecker, pelo seu brilhantismo, pela sua capacidade, pelo seu envolvimento. Eu tive a oportunidade de ladear o
seu pai, uma figura muito querida de todos nés e de saudosa memodria, e V. Exa. segue a risca 0s ensinamentos por ele
deixados, absorvendo-os. Essa corrente € uma corrente comum gque Camara e Senado fazem em torno de uma causa. Quao
bom é poder defender causas plenas e amplamente justificadas. Muito grato pela sua presenca. Sel das suas atribuigdes e
ComMpromissos junto as Comissdes na Camara dos Deputados. Quero saudé-lo com uma salva de palmas. (Palmas.)

O SR. LUCAS REDECKER - Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - Convido a tribuna, se
assim desgjar, ou a suafaladamesaa Sra. Suzana Cristina Silva Ribeiro, que nos da muita alegria por sua presenca, que
responde pela Diretoria do Departamento de Atencdo Especializada e Temética do Ministério da Salide.

A senhorafique avontade, se desgjar falar dai ou...

N&o esta ligado, ndo? (Pausa.)

Perfeito.

A SRA. SUZANA CRISTINA SILVA RIBEIRO (Paradiscursar.) - Bom dia atodos e atodas.

Quero inicialmente saudar o Presidente requerente desta sessdo, Senador Veneziano Vital do Régo, na pessoa de quem
saludo todas as pessoas componentes da mesa - a Laissa Guerreira em especial, que aqui se faz presente representando
todos os pacientes portadores de AME. Saldo também a representante da associagéo de pais e cuidadores e o Presidente
da Associacdo de Desporto.

E com muita honra e muita alegria que nos recebemos o convite para participar desta sess3o, inclusive trazendo
informacdes que sdo pertinentes, importantes. Entendemos que o Poder Legislativo tem o papel fundamental no sentido
nado sO de definir legislagbes como também nos apoiar, apoiar 0 Executivo no desenvolvimento das aces, das politicas
€ naexecucdo delas.

Estamos num momento bastante rico, inclusive em nome da MinistraNisia Trindade e do Secretario Helvecio Magal haes,
da Secretariade Atencdo a Salide, naqual atuo, néstrazemos a saudacao especial, asinformagctes pertinentes e 0 empenho
deste ministério no sentido de avancar com atengdo as doencas raras.

Nessagestdo, apartir dejaneirofoi criadaaCoordenacéo de Atencdo as Doencgas Raras no nosso Departamento de Atencéo
Estratégica. Estamos aqui com 0 nosso assessor técnico Natan Monsores, que tem sido uma referéncia técnica para o
Ministério da Satlde pelo seu papel junto a UnB enquanto professor, enquanto consultor técnico inicialmente do ministério
€ agora como NOSso assessor, atuando na construcdo também dessa coordenacso.

Fal o dacoordenacdo porque nds sabemos que, paraaorgani zagdo das politicas plbli cas, nds real mente preci samos avangar
com a estruturagdo de uma coordenacdo que possa dar conta da elaboracéo e da implementacéo da linha do cuidado das
doengas raras, que € bastante desafiadora.

Para além da AME, que nés comemoramos hoje, nds celebramos esse dia nacional, na verdade, estamos no sentido de
apontar caminhos, buscar solugdes e encontrar saidas para além das incorporagdes que jaforam feitas.

O onasemnogeno, que foi incorporado recentemente, em dezembro de 2022, encontra-se no ministério hoje entre a Saes
(Secretaria de Atencao Especializada & Salide) e a Sectics, que € a secretaria de incorporagdo tecnoldgica, a Secretaria
de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéo da Salde.

NOs estamos trabalhando com a construcdo do PCDT, que € para exatamente definir ndo sO junto aos servigos - 0s
protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas -, quanto também a fomentagdo de formag&o de novos profissionais, de
residentes em genéticamédica. Como o Deputado bem colocou, ndéstemos uma carénciamuito grande desses profissionais
narede SUS. E também de oferta, Sr. Senador, em relacdo a esses profissionais pelo nimero de vagas nas residéncias
médicas.

Para dentro da organizacdo do protocolo, nds temos trabalhado em conjunto no sentido de estabelecer as linhas e as
diretrizes para que a gente possa de fato comecar a ofertar esse medicamento com seguranga. Temos uma previsdo média
hoje, pelos processosjudiciais, de 30 a 60 pacientes que demandam o uso dentro dos critérios aprovados e definidos pelo
uso da medicagdo especificamente falando.

Jatemos outras medicagdes, como o Risdiplam, quejavinhasendo utilizado. E hoje néstemos aindicagdo do Zolgensma,
gue € 0 nome comercial, paracriangas...

(Soa a campainha.)
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A SRA. SUZANA CRISTINA SILVA RIBEIRO - ... de até seis meses de idade naindicacdo, com o diagndstico, que
precisa ser feito precocemente. E esse € um grande desafio. O diagndstico precoce demanda um diagndstico gendmico
€, para isso, nos temos que ter incorporacdo tecnol dgica, equipamentos especificos para redes de servigos nos estados,
gue serdo as referéncias dalinha de cuidado, envolvendo estados e municipios, e isso precisa estar garantido para que nés
possamos avangar ndo sd com o diagndstico precoce, mas também com a oferta da medicagéo e com o monitoramento
desses pacientes. Porque ndo é apenas ofertar o medicamento, nds temos que garantir a atengdo desde o diagnostico
precoce, a utilizagdo do medicamento e o monitoramento e acompanhamento dessas criangas, como 0s demai s pacientes,
ja gque nés estamos falando de uma linha de cuidado especifica, ndo apenas para um recorte de faixa etéria. Entdo, € uma
estruturacdo conjunta, articulada com estados e municipios, porque é de corresponsabilidade...

(Soa a campainha.)

A SRA. SUZANA CRISTINA SILVA RIBEIRO - ... desde 0 acesso inicial no municipio, passando pelo servico de
atencdo especializada dentro dos estados, e a garantia do ministério na oferta da medicacéo dentro do protocolo que
esta sendo construido e, em breve, devera ser publicado. Nés podemos, assim, garantir uma atencéo mais humanizada e,
obviamente, melhorar a qualidade de vida dessa populagcéo que tanto tem sofrido com essa patol ogia.

Ent&o, desse modo, nésdo Ministério da Salide nos col ocamos aqui adisposi ¢o para quai sguer esclarecimentos etambém
a disposicdo desta Casa e de todos que demandarem a atencdo e o cuidado de uma patologia que causa tanto sofrimento
e tantador ndo sO aos pacientes, mas também as suas familias e atodos do seu convivio social.

Muito obrigada.

O SR.PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar Democracia/M DB - PB) - Muitissimo obrigado, Dra.
Suzana Cristina Silva Ribeiro, que traz a palavra do Ministério da Sallde, em nome de todos que fazem o Departamento
de Atencéo Especiaizada e Temética do Ministério. E ai quero saudar a atengdo, o respeito e o atendimento ao convite
gue foi formulado ao ministério, na pessoadaMinistraNisia Trindade, que permitiu que V. Sa. pudesse aqui estar e trazer
0S compromissos e as necessidades reconhecidas de que bem sabemos. Ja € um primeiro passo no instante em que nés
identificamos os flancos que est&o abertos e que precisam ser efetivamente atendidos. Nossas saudagfes, mais uma vez,
€ 0 Nosso agradeci mento.

Quero saudar e abracar o carinho da presenca, sempre participativa, se desdobrando em muitas, da Senadora Damares.
Sejamuito bem-vinda. Esta € uma causaque eu sei que a senhora abraga, como outras que dizem respeito as pessoas mais
vulneraveis. Seja muito bem-vinda, Senadora Damares. Inclusive, se V. Exa. desgjar fazer uso da palavra, evidentemente
eu ndo precisaria nem dizer, ela esta franqueada.

Concedo apaavraao Sr. Prefeito Bruno Cunha Lima, querido conterréneo, da nossa amada cidade de Campina Grande.

Segja bem-vindo, Prefeito. V. Exa. dispora de cinco minutos, que sao regimentais, para ocupar a tribuna desta Casa, que
fica muito feliz e honrada com a sua presenga, como com a dos demais outros e outras companheiras, que logo, logo
haverei decit&los e cité-las.

O SR. BRUNO CUNHA LIMA BRANCO (Para discursar.) - Nobre Senador Presidente desta sesséo e proponente,
Senador Veneziano Vital do Régo, eu gostaria de, na sua pessoa, saudar a todos que compdem a mesa, bem como na do
Deputado Lucas Redecker, que precisou se ausentar, mas que fez uma fala extremamente importante a respeito de um
tema que julgo ser dos mais importantes nesta causa.

Quero saudar também a todos que restaram e compdem a mesa e abragar, de forma muito especial, a Senadora Damares
Alves, que &, defato, como registrou 0 Senador Veneziano, muito mais do que uma entusiasta, € alguém que, defato, vive
a causa das pessoas com deficiéncia, das pessoas com doencas raras, que o diga nossa querida Laissa Guerreira, Patrick
Dorneles - nosso querido Patricdo - e tantos outros que fazem da sua vida a sua prépria bandeira de luta.

Para além, Senador Veneziano, de fazer uma faatécnica, que pode ser feita por outros de forma muito mais capacitada
do que eu, a exemplo da Dra. Suzana, representando aqui o Ministério da Salide, eu gostaria de fazer uma fala sobre a
importancia que nés, atores politicos, que pessoas da sociedade civil... 0 papel tdo importante que nds podemos exercer
nesses debates que sfo t&o cruciais, literalmente, para a vida de centenas e de milhares de pessoas, para quem, embora
Sejam pessoas com doencas raras, realmente uma vida importa.

E o bindmio que eu gostaria de trazer a tribuna do Senado, nesta sesséo, é o bindbmio sensibilidade e sensibilizagéo - a
sensibilizag&o da sociedade para poder, de fato, enxergar pessoas que, durante muito tempo, deixaram de ser enxergadas,
deixaram de ser percebidas e, consequentemente, deixaram de ser respeitadas, muitas vezes no seu direito mais basico,
gue é o direito de existir, que é o direito de viver, que é o direito deir e vir.
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Quantos dos nossos irméaos, ndo sd campinenses, paraibanos, mas brasileiros, de modo geral, tém os seus direitos mais
basicos, como o direito de viver, negados, muitas vezes por uma falta de sensibilizacdo, porque muitas vezes nds nao
conseguimos enxergar fora da nossa prépria bolha de convivéncia?!

Por isso, Senador Veneziano, aimportancia de nés termos uma sessdo na Casa Alta do Congresso Nacional brasileiro, de
ndés termos o dia que trata sobre as pessoas com AME.

La na Paraiba, em 2017, quando tive a oportunidade de ser Deputado Estadual, tive a oportunidade de criar a semana de
conscientizag&o sobre as doencas das pessoas com doencgas raras.

Toda a sensibilizag@o que nés pudermos fazer para chamar atenc&o a causas que repercutem na vida das pessoas é pouca,
diante daimportancia que esses debates tém.

E, dentro desse bindmio sensibilizacdo, € necessario também ter a sensibilidade dos atores plblicos, das pessoas que,
tendo a oportunidade de sentar as cadeiras de comando do Legislativo, do Executivo, do Judiciario, que nés possamos
entender que, por trés de um debate, existem vidas.

Quantos debates nds travamos?!

Juliana, por exemplo, esteve aqui em Brasilia algumas vezes quando se estava tendo o debate técnico sobre 0 acesso ou
ndo do medicamento do Spinraza para as pessoas com AME.

Quantas e quantas vezes tem sido necessario as pessoas - Laissa- com doengas raras precisarem sair, muitas vezes, dasua
rotina de cuidados, da suarotina de tratamento, para poder pleitear o direito avida

Por isso, eu gostaria de, paraalém de tratar...
(Soa a campainha.)

O SR. BRUNO CUNHA LIMA BRANCO - ... Senador Veneziano, ja concluindo a minha participacdo, que muito
me honra estar aqui na tribuna do Senado da Republica, que tantas vezes ja foi ocupada por grandes brasileiros, mas
especia mente por grandes paraibanos. Muito me honra, por exemplo, saber que o eterno Senador Evandro Cunha Lima,
meu av0, esteve aqui e que hoje eu posso também trazer uma palavra, parareforcar a responsabilidade, porque é biblico:
aquem muito foi dado, muito mais sera cobrado.

A responsabilidade que nés temos, enquanto homens e mulheres publicos, de poder promover a inclusdo verdadeira,
Edna... E toda a minha homenagem e reconhecimento a vocé, minha amiga, nossa Coordenadora de Politicas para as
Pessoas com Deficiéncia da Prefeitura Municipal de Campina Grande. Todo 0 nosso reconhecimento.

Ent&o, o que n6s pudermos fazer para sensibilizar a sociedade, os poderes publicos, ainda sera pouco. E por isso, quero
fazer agui o registro do nosso reconhecimento, da nossa gratidéo por o Senado, na manha de hoje, estar abracando essa
causa, que tive a oportunidade de abragcar um pouco mais atrés, junto com Juliana, minha esposa, que esta agui conosco
e exerce um papel extremamente importante nainclusdo e na defesa da vida das pessoas em Campina Grande.

L aissa, nosso reconheci mento.

Senadora Damares, Senador Veneziano, parabéns ao Senado pelaimportante sessdo, fundamental paraavida de centenas
e de milhares de pessoas espalhadas por este Brasil.

Meus parabéns. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar Democracia/M DB - PB) - Obrigado, Prefeito. Quero
sauda-lo e registrar, ndo por forca das relactes conterraneas, mas pelaidentificacéo daquilo que posto esté e a disposicao
dos nossos cidadéaos campinenses, e por que ndo dizer, paraibanos, de iniciativas que a gestdo atual tem se incumbido de
fazer. Entéo registro por ser justo e por ser, de fato, merecido.

Nossas saudagdes, sempre muito bem-vindas. Quero saudar a presenca da querida Primeira-Dama Juliana Cunha Lima,
gue é uma colaboradora efetiva da gestdo. Aproveito para saudar a presenca do Poder Legidativo local de Campina
Grande, no querido companheiro Vereador L uciano Breno, o Secretario Renato Gadel ha, médico, profissional gabaritado,
reconhecidamente, de todos nés, e o seu companheiro, Secretério-Executivo Galego do Leite. Sejam todos muito bem-
vindos.

Nésvamos conceder apalavra, eassim o fazemos, ao Sr. F&bio Augusto, que é o nosso Secretério Nacional do Paradesporto
do Ministério dos Esportes. V. Sa. primeiro receba, mais uma vez, 0 nosso reconhecimento e o registro da importancia
da sua presenca, representando o Ministério dos Esportes. E regimental mente dispora de cinco minutos. Seja muito bem-
vindo, Dr. Fabio.
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O SR. FABIO AUGUSTO (Para discursar.) - Bom dia a todos e a todas. Eu gostaria de primeiro fazer minha
audiodescricdo: eu sou um homem branco, alto, de cabelos negros, curtos; estou vestindo um palet6é azul, uma camisa
socia branca, umagravata azul e laranja, eu diria.

Em primeiro lugar, Senador Veneziano Vital do Régo, Presidente e requerente desta sessdo, gostaria agqui de trazer um
abraco da Ministra AnaMoser e também os parabéns pela iniciativa de requerer a sessao.

Na minha fala hoje, Sr. Presidente... Gostaria também de saudar a Senadora Damares, aqui presente. Minha fala hoje,
Presidente, é no sentido de trazer a importancia da prética esportiva, da atividade fisica, para todas as pessoas com
deficiéncia, ndo s6 como promogao da salide, mas também como ferramenta essencial paraa conquista da cidadaniaplena
dessas pessoas.

Temos agqui anossacampedmundial de bochaparalimpica, LaissaGuerreira, quejative o prazer de conhecer ano passado.
Ela nos vingou dagquela eliminacdo na Copa do Mundo ao ganhar de uma croata. Nos vingou e, mais recentemente, foi
camped, das Américas, de bocha paralimpica.

Laissa, eu saldo vocé pelasua...O seu nome ja diz: vocé é uma guerreira. Saldo sua mée também, D. Edna. N&o é isso?
Porque a gente tem, muitas vezes, a pessoa com deficiéncia como invisivel, dentro da propriafamilia. A familia, eu acho,
€aprimeirabarreiragque agente tem que quebrar para que as pessoas com deficiéncia possam mostrar todo o seu potencial
e possam conquistar sua cidadania. Entdo, minhafalahoje é nesse sentido, Senador. Estou muito feliz de estar aqui, muito
obrigado pelo convite.

E muito importante que o Ministério do Esporte esteja envolvido nessas pautas.
E isso. Muito obrigado mais uma vez, obrigado atodos. Bom dia.

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vita do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - Obrigado Dr. Fébio.
(Palmas.)

Eu gostariade pedir as minhas escusas por ndo ter feito as devidas referéncias ao Chefe do Estado-Maior daMarinha Real
Canadense, Sr. Contra-Almirante Steve Waddell. Sejamuito bem-vindo a Casa, a0 Senado da Republica, e ao Sr. Capitdo
de Mar e Guerra Marcello da Cruz. Nossos cumprimentos e nossas escusas por ndo té-los anteriormente mencionado.
Mais umavez, o Senado Federal se sente honrado com as suas presencas.

Quero agradecer ao Dr. Fabio, mais uma vez, pelas paavras e pelo comprometimento, pedindo para que V. Sa. possa
transmitir, em registros calorosos, a nossa camped, Ministra Ana Moser, 0 agradecimento por aqui estar o Ministério do
Esporte, na sua pessoa, com compromisso, com o dedicado e devotado dever deter esse olhar para o desporto paralimpico.

O Brasil, nessas Ultimas edicdes, se mostra fortissimo e, portanto, ha mais ainda a se sugerir, a se reivindicar as atencfes
devidas. Muito grato, Dr. Fabio.

Eu gostariade convidar, nesse instante, aminha querida - e referéncia, como nés dissemos nesse reconhecimento - Laissa
Guerreira, que representa a nossa comunidade AME.

Quero saudar, até a chegada da nossa Laissa, 0 meu querido, estimado - Seja bem-vindo! - Deputado Eduardo da Fonte.
Muito grato pela prestigiosa presenca entre nos nesta sesséo matinal. (Pausa.)
Com apalavra nossa Guerreira campea.

A SRA. LAISSA GUERREIRA (Paradiscursar.) - Bom diaatodos.
Primeiramente, gostaria de agradecer a Deus por estar aqui, por estar vivaagui com vocés.
Quero cumprimentar, nafigura do meu querido amigo Veneziano, todos que estdo aqui presentes.

Esta sessdo especial, ausivaao DiaNacional daPessoacom AtrofiaMuscular Espinhal, enche meu coracdo de esperanca,
esperanca de dias melhores. Esperanca de que estamos sendo lembrados, pois sabemos o quéo cansativo € conviver com
aatrofiamuscular espinhal.

As lutas enfrentadas por nés que temos AME, as lutas enfrentadas por todos os familiares que tém algum paciente com
AME... Uma sessdo como esta hos incentiva a continuar lutando e a saber que nossa vida ndo gira em torno de um
diagndstico, mas tem uma vida fora da patologia.

Viver com uma doenca rara e sem cura, que ceifa a sua vida gradativamente, € dificil. E sobreviver com aincerteza de
"Sera que amanhé eu estarei viva?', mas de uma coisaeu sei: enquanto havida, ha esperanca. Ha esperanca de continuar
lutando. H& esperanga de continuar vivendo.
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A Comunidade AME ja conquistou muitas coisas, como, por exemplo, ainser¢do para se saber do diagnoéstico da AME
no teste do pezinho. Mas aluta ndo para, gente. A luta continua. A luta, todos os dias, a cada amanhecer, continua.

A luta por um diagndstico precoce. A lutapor politicas publicas que sgjam realmente efetivas, que saiam do papel. A luta
pelo direito ao tratamento medicamentoso - ja saldo V. Exa. aqui, por estar presente -, para que diminuam os entraves
para se ter 0 acesso a medicagdes, porque a gente ndo esta pedindo algo grande. A gente sO esta clamando pelo nosso
direito & salde, por uma condicdo de vida melhor, por vez e por voz. Que possamos ser lembrados todos os dias. N&o s6
no dia 8 de agosto, mas todos os dias, porque a gente existe em 365 dias do ano e estamos aqui. (Palmas.)

Enfim, mais umavez, eu pergunto: "O que pensar, o que fazer e o que sentir quando se descobre que se tem uma doenca
rara, umadoenca que vai degenerando, ceifando a sua vida gradativamente, uma doenca que vai tirando as suas forgas, e
gue vocé olha, um dia, e pergunta: "O que elavai tirar de mim agora?”'

E uma doenca que ndo vem do verbo amar, mas, sim, lutar. E |utar, aqui, ndo quer dizer brigar, mas, sim, guerrear e lutar:
lutar por um deglutir, lutar por cada movimento que a doenca lhe esteja a ceifar.

Quem tem AME tem pressa, quem tem AME morre a cada segundo. E sentir o seu corpo n&o responder; é tentar fazer
alguma coisa e ndo conseguir. Mas, com a unido de todos, esta causa vai fazer a diferenca nas nossas vidas. Vamos sair
de um diagnéstico, vamos ser pessoas. Queremos ser lembrados - s6 isso! Queremos nosso direito a salde, queremos
nosso direito avida

Encerro minha fala agradecendo & minha mée por sempre estar ao meu lado, porque € a senhora que me ajuda a ser essa
guerreira que eu sou hoje.

Agradeco aos profissionais que cuidam da atrofia muscular espinhal. Que continuem ajudando a esses profissionais.
Agradeco e peco atodaacomunidade AME: lutem, ndo desistam! A Iuta continua! Tenho fé em que dias melhores vir&o.

Agradeco também atodos que estdo aqui. Agradeco aos profissionais de salide, em especial a equipe multidisciplinar que
me acompanha, que me ajudou ater uma condicdo de vida melhor e que conseguiu me fazer estar dentro...
(Soa a campainha.)

A SRA. LAISSA GUERREIRA - ... do esporte. Hoje, sou atleta paralimpica, camped mundia. E um orgulho muito
grande estar no esporte tendo atrofia muscular espinhal. (Palmas.)

Isso significa que eu sou maior que aAME; a AME ndo é maior do que eu.

Agradeco atodos que vém nos ajudando e pego que continuem e que tudo que for explanado aqui seja colocado em pauta.

Precisamos de vocés, precisamos do apoio de cada um e da colaboragdo de todos os Poderes que estdo aqui. Peco também
a0 Ministério da Sallde que possa ampliar melhor 0 PCDT. Precisamos de todos vocés que estdo aqui.

Diagnostico néo € sentengal Enquanto ha vida, ha esperancal
Neste momento, estou morrendo, mas irel continuar lutando, porque, enquanto existir ar em meus pulmdes, ndo pararei
delutar.

Muito obrigada a todos e que Deus os abengoe! (Palmas.) (Pausa.)

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciddMDB - PB) - Essa guria é
impressionante, ndo é?

V océ tem um compromisso com a gente, ouviu, Laissa? Ensinar ajogar bocha. (Risos.)

Concedemos a palavraa Sra. Edna Maria Alves da Silva Teixeira, representante dos pais e cuidadores.

A SRA. EDNA MARIA ALVES DA SILVA TEIXEIRA (Paradiscursar.) - Ufal Como é que consegue falar depois,
ndo €? Mas vamos |4

Bom diaatodos. E umahonramais umavez estar nesta Casa. Cumprimento a todos na pessoa do nosso Senador e amigo
Vital. E cumprimento o restante das pessoas, das familias, dos pacientes com atrofia muscular espinhal, na figura da
pessoa que nasceu de mim: vocé, Laissa.

Dificil falar sobre a atrofia muscular espinhal depois de vocé ouvir um depoimento desse e quando vem de alguém que
€ seu, ndo é, Damares? Da sua filha, mas se faz necessario ser falado por €la, por todas as outras familias que ndo estéo
aqui, pela comunidade, AME.
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I magine vocé esperar seu primeiro filho, a ansiedade que ele nasga, que ele venha, que ele respire, que saia, de vocé tocar,
de vocé ver o seu filho, ai seu filho nasce. Muito feliz vocé esta ld com seu filho, vocé quer ver ele desenvolver os seus
macromotores, ja como um bebé. Mas o seu filho ndo consegue se desenvolver como os outros filhos se desenvolvem.

De repente chora muito porque ndo consegue sugar o proprio peito, mamar, porque ndo tem forgca no bucomaxilar para
puxar o leite e mamar. Vamos ver o que acontece, vamos comprar férmulas. Mas o seu filho ndo consegue sugar também
um bico de uma mamadeira. E vocé ndo consegue entender o que esta acontecendo. E seu filho vai, completa dois anos
de idade, comega a andar, tudo muito normal, e daqui a pouco comega a cair de joelhos e de bumbum sem parar. E vocé
nota que ele ndo consegue correr, que nunca consegue pular e que seu andar é diferenciado.

E vocé incansavel mente, durante oito anos, busca um diagndstico para saber o que sua filhatem. Até que descobre, bem
tardiamente, que ela tem atrofia muscular espinhal, ja vivido antes com outros tipos de diagndstico. E que comece a luta
pelavidal A luta para manter viva a suafilha. Imaginem, senhoras e senhores, vocés aqui que devem ter filhos e os que
estdo nos assistindo, vocé receber um diagndstico que diz assim: "N&o tem cura, degenera e leva a morte." O que vocé
faria? (Manifestacdo de emocéo.)

Nos, mées, com AME, descul pem minha emogao, nds engolimos o choro, ficamos fortes e vamos a luta. E eu ndo admiti
aquele diagnostico. N6s néo aceitamos que nossos filhos morram, ceifem, gradativamente sob os nossos olhos. Porque o
gue nés desgjamos € que eles vivam intensamente. E éisso que nés realizamos. Por isso que nds precisamos, Sra. Suzana,
do Ministério da Sallde, que mais avangos acontecam. Sim, tivemos grandes avancos, grandes implementos dentro do
Ministério da Salde para a disponibilizacéo de medicamentos para AME.

E aqui cumprimento os representantes...

(Soa a campainha.)

A SRA. EDNA MARIA ALVESDA SILVA TEIXEIRA - ... que estdo aqui, obrigado por virem também.

Mas nés precisamos que os entraves sejam diminuidos, as burocracias também. O PCDT precisa ser ampliado paraAME
tipo 3 também. Eles necessitam desse tratamento, e ele é eficaz - a Laissa a a prova viva disso!

Enfim, parands familiares, mées, pais, irmaos, o que nds queremos realmente sdo politicas publicas mais eficazes e mais
efetivas. O que nds precisamos real mente é que os protocol os sgjam mais maledveis e mais acessivei s, que essas lutas que
gladiamos judicialmente pela vida, que elas sejam diminuidas, porque ja levamos um peso tdo grande sobre os ombros
para manter um sorriso e ainser¢do dos nossos filhos na sociedade. (Manifestagdo de emocéo.)

E simplesmente isso. Queremos o direito & vida, mas a vida completamente vivida. N&o restringida, ndo inclusa, nfo
trancada dentro das paredes, mas solta pelo mundo, representando a nossa nagdo, como a Laissa faz hoje. N&do nos
esguecam, 365 dias do ano nos convivemos com a AME.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - Edna, nés é que
agradecemos mais umavez.

O reconhecimento é dificil, até pouco sugerivel que nés fagamos reconhecimento ao amor, dedicagéo plena de uma mae.
Isso é proprio, € da natureza. Mas, ao fazermos o reconhecimento, estamos fazendo... Eu, nés aqui, boa parte dos que
estdo presentes tém, em face de uma convivéncia, alguns mais proximos; outros mais distantes, mas a sua historia merece,
além deste perfil de mée, que todas possuem, um outro, que é digno de que ndés aqui exaltemos, que € exatamente o de
compartilhar com outras tantas cuidadoras, com outras tantas maes, que ndo tém essa mesma condi¢do que vocé tem... E
ai vocé faz esse brado, vocé transmite esse brado publico as esferas institucionais, publicas, além dos territorios menores,
geograficamente, da nossa Paraiba.

Esse € 0 nosso maior reconhecimento, e é por isso que, quando chegava a sugestéo para que nos pudéssemos... Maisuma
vez sabemos - Prefeito Bruno, Suzana, Fabio, todos os presentes; Juliana - que esse diatem o seu simbolismo, mas agente
precisa, naquilo que foi o pedido, o pleito e o clamor de Laissa, 0 seu e o de todos nds, que entendamos o diaadia- o dia
adial O Senado Federal se posta afazer nestadata, no més em que se comemora, em que se alude a luta dos que tém
atrofia muscular espinhal, sabedor de que sdo processos de reivindicagdo, de clamor, de pedido, de penhor de todos nds,
doscidadéos, ao reconhecimento, e dasinstitui cdes que detém nas suas maos 0s mei 0s paraavangar e continuar avancando.

Entdo, as nossas mais sinceras saudagdes, Edna. Parabéns mesmo.

N6s concedemos a palavra ao Sr. Artur Cruz, 0 nosso Presidente da Associag@o Nacional de Desporto para Deficientes.
Quero saudar a presenca do nosso Deputado Daniel Garcia... (Pausa.)
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Diego?

Minhas descul pas, Diego!

Seja muito bem-vindo!

Muito obrigado pela sua presenca entre nés a prestigiar a solenidade.

O SR. ARTUR CRUZ (Paradiscursar.) - Um bom dia, carissimos.

Eu queria saudar, nafigura do Senador Veneziano, o Presidente desta sessdo, todas as pessoas presentes, e dizer que eu
fiquel com aresponsabilidade de falar depois da Laissa e da Edna, mas a gente esta aqui paraisso.

Eu queriatrazer paravocés uma outravisdo, um outro lado, que é o lado do esporte, que € o lado da pessoacom AME ou
com uma doenca rara ou com uma deficiéncia severa e que € atleta, que pratica esporte e que - desculpem-me o termo -
n&o é um coitadinho. As pessoas n&o tém que vé-los dessa forma. E um atleta e, como a Laissa falou, € uma pessoa, um
ser humano que vive 365 dias no ano e tem toda umarotina.

E, assim, é para deixar claro para as pessoas que superacdo ndo € quando €la esta jogando; superacéo € a vida dela,
superacdo € o dia a dia dela; € o acordar e é fazer tudo o que tem que fazer. Superacdo € o que vivem as familias das
pessoas com doencas raras, com deficiéncia severa. Entéo, o que eu quero mostrar do outro lado € para que possam ver
todas as pessoas, mas principalmente as pessoas nessa condicdo, que podem ser atletas sim, como a Laissa é atleta de
bocha, Camped Mundial Juvenil, Campea Parapan-Americana, e tem um futuro brilhante pela frente.

Eu tenho certeza de que, com o avanco do medicamento, com tudo o que precisa ser feito - a gente esta numa Casa téo
importante, que pode decidir tantas coisas, e tenho certeza, Senador, que, por suainiciativae o com o apoio, com certeza,
da Senadora Damares também, que € uma Senadora bastante engajada nessa luta, possam entender que vocés podem
mudar a vida de muitas pessoas.

Ent&o, que vocés aproveitem essa oportunidade, que Deus estd dando para cada um de vocés, para cada um de nés, para
gue consigam fazer 0 mais rapido possivel que esse medicamento avance.

Quero falar também para as pessoas dos |aboratérios que estéo, que fazem as pesquisas, que estudam, que se empenhem
cada vez mais nessa causa, nesses estudos, para que possamos dar... Como a Edna falou, a Laissa teve muita melhora
e com toda a equipe multidisciplinar e com todo o treinamento. E vale ressaltar que ela € muito caxias no treinamento.
Ela pode estar morrendo de dor e a Edna tem quase que amarré-|la para ela ndo treinar, porque €la quer treinar e eu sei
disso. Eu acompanho e é muito bacana.

Fago um relato rdpido aqui da cumplicidade dessas duas meninas - paramim sdo duas meninas. A cumplicidade delas ndo
s6 como atleta, como mée, como filha, mas em tudo o que elas fazem, em tudo o que elas se comprometem a fazer.

Ent&o, eu queria agradecer a oportunidade de estar aqui podendo falar.

E que vocés consigam enxergar de uma outra forma: que é uma cidada, que é uma atleta e que representa sim 0 NOsso
pais pelo mundo e vai continuar fazendo isso.

Entdo, muito obrigado atodos!

Que Deus possa abencoar a vida de cada um de vocés.

Muito obrigado, Senador, pela oportunidade.

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - N6s é que nos sentimos

lisonjeados com a sua presenca, Presidente Artur Cruz, que responde pela nossa Associagdo Naciona de Desporto para
Deficientes.

E muito gratificante podermos ter pessoas como VOocé, com esse engajamento e essa dedicagso por causas t&o mailsculas.
Parabéns e muito grato pela sua presencga

Quero saudar a presenca do Deputado Lula da Fonte e cumprimenta-lo. JA cumprimentei, também, a presenca muito
carinhosa do Deputado Eduardo da Fonte.

Concedo a palavra ao querido Deputado Diego Garcia para que também expresse 0 seu sentimento em torno desta causa.

O SR. DIEGO GARCIA (Paradiscursar.) - Sr. Presidente, Senador Veneziano, gostaria de cumprimenté-lo.

Fomos colegas na Camara dos Deputados e fico muito feliz de participar desta sess@o especial aqui no Senado hoje e
ver V. Exa. dando continuidade a muitas dessas lutas que nés travavamos juntos dentro da Camara. Hoje, V. Exa. da
continuidade a essas ag0es, a esse trabalho aqui, também, no Senado Federal. 1sso € de extremaimportancia.
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Entdo, fica aqui, pela Cémara dos Deputados e, na condicéo de Presidente da Frente Parlamentar de Doencas Raras da
Camara, anossa gratiddo aV. Exa. pela organizago desta sessao especia destinada a celebrar o Dia Nacional da Pessoa
com Atrofia Muscular Espinhal.

NOs tivemos, nos Ultimos anos, muitos avangos, e avancos importantes, principa mente na érea daincorporacdo de novos
medicamentos.

Tivemos uma cel eridade natramitacdo desses processos, tanto dentro da Anvisa, como dentro da Conitec, mas precisamos
avancar agora nos protocol os clinicos e no acesso da popul agéo a esses medicamentos, porque é urgente.

E a dificuldade de comunicagdo que existe hoje, com essa dimensdo territorial que tem 0 nosso pais, dificulta demais o
acesso das pessoas com Atrofia Muscular Espinhal a essas informagdes.

Eu tenho um caso, por exemplo, em Londrina, que é a minha cidade, de uma jovem, agora com 18 anos de idade, com
AtrofiaMuscular Espinhal, que sequer tinha as orientagdes bésicas, com 18 anos de idade, Senador, de como recorrer para
ter acesso a esses medi camentos. Quando nos chegamos a esse caso, por exemplo, elando teve um apoio nem por parte da
unidade de salide ali do bairro em que elamorava muito menos pel as equi pes de salide dentro da cidade, que ja atendiam.

Entdo, ha umafalha de comunicagdo nesse sentido.

Isso, eu estou falando da segunda maior cidade do Estado do Parana. N&o estou falando do que acontece, por exemplo,
num interior, la em Andira, minha cidade natal, ou em Barra do Jacaré, que sdo cidades pequenininhas. Eu estou falando
da segunda maior cidade do Parana.

Ent&o, nés precisamos dar um passo importante.

Eu confesso que estou bastante esperangoso neste momento.

Ha pouco tempo, estive reunido com o Dr. Natan - que eu estou vendo aqui -, com alguns membros também da equipe
dessa nova composi ¢ao dentro do Ministério da Salide, das secretarias que atendem ali. O Dr. Natan, agente ja se conhece
ha bastante tempo, justamente por conta desse trabalho, |a na Camara, da Frente Parlamentar de Doencas Raras.

Hoje - inclusive hoje -, Senador Veneziano, na Comissdo de Salide, as 2h datarde, esta sendo instalada uma Subcomissdo
sO paratratar de doencas raras, e a atrofia muscular espinhal vai estar entre as doencas que serdo debatidas, discutidas e
abordadas dentro da Comissdo de Salide.

E muito importante a participacdo da sociedade. Pais, nos procurem. Pacientes, nos procurem. Venham até nds, tragam
essas demandas, essas sugestdes.

Eu estou colocando, no plano de trabalho que vai ser votado hoje, trés eixos fundamentais: o primeiro deles vai ser um
eixo deligagdo com asociedade civil, paraouvir os pacientes, ouvir asfamilias. Vocés vao ter voz ai dentro da Comissao
de Salde. Ent8o, esté esse primeiro eixo ai no grupo de trabal ho; 0 segundo eixo da Subcomisséo vai ser o trabalho junto
aos centros de referéncia ja existentes hoje no pais e o trabalho junto também com a industria farmacéutica, com aqueles
gue desenvolvem os novos medi camentos.

(Soa a campainha.)

O SR. DIEGO GARCIA - N6s vamos abrir esse segundo eixo de trabalho; e o terceiro e ltimo eixo é o eixo que vai
integrar as ages do Congresso Nacional com o Poder Executivo e o Poder Judicidrio. NGs queremos aproximar essas
acles, porque muitacoisa- estou vendo aqui 0 Bruno -, muitacoisa, Bruno, do nosso trabal ho depende do Poder Executivo.
Entdo, se nés ndo caminharmos juntos, as coisas ndo vao sair do papel. N&o adianta eu, como Deputado, estar |4, criando
leis que ndo vao ser efetivas, que depois ndo vao ter acontecimento |a na ponta. A gente quer criar essas acles para que
elas saiam do papel e se transformem numa politica publica eficaz.

Como disse, estou bastante esperangoso, espero que a gente possa trazer boas noticias, assim como vocé, Laissa- quantas
boas noticias vocé traz. O seu exemplo, 0 seu testemunho aqui, a sua histéria hoje ecoa por todo o Brasil através desta
para que, queira Deus, possa fazer a diferenca e gjudar a mudar a vida de muitas outras pessoas. V océ hoje é uma
camped mundial. Que orgulho para nds, aqui no Parlamento, receber uma camped, que leva a nossa bandeira, que leva
anossa patria para o mundo.

Quantos campedes outros podem se tornar neste pai's se agente conseguir facilitar o acesso a esses medicamentos, ampliar
0 nuimero de centros de referéncia pelo Brasil, aproximar a populagdo dessas politicas publicas, levar isso como acesso
ainformagdo as pessoas.

Paraencerrar, Presidente...

(Soa a campainha.)
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O SR. DIEGO GARCIA - ... eu ndo poderia deixar de falar do teste do pezinho, o teste de triagem neonatal, o teste
do pezinho ampliado, que foi aprovado pelo Congresso, passou na Camara, no Senado, foi convertido em lei, e agora
nos estamos al na expectativa de que, de fato, todas aquelas doencas que estéo ali incorporadas - é claro que vai ser
incorporado em fases -, que isso alcance 0 mais répido possivel 0 nosso pais, para salvar vidas. Quanto mais cedo nos
tivermos o diagnostico, mais cedo aintervencdo dos medicamentos, do tratamento, dos remédios, a reducdo de sequel as,
amelhora da qualidade de vida desses pacientes em todo o pais vai acontecer, Senadora Damares, com certeza. Por isso,
nos precisamos medir esforgos.

Digo aos representantes do Ministério da Salde que estéo aqui...
(Soa a campainha.)

O SR. DIEGO GARCIA - ... que nds, 1a na Camara, estamos 100% alinhados e queremos ajudar no que for necessario,
ndo atrapalhar. Ajudar.

I?recisaampl iar o orcamento? Vamostrabal har por isso. Vamos trabal har por isso, porque salvavidas, Senador V eneziano.
E um teste que salvavidas.

Eu tenho trés filhos. Meus dois primeiros filhos ndo fizeram o teste do pezinho ampliado, porque eu ndo sabia. Eu ndo
sabia que existia. Eu fui conhecé-lo através da procura de pacientes e pessoas como eles, que trouxeram essainformacao
paramim.

Quando aminhaterceirafilha estava para nascer, nés, entéo, ja decidimos: ndés vamos fazer o teste do pezinho ampliado.
Eu paguei. Eu paguel para a minha filhafazer. Eu posso pagar. Nés precisamos do teste do pezinho ampliado paratodo
0 Brasil, para que todos o0s nascidos vivos tenham acesso a esse mesmo instrumento que eu tive, que a minha familia
teve, gragas a pessoas como eles. N&o foi o pediatra dos meus filhos que recomendou. N&o foi o obstetra. Ele sequer
nos orientou, para dizer: "Olha, tem um teste ampliado. Vocé pode fazer apos..." NOs ndo tivemos orientago - sequer
tivemos orientacdo.

Por isso que eu tenho que, mais umavez, parabenizar por um momento como este, porque € umaoportunidade de a gente
facilitar o acesso das pessoas a essas informacfes e trabalhar de méos dadas para que essas politicas saiam do papel o
guanto antes e possam salvar vidas.

Quantas sequelas que a Laissa tem hoje e poderia ndo ter se, la atrés, elativesse tido acesso a um tratamento adequado?
(Soa a campainha.)

O SR. DIEGO GARCIA - E quantas histérias a gente pode mudar no nosso pais?

Eu estou disposto a isso. Conte comigo, Senador Veneziano, conte comigo, Senadora Damares e todos os demais
Senadores, Deputados. Vamos trabalhar juntos para mudar a histéria de muitas vidas e ter muitos outros campedes em
vérias dreas, assim como a Laissa hoje € um orgulho para 0 nosso pais e para a nossa nagao.

Muito obrigado.

Obrigado, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - Nossas saudagles,
Deputado Diego Garcia.

E nés fizemos questéo, inclusive, de ampliar a sua participacdo porgque nesse pronunciamento hd muito o que se extrair.
Quando o Deputado Diego Garcia menciona que, em uma cidade rica do Parand, a segunda maior cidade do Parana,
Londrina, ainda se identifica situacBes como a de uma crianga que so aos 18 anos teve o seu diagndstico, imaginemos nos,
Deputado Diego, quéo dificil, quantas dificuldades perpassam nas realidades do Norte e do Nordeste!

Se essamencao sobre Londrinaétrazidapor V. Exa., por guem tem percuciéncia e vivencia na condicdo de representante
paranaense, imaginemos nés.

Outro ponto, o Prefeito Bruno dizia que a desinformagdo é um grande cancer, porque ndo ha como avancar sem
gue nés tenhamos a identificacdo, a informacdo viva. E essa informacdo pode ser prestada precocemente. Para isso,
necessariamente, faz-se mister as participacdes institucionais, Com 0s recursos, Com 0s or¢amentos.

Desde ja, quero me colocar, até porque integro, ao lado de outras e de outros entre as quais a nossa Senadora Damares,
ocupo o Colegiado da Comissdo de Assuntos Sociais, para que nds compartilhemos essas pautas. E fundamental que néo
estejamos, Camara e Senado, nas a¢les compartimentalizadas e, sim, aglutinando, forjando novas batal has.

Entdo, quero sauda-la.
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Agradeco muito, agradecemos muito a sua prestigiosa presenca.

Satido todos os que fazem a Comissdo que trata das doencas raras e que estabel ecamos essa convergéncia de esforcos,
Cémara e Senado.

Muito grato, Deputado Diego Garcia.

Minhas senhoras... Meu querido Bruno, querido e extraordinario companheiro ndo sei se me refiro ao tempo em que
convivemos lado alado, tratando sobre questfes partidarias do Podemos, ou ao amigo, principal mente, que se fez pelos
gestos largos de carinho e de afei¢do. Seja muito bem-vindo.

Salido todos.
Pergunto se algum dos senhores ou das senhoras deseja fazer uso.

Minha Senadora, eu ndo insisti no primeiro momento em que eu achamei, mas eu sei que asenhorando iriaresistir, e até
ficariameio que em aberto se V. Exa. ndo participasse. Seja muito bem-vinda.

Muito grato.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar PSD/Republicanos/REPUBLICANOS - DF. Para discursar.) -
Obrigada, Presidente.

Eu estava ali quietinha porque eu estou com uma crise muito grave de asma hoje, mas eu ndo podia deixar de falar.

Primeiro, Presidente, cumprimento-o pela iniciativa; cumprimento a Mesa, meu Prefeito querido, a PrimeiraDama;
cumprimento afamilia AME, que estd aqui e todos vocés!

Gente, hoje éumaquarta-feira. Todos os Senadoresestdo ali atras, numabrigamuito grande nas Comissdes. Todosqueriam
estar agqui. Para eu chegar aqui, eu tive que passar em trés Comissdes, brigar, inverter pauta, mas todos os Senadores,
hoje, estdo com o coragdo nesta sessdo.

Ai, Senador Veneziano, o Senado parar, numa quarta-feira de manhd, o seu Plenario maior, e a gente trazer esta
homenagem é um recado para as familias de que vocés ndo estéo sozinhos. E um recado para 0s pacientes: vocés estdo
na pauta do Senado Federal!

E nds estamos com uma composi¢ao, nesta legislatura, extraordinaria de Senadores comprometidos com esta pauta.

Entdo, saibam, vocés tém Parlamentares nesta Casa que estéo atentos a tudo o que esta acontecendo. Vocés ndo seréo
esquecidos!

E esse grupo de Parlamentares que estd com uma atencdo especia € um grupo de Parlamentares que quer mesmo ver
0 Ministério da Salde acertar, que quer mesmo ver o Ministério do Esporte acertar, o de Direitos Humanos, todos eles
que lidam com a pauta. Essa pauta ndo nos divide nesta Casa; pelo contrério - ndo é, Senador? -, essa pauta nos une. E
aqui que o Orcamento da Unido é construido, € para cd que o Ministério da Salide corre, corre para 0 nosso colo. Vamos
lutar juntos para mais recurso, mais or¢camento, mais dinheiro. Vamos dizer para as familias que o poder pdblico tem
COMPromisso com essa pauta.

Eu creio que é um novo tempo para os raros no pais, eu creio que € um novo momento paraafamilia AME no pais, mas eu
nado podia deixar de, além de cumprimentar e fazer esse registro, dizer o seguinte, Senador Veneziano: tem alguma coisa
muito especial naquela Paraiba. A Paraiba é rara, e eu precisava fazer esse registro das boas préticas, das experiéncias da
sociedade civil organizadanaParaiba. Eu jaestive na ONU falando do trabalho da sociedade civil naParaiba, e aParaibaé
rarapor ter Parlamentares t&o raros e preocupados com pauta. Vém coisas téo extraordinarias daquel a Paraiba, gente,
que eu precisava dizer isso. As vezes, eu me sinto Senadora da Paraiba também.

Ontem, para vocés terem uma ideia, nos aprovamos aqui no Senado, da autoria da nossa Senadora Nilda, o Fundo de
Amparo as Criangas Orfas e a Politica Nacional de Amparo ao Orfo. Paraiba é Paraibal N6s temos Prefeitos na Paraiba
€Oom O coragdo na assisténcia social, Nos raros, nas criangas.

Ent8o, eu precisava, aém de fazer uma homenagem a familia AME, fazer esse registro de que o Senado esta agora
debrucado, cada vez de uma forma muito especial, sobre o tema. Vocés ndo estéo sozinhos. Eu precisava fazer uma
homenagem a Paraiba, a familia AME da Paraiba, a comunidade AME da Paraiba.

Que Deus abencoe vocés!

Obrigada por estarem nos gjudando. Quando vocés nos ajudam, nés chegamos |& nos rincdes. nds chegamos, por exemplo,
Senador, nallhado Margjo...

(Soa a campainha.)
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A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar AliancaREPUBLICANOS - DF) - ... no arquipélago do Margjé.
Quando eu ouvi Diego falar de Londrina, aquela cidade rica, eu pensel em Afua e em Portel, no Margj6, e eu pensei,
Ministério da Salde, nas comunidades indigenas. Onde estéo as criangas indigenas com AME? Eu néo queria dar essa
resposta para vocés, mas vocés podem imaginar 0 que acontece com uma crianga indigena com AME em algumas
comunidades do Brasil.

Familia Ame, que Deus abencoe vocés! O Senado Federal esta aqui.
Senador Veneziano, parabéns por estainiciatival

Prefeito Bruno e todos os demais, que Deus abencoe vocés!

E nossa camped - vocé esté cada vez maislindal -, que Deus a abengoe!
Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Veneziano Vital do Régo. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - PB) - Eu havia antecipado
aos senhores e as senhoras que ficaria um vazio se nés ndo a ouvissemos, e, quando eu digo "ndo a ouvissemos', me
refiro a Senadora Damares, porque, de fato, nesses poucos meses de convivéncia, suficientes foram para a identificacéo
e dedicacdo a causas como essa.

Ent&0, 0s nossos mais calorosos cumprimentos, Senadora.
Muito obrigado.

O que a Senadoradisse, Prefeito Bruno, presentes e minhaquerida L aissa, €, defato, arealidade. O diaadianosso, Diego,
Eduardo, que aqui esteve, e meu querido Bruno Dornelas, as tercgas e as quartas sdo dias que nos absorvem de tal forma
gue a gente tem que se dividir, como se possivel fosse, e se fazer ao mesmo tempo presente em diversas Comissoes.

Hoje temos a CCJ com uma pauta bastante polémica, ndo €, Senadora Damares? Hoje nds temos a Comissdo de Meio
Ambiente com apresenga da Ministra da Republica, também tratando sobre temas pol émicos, mas ndo poderiamos deixar
de redlizar, numa quarta-feira, esta sessdo de homenagem. Por isso, gratissimamente agradecidos somos a presenca dos
Parlamentares, Senadores e Deputados Federais.

E, também, na parte que nos toca, as suas tao generosas palavras quando se refere a nossa querida Paraiba. De fato, a
Paraiba tem um qué ou vérios "qués' que a fazem diferente, com todo o carinho evidentemente as 26 outras unidades
da nossa Federacéo.

Poisbem, chegamos ao final desta solenidade, tenho absol uta conviccéo que paratodosfoi enriquecedora. Daqui podemos
extrair nos depoimentos, nasfalasinstitucionais, nasfalas de quem vivenciam essarealidade, algo que nostorna participes
€ ndo pensem, Laissa, aquel es e aquel as que nos acompanham e que convivem com a atrofia muscular, que é apenas uma
sessdo. Deixaria de ser importante e deixaria de alcancar o seu objetivo central, o central fulcro para o qual nés assim
Nos pronunciamos quando requeremos e requisitamos todos, unissonamente, a sua realizagdo, perderia completamente o
sentido de ser se festejassemos avida, Laissa. Vocé é um vigor de vidal

Eu discordei um pouco quando vocéfalou ali em uma palavra. Nada, vocé tem muito chéo pelafrente, saibadisso. Vocée
todos e todas aquel as que estdo ainda nainvisibilidade. Cabe-nos, como cidadaos, como cidadas, como pais, como maes,
cuidadores, cuidadoras e Governos nas suas trés instancias, pois eu estou aqui com a presenca de dois representantes do
Governo Federal, estou agqui ao lado de um representante de Governo municipal, que tem iniciativas que merecem ser
louvadas junto aos raros, que € a Prefeitura de Campina Grande, todos nds temos que fazer, encampar e incorporar.

NOs estamos as vésperas de discutir, Diego, Senadora Damares e Deputados que aqui ja participaram, 0 Nosso orgamento,
em que tantas prioridades h4, indiscutivelmente as identificamos, sdo muitas num pais que passa por tantas vicissitudes,
mas existem as prioridades das prioridades, aguelas que precisam, de fato, ter a identificagdo nossa, essa sensibilidade,
para que nés nos portemos e nos posicionemos em nossa defesa. E aqui vocé pdde ouvir, ndo foram poucas, podem
ter sido, na presenca de quatro, cinco Parlamentares, mas que tém vozes nas suas respectivas bancadas, e eu me ponho
modestamente para ser mais uma dessas vozes.

Entdo, nds cumprimos, tenho por absoluta convicgao, a finalidade desta sessdo especial do Senado Federal.

Agradego penhoradamente a todos que se fizeram a mesa, em nossas bancadas, e as personalidades que nos honraram
com as suas participacoes.

Que Deus nos abencoe, esta encerrada a sessao.

(Levanta-se a sessao as 11 horas e 51 minutos.)
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