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A SRA. PRESIDENTE (RosangelaMoro. Bloco/lUNIAO - SP. Falada Presidéncia.) - Declaro aberta a sessio solene do
Congresso Nacional em homenagem ao dia mundial das pessoas com doencas raras, 0 Dia Mundia das Doencas Raras.

A presente sesséo foi convocada pelo Presidente do Congresso Nacional em atendimento ao Requerimento n° 4, daMesa
Diretora do Congresso Nacional, de 2025, de minha autoria, de autoria da Senadora Mara Gabrilli, da Deputada Federal
Flavia Morais, da Deputada Federal Maria Rosas, do Deputado Federal Diego Garcia e do Deputado Federal Sargento
Portugal.

Compdem a mesa desta sesséo solene, juntamente com esta Presidéncia, a Sra. Deputada Federal Flavia Morais, o Sr.
Deputado Federal Diego Garcia, que estda a caminho do Plenério, e o Sr. Deputado Federal Sargento Portugal .

Para dar inicio, eu vou fazer uma audiodescricdo. Eu sou Rosangela Moro, Deputada Federal eleita pelo Estado de Séo
Paulo, eu sou uma mulher, eu tenho 50 anos, eu tenho cabel os castanhos, estéo soltos, eles tém o comprimento na altura
dos ombros, eu tenho olhos verdes, eu visto um vestido azul-marinho, um sapato bege e estou presidindo a mesa no
Plenédrio Ulysses Guimardes, da Camara dos Deputados, nesta sessdo solene do Congresso Nacional. Eventualmente eu
farel uso de éculos.

Para dar sequéncia, convido atodos, em posic¢éo de respeito, para entoarmos o Hino Nacional .

(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)

A SRA. PRESIDENTE (RosangelaMoro. Bloco/UNIAO - SP. Paradiscursar - Presidente.) - Neste momento, eu convido
todos a assistir ao video em homenagem ao Dia Mundial das Doencas Raras.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. PRESIDENTE (RosangelaMoro. Bloco/lUNIAO - SP) - Eu quero registrar a presenca das seguintes autoridades:
a Senadora AnaAmélia; a Deputada Fernanda Pessoa; o Deputado Dagoberto; a Sra. Conselheira da Embaixada de Cuba,
IndiraMayelin; o Sr. Encarregado de Negdcios e Representante Diplomético da Embaixada da Franga, Pierre-Yves Bello;
a Sra. Presidente da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Bertioga, Ana Maria Cardoso Almeida; a Sra.
Presidente da A ssociacdo dos Familiares, Amigos e Pessoas com Doengas Graves, Raras e Deficiéncias, Sra. MariaCecilia
Oliveira; e a Sra. Presidente da Associaggo Maes Metabdlicas, Sra. Simone Allan Arede; além de outras autoridades que
continuardo sendo nominadas na sequéncia da nossa sessdo solene. (Pausa.)
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Quero registrar também a presenca do Deputado Weliton Prado, nosso Presidente da Comissdo das Pessoas com
Deficiéncia.

Sras. e Srs. Deputados, Sras. e Srs. Senadores, senhoras e senhores, nds damos inicio neste momento a sessdo solene
destinada a homenagear o Dia Mundial das Doengas Raras, atendendo ao Reguerimento 425, da Mesa do Congresso
Nacional, e aos Requerimentos 224, 274, 275, 386, todos de 2025, da Camara dos Deputados.

Como coautora do pedido para que fosse convocada a presente sessdo, eu quero destacar, de inicio, aimporténciado Dia
Mundial das Doengas Raras.

A data, sabemos, é celebrada no dia 29 de fevereiro, o diamais raro do nosso calendario. Nos anos que ndo sao bissextos,
como 2025, nés comemoramosadatano Ultimo diadefevereiro. Essadatafoi criadaem 2008, com o objetivo de promover
aigualdade em oportunidades sociais, assisténcia médica, acesso a diagndsticos e terapias para as pessoas com doencas
raras, que somam cerca de 300 milhdes de pessoas em todo 0 mundo.

No Brasil, em 2023, a Lel 14.593 deu uma nova redacéo a legislacdo anterior que havia instituido o Dia Naciona de
Doencas Raras, alterando o seu nome oficial para Dia Nacional da Informagéo, Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas
Raras.

Desde 2012, como advogada, eu tenho acompanhado muito de perto o drama destas familias que possuem um de seus
membros acometido por algumadoencarara- asvezes, hAmais de um membro acometido por algumadoencarara. E eu sei
muito bem das dificul dades que precisam enfrentar no diaadia. Muitas, parareceberem um simples diagnostico, chegam
a consultar até dez médicos diferentes. Para 95% desses pacientes, ainda ndo hé tratamento, restando apenas cuidados
paliativos e servicos de reabilitacdo; somente 3% tém tratamento cirdrgico ou medicamentos regulares que atenuem os
sintomas; e apenas 2% tém tratamento com medicamentos Orf&os, aqueles capazes de interferir na progresséo da doenca.

NOs Parlamentares, ao decidirmos realizar esta sessdo solene para lembrar o Dia Mundia das Doengas Raras, ndo o
fazemos apenas em caréter protocolar ou meramente simbolico, muito longe disso. Nosso objetivo aqui € chamar aatencéo
da sociedade brasileirae, em especial, dos 6rgaos de salide publica, dos médicos e de todos os profissionais que atuam na
salde para os tipos de doencas raras existentes e para a necessidade de construirmos politicas piblicas de enfrentamento
desse grave problema social. Nés queremos conscientizar a populagéo sobre as dificuldades dessas familias: dificuldades
para conseguir acesso ao diagnostico, ao tratamento, aos cuidados de salide adequados e até mesmo a suainclusdo social.

E é preciso lembrar que, embora sejam individualmente pouco comuns, as doengas raras afetam milhdes de pessoas em
todo o mundo. Na Uni&o Europeia, uma doenca é considerada rara quando atinge menos de uma em 2 mil pessoas. Nos
Estados Unidos, a definicéo guarda uma propor¢do semelhante: uma doenca é classificada como rara se afetar menos de
200 mil pessoas no pais.

Enfrentar esse problemango éfécil, masépossivel. Além dos desafios médi cos, os pacientes e suasfamilias aindaprecisam
lidar com dificuldades emocionais, sociais e financeiras. Afinal, os tratamentos tém um custo altissimo.

E importante destacar que as doengas raras afetam, no Brasil, algo em torno de 13 milhdes de pessoas, sendo a maioria
dos casos diagnosticados ainda na infancia. Contudo, mais de 90% dessas enfermidades ndo contam com um tratamento
oficial ou com medicamentos especificos. Com um alto indice de mortalidade antes dos cinco anos deidade, essas doengas
representam um enorme desafio para o sistema de salide, exigem diagnostico precoce e acompanhamento especializado.
De cada quatro pessoas afetadas, trés sdo criangas, muitas vezes com o diagndstico tardio, 0 que tem impacto direto no
tratamento e na qualidade de vida.

Assim, é fundamental que o Estado brasileiro construa um conjunto de politicas integradas, capazes de garantir 0 acesso
universal ao diagndstico, ao tratamento das doencas raras, de modo inclusivo e sustentavel.

Aqui, no Congresso Nacional, buscamos contribuir para a formulacdo dessas politicas por meio de diversas iniciativas.
Umadelas é a Frente Parlamentar Mista da Inovacéo e Tecnologias em Salde para as Doencas Raras, criadaem fevereiro
de 2023, que eu tenho a honra e a felicidade de presidir. Uma das maneiras de contribuir para a resolucéo dos problemas
relacionados as doencas raras é promover o investimento em novas tecnologias. A grande maioria dessas enfermidades
possui origem genética e sO pode ser detectada e tratada com o auxilio da pesquisa clinica.
Nés entendemos ser funcdo do poder publico viabilizar as condi¢bes adequadas para o tratamento das enfermidades que
afetam a populagdo brasileira. |sso faz parte do direito a salde, inserido na Constituicgo.
Em 2014, o Ministério da Justica, pela Portaria 199, instituiu a Politica Nacional de Atengéo as Pessoas com Doengas
Raras, aprovou as diretrizes de atencéo integral no &mbito do SUS e criou incentivos financeiros de custeio, mas isso
ndo é o bastante. Hoje, apds mais de dez anos de vigéncia dessa portaria, 0 SUS disponibiliza servicos de diagnéstico e
tratamento para apenas 54 protocolos clinicos de diretrizes terapéuticas. Entretanto, sGo milhares de doencas raras que
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requerem a nossa atencdo. A oferta terapéutica ndo € suficiente. Por isso, é fundamental engajarmos a sociedade civil
para avangarmos nessa luta.

Nesse sentido, o Congresso Nacional, ao realizar esta sessdo solene, une esforcos empreendidos por diversas entidades
do pais em prol de uma atencédo digna a todos os portadores dessas enfermidades. Em especial, eu gostaria de mencionar
a Associac8o Brasileira de Doengas Raras, o Instituto Vidas Raras, a Federacéo Brasileira das Associagtes de Doengas
Raras, 0 Grupo de Apoio aos Pacientes com Doencas Raras, a Associacdo Maria Vitoria e tantas outras entidades que
cumprem esse papel com exceléncia.

Antes de encerrar, eu quero ainda lembrar da importancia do Programa Nacional de Triagem Neonatal. O Deputado
Dagoberto, que esta aqui presente na Casa, foi um dos responsaveis por esse projeto de lei, que ampliou de cinco para
cinquenta o niimero de doengas que podem ser detectadas pel o teste da triagem neonatal ampliada. E, mesmo alel tendo
dado um prazo de um ano para a implementagéo, esse prazo ja foi triplamente escoado, e nada ainda foi feito. Agora,
houve essa mudanca do Ministério da Salide. N6s vamos convocar 0 novo Ministro da Salide e pedir uma posi¢éo, um
plangjamento para que essas etapas sgjam vencidas. Nos sabemos da importancia da detecgdo de doencgas na triagem
neonatal, que acelera o diagndstico e, se necessario for, antecipa um tratamento e contribui paramelhor condi¢éo de vida
dacrianca.

Eu quero também agui aproveitar e celebrar, colegas Deputados, que ontem a Camara dos Deputados aprovou aqui um
importante projeto que € o projeto para a gente cuidar dagueles que cuidam. NGs aprovamos aqui atendimento prioritério
psicol 6gico para as méaes atipicas. Nao so as maes atipicas... E vale mesmo uma salva de palmas, porque foi um projeto...
(Palmas.)

Foi um projeto inicialmente apresentado pelo Deputado Pompeo de Mattos, e inlmeras emendas foram apensadas aqui
por estes Parlamentares que compdem a mesa.

E j& quero aproveitar para saudar o Deputado Diego Garcia, também coautor desta sessdo solene, muito bem-vindo; e o
Deputado Gilberto Nascimento, muito bem-vindo. E um prazer té-los & mesa.

O projeto recebeu varios apensados de varios colegas que estdo aqui ha mesa, 0 meu inclusive, e a Deputada Simone
Marquetto fez um excelente trabal ho, acolheu todas as emendas. E ndo sdo sb as maes atipicas, porque nos sabemos que
amaioria sdo as maes, mas hatambém pais ou outras pessoas da familia que exercem esse papel do cuidado. Entéo, todos
serdo abrangidos por essalegislacdo, que vai seguir agorano Senado, e nds vamos continuar trabalhando para que agente
consiga essa aprovacdo. Essa € a boa noticia que eu queriatrazer para os senhores no dia de hoje.

Quero também dizer que, quando a gente fala de doengas raras, € muito importante a gente garantir também o acesso.
E, dentro da normativa do sistema publico de salide que nds temos hoje, um dos érgéos extremamente importantes que
definem o que vai ser oferecido ou ndo para as pessoas é a Conitec. E nds precisamos estar como associagao na Conitec.
Até pouco tempo atrés, ndo tinha, por exemplo, nem o Conselho Federal de Medicina com assento na Conitec. NOs
prestigiamos a ciéncia, nos prestigiamos certamente a medicina baseada em evidéncias, mas nds sabemos que, quando
se trata de doengas raras, as associages - e muitas delas agui vao poder confirmar o que eu estou dizendo - tém muita
expertise emtodaalinhade cuidado. Se 0 medicamento quevai ser analisado precisados cientistas, todaalinhade cuidado
precisa, sim, da voz dessas associages. E, neste momento agora, eu apresentel um projeto, que aprovamos também aqui
na Camara dos Deputados, para que as associagfes de cardter nacional constituidas hd mais de dois anos tenham um
assento na Conitec quando o tema for a doencga que essa associago representa.

Esse projeto esta na pauta agora da CCJ do Senado, um dos motivos pelos quais eu vou passar a conduggo dos trabalhos
aqui para os meus colegas, porque eu preciso ir até la. Peco desculpa pela minha saida, mas € um projeto que nos
sabemos que € muito importante para nos que estamos trabalhando com doencas raras e que temos esse cuidado com
€ssas pessoas, sobretudo num momento em que veio um tema decidido pelo Supremo Tribunal Federal que dificultaainda
mais que as partes que precisem de tratamento possam buscé-lo junto ao Poder Judiciario. Nés ndo podemos defender
ajudicializacdo, nés ndo podemos achar que a judicializacdo € um caminho, mas nds precisamos reconhecer que, se 0
nimero de pedidos judicializados estdo em excesso, € porque alguma coisa esta errada. O que esta errado? Entdo, em
politica publicaineficiente, tem omisséo de alguns setores do Ministério da Salide para que amplie essa gama. Nés vimos
aqui: sdo 54 protocol os disponibilizados no SUS, e o nimero de doengas raras € muito maior do que isso. E isso sem falar
gue a Conitec, as vezes, defere, inserindo no protocolo, um medicamento e ndo atualiza esse procedimento, e sabemos que
aciénciaémuito rapida, aevolugéo é muito rapida. Hanovos medicamentos possiveis e até mais baratos e mais eficientes,
mas também ndo estd havendo essa atualizagdo. Entéo, dentro daquel e grande lema " nada sobre nés sem nés', saibam que
esta Parlamentar aqui esta trabalhando muito para que as associagdes tenham assento na Conitec e possam debater.

Eu ndo quero mais... Essas foram as novidades. Eu ja peco novamente licenca para me ausentar e ir paraa CCJ.
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E quero dizer, paraencerrar, que por meio... Quero convocar atodos para acompanhar os trabal hos na Comisséo de Salide.
A Comissdo de Salde tem uma Subcomissdo das pessoas com doengas raras, sobre a qual a Deputada Flavia podera
melhor falar, e a participagéo dos senhores é sempre essencial.

E quero deixar o meu gabinete de portas abertas e o convite para que participem dafrente e acompanhem todos os colegas.
Toda e qualquer sugestao dos senhores serd sempre muito bem-vinda. Nés vamos trabalhar para atendé-los da melhor
maneira possivel.

Tenham todos um bom evento. Sejam muito bem-vindos a Casa - as associagOes, os familiares, os colegas Deputados, a
Deputada Gisela, que também esta ai no Plenario -, sejam todos muito bem-vindos!

Muito obrigada.
Neste momento, eu vou passar a palavra para... (Pausa.)

Ah, ndo! Neste momento, eu quero convidar a Sra. Andreia Bessa para compor a mesa desta sessdo solene.
E eu vou passar a Presidéncia, entdo, ao Deputado Sargento Portugal. (Pausa.)

(A Sra. Rosangela Moro deixa a cadeira da Presidéncia, que é ocupada pelo . Sargento Portugal .)

O SR. PRESIDENTE (Sargento Portugal. Bloco/PODEMOS - RJ) - (Falha no audio.) Andreia Bessa, Diretora Juridica
da Federacg&o Brasileira das Associactes de Doencgas Raras (Febrararas).

A SRA. ANDREIA BESSA (Paradiscursar. Sem revisdo da oradora.) - Vou fazer uma audiodescricéo.

Eu sou Andreia Bessa, economista e advogada, coordenadora juridica da Febrararas, que é a Federagdo Brasileira das
Associaces de Pacientes de Doencas Raras, aqui hoje representando o nosso Presidente da Federagdo, o Sr. Antoine
Daher, que é pai de um jovem com doencarara, MPS, e lutador incansavel pel os direitos dos paci entes com doengasraras.
Estou vestindo um vestido preto, blazer rosa, cabelos longos e castanhos e pele clara.

Bem, hoje éum diadereflexdo, mas, acimade tudo, de compromisso. O Diadas Doencas Raras noslembraque milharesde
familias enfrentam diariamente jornadas |ongas, dolorosas e muitas vezes solitérias em busca de diagndsticos, tratamentos
e dignidade.

Nos Ultimos anos, tivemos avangos significativos nas pol iti cas publicas voltadas as doencas raras, com importantes marcos
legislativos construidos com o apoio essencial da Frente Parlamentar das Doencas Raras e o PL em tramitac8o, paratratar
da Politica Nacional das Doengas Raras.

E preciso reconhecer com gratiddo o apoio incondicional da Deputada Rosangela Moro, bem como o engajamento
firme dos Senadores e Senadoras; Damares Alves, Romério, Hiran Gongalves, Sergio Moro, Mara Gabrilli e demais
Parlamentares aqui presentes, que tém sido aliados inestimaveis nessa causa.

Damesmaforma, destacamos aatuac&o de Parlamentares comprometidos com essa pauta, como os Deputados e Deputadas
Maria Rosas, Jodo Cury, Pedro Westphalen, L ucas, Zacharias Calil, Dagoberto Nogueira, FlaviaMorais e Orlando Silva,
quetém contribuido paratornar visivel arealidade de quem convive com doengasraras, construindo caminhos paragarantir
adignidade e cuidado.

Bem, mas nem s6 de boas noticias vivemos. Precisamos também reconhecer 0s retrocessos gque nos preocupam
profundamente. As recentes decisdes do STF nos temas 1, 2, 3, 4 e 6 trouxeram imensos prejuizos a comunidade de
pacientes. E aqui, € importante ressaltar, ndo apenas aos pacientes com doencgas raras, mas a todos os brasileiros que
dependem do sistema de salide pablico e judicia para sobreviver. Essas decisdes representam um enfraquecimento do
direito a salde e ndo podem passar despercebidos.

Eu néo poderia deixar aqui de lembrar uma das pessoas importantes em nossa luta, como o Defensor Publico Dr. Ramiro
Noébrega, que tem sido uma importante voz para 0s pacientes e uma das Unicas vozes representantes, no Conselho do
Fonajus, que tem defendido os pacientes. Por isso, a Febrararas reforga seu compromisso com a defesa dos direitos
congquistados e convida todos a conhecerem e apoiarem a campanha "Futuros, abragos e histérias ndo se apagam”, que
busca manter viva a luta por um Brasil mais justo, inclusivo e acolhedor para todos que vivem com doengas raras. Que
esses dias nos inspirem a seguir em frente com coragem, sensibilidade e compromisso com agueles que mais precisam.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Sargento Portugal. Bloco/PODEMOS - RJ. Para discursar - Presidente.) - Bom dia atodos.
Eu gostariade iniciar o meu discurso hoje aqui do Plendrio ressaltando aimportancia desse tema.
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Acho que as pessoas ndo déo a devida atencdo aos problemas dos outros. A gente sd lembra quando acontece com a gente
ou com alguém proximo. 1sso para mim também se enquadra até quanto aos Parlamentares que aqui foram eleitos na
Ultima legisatura. A gente tem que entregar muito mais para 0 povo do gque a gente tem feito. N&o esses daqui da mesa,
porgue sdo comprometidos justamente com pautas como essa, que hdo tem muito holofote. V océs nunca vao pegar numa
Comissdo de pessoas com deficiéncia, idosos, holofote. Porque eu acho que ndo dalike. 1sso é muito triste. Vocés que
estdo em casa as vezes ndo tém nocdo de como é dificil para a gente que trabalha no dia a dia conseguir um quérum
para comegar uma sessdo. Mas saibam que, pelo menos estes que Deus escolheu para estarem aqui representando vocés,
tentam fazer o melhor. O compromisso aqui é certo desses Parlamentares. Podem ter certeza de que hoje ndo deve passar
na midia quase nada sobre isso, mas por vocés a gente trabalha aqui. A gente ndo pode esperar acontecer um problema
dentro da casa da gente para a gente comecar atrabalhar. Entéo a gente tem que cuidar do povo, esta Casa € do povo, para
agente entregar o melhor para o povo. E que para esses 513 Deputados - lembrem-se sempre disso -, quatro anos passam
muito rdpido. E no curriculo dele vai lembrar o qué? O que el e entregou parao povo? O que elefez parao povo? Elefoi o
gqué? Um caraque ficou se digladiando agui com o outro? Que ficou defendendo a bandeira dele mais do que o outro, mas
todo mundo que estd no meio esperando dentro de casa um Brasil melhor? Ent&o, acima de tudo, 0 nosso compromisso é
com o povo brasileiro. Nos temos que entregar o melhor para o povo o mais rdpido possivel. N&o esta facil para ninguém.
Cada dia que vocé liga a televisdo, chega uma noticia para vocé, uma naticia é ruim. Sou do Rio de Janeiro, a violéncia
no Rio de Janeiro ninguém mais consegue controlar. A gente esta buscando solugdo, mas como é que a gente vai buscar
a solucdo se a gente ndo estiver unido? Se o proprio problema comega aqui com a gente, chegando na ponta para vocés
0 qué? Quase nada. Ndés somos muito caros para 0 povo brasileiro, e o povo brasileiro merece muito mais da gente. Mas
da nossa parte aqui vocés podem contar, como eu falei anteriormente, esses Deputados aqui trabalham incansavel mente
para manter uma Comissao compromissada para entregar o melhor para todos voceés.

Subo nesta tribuna hoje ndo apenas para discursar, mas para fortalecer um compromisso, 0 compromisso de lutar por
milhdes de brasileiros que convivem com doengas raras e que enfrentam diariamente a anguUstia de falta de acesso a
diagndstico e tratamento. Estamos falando de aproximadamente 13 milhdes de brasileiros que vivem essa realidade. Séo
criangas, jovens, adultos e idosos que, além do peso da prépria condicdo, ainda enfrentam a burocracia, ademorae afata
de opcdes terapéuticas adequadas.

Nos ultimos anos, registramos avancos. Hoje, mais de 50 doencas raras j& possuem tratamentos incorporados ao SUS,
0 que representa um grande passo. Mas sgjamos francos, isso ainda ndo é suficiente. Enquanto houver um paciente sem
acesso ao tratamento de que precisa, nossa missdo estara inacabada.

Quero chamar a atencéo desta Casa para um caso emblemético, a amiloidose, uma doenca genética, rara e progressiva,
gue compromete 6rgdos especificos como coracdo, rins e figado, podendo levar a morte. No Brasil, mais de 5 mil
pessoas sofrem com essa condic¢&o e ainda ndo encontram no SUS as terapias de que precisam. O tratamento atual mente
incorporado ao SUS ndo impede o progresso da doenca. E uma parcela significativa dos pacientes ndo responde a ele.
Como resultado, pacientes em estégios avangados, dependentes de cuidados continuos, ficam sem acesso a tratamentos
eficazes.

O Ministério da Salde teve diversas oportunidades de analisar e disponibilizar terapias para essas fases mais graves da
doenca, mas as negativas tém sido reiteradas ao longo dos anos.

Senhoras e senhores, aluta pelo acesso atratamento para doencas raras ndo € apenas uma questéo de salide, € uma questdo
de justica social, de dignidade e de direitos humanos. Nao podemos permitir que decisdes meramente or¢amentérias
definam quem tem ou ndo o direito de viver.

Por isso, faco agui um apelo a esta Casa: precisa-se dar visibilidade a essa causa, ampliar 0 debate, buscar solucdes
concretas para garantir o direito a salide desses pacientes. O Parlamento tem um papel fundamental nessa luta e é nosso
dever atuar de forma decisiva para que vidas ndo sejam perdidas por falta de acesso a tratamentos eficazes.

Espero também que a nova gestdo do Ministério da Salde, ciente da urgéncia dessa questdo, dé a devida atencéo e
sensibilidade ao tema, proporcionando a esses pacientes a dignidade e o tratamento que tanto merecem.

Nessa ocasido, parabenizo a Deputada Federal do meu partido, Nely Aquino, por Minas Gerais, pelos projetos de lei de
sua autoria que visam melhorar as condicfes dos portadores de doencas raras.

A esperanca ndo pode ser um privilégio de poucos, mas um direito de todos.

Quero agradecer a voceés todos pela presenga, por toda a dificul dade que vocés tiveram de chegar até aqui hoje, por tudo
que vocés fazem pelas suas familias. Aquele que tem uma pessoa que tem uma doenca rara... E um dependente seu, ali,
gue precisa do seu empenho, da sua dedicacao.
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Contem com estes Parlamentares aqui, participem da politica; tudo na vida da gente € politica, podem ter certeza. "Ah,
eu ndo quero saber de politica’, "ah, eu nd me importo com a politica': vocé vai sofrer as consequéncias de péssimas
escolhas. Cobrem daquel es em que vocés votaram e votam a cada dois anos, porque € muito fécil aparecer, sumir e depois
aparecer e te contar historia

Acordem: o povo brasileiro importamuito mais do que qualquer partido, do que qualquer bandeira, do que qualquer cor.
Fiquem na paz de Deus. (Palmas.)

Concedo a palavra por cinco minutos a Dra. Sandra Marques e Silva, Presidente do Grupo de Estudos de Doengas Raras
com Acometimento Cardiaco (Gedorac). (Palmas.)

A SRA. SANDRA MARQUESE SILVA (Paradiscursar. Sem revisdo da oradora.) - Primeiramente, bom dia. Muito
obrigada, Deputado, pela apresentacao.

Meu nome é Sandra Marques e Silva. Eu sou uma mulher negra, brasileira. Estou vestida de vestido preto, com um blazer
branco.

Eu sou representante do Grupo de Estudos de Doencas Raras da Sociedade Brasileira de Cardiologia e também sou
representante aqui do Hospital de Base, que é um hospital de assisténcia publica do SUS que fornece atendimento
especializado aos pacientes com doencas raras.

Eu gostaria de falar... Uma coisa que me chamou bastante atencdo, Deputado Sargento Portugal, foi o senhor falar da
amiloidose. Eu sou responsavel pelo ambulatério de amiloidose do Base, e hoje nos, cardiologistas, classificamos a
amiloidose como se fosse o cncer da cardiologia. Por qué? Os nossos paci entes sofrem como um paciente que tem uma
neoplasia; a diferenca é que muitos pacientes hoje, dentro do SUS, conseguem tratamento, enquanto 0s Nossos paci entes
de amiloidose sofrem.

E muito importante iniciativas como esta que a gente esta presenciando aqui hoje, e eu falo que o nosso trabalho, como
o trabalho de vocés, Deputados e Senadores, é extremamente relevante. A gente tem que lembrar que o trabaho de
formiguinha faz o formigueiro. As vezes, mudando a nossa realidade ao nosso redor, a gente € capaz de transformar a
realidade de todos. Ent&o, eu convoco todos vocés a continuarem esse trabal ho incansavel.

NOs, apesar de sermos raros, somos muitos. Eu falo nds porque eu sou filha de uma mulher rara, que infelizmente néo
esta presente mais entre nés, mas que tinha uma doenga chamada distrofia muscular, € nem por isso ela desistiu. Elateve
os filhos, continuou a vida, buscou o tratamento que era possivel, porque ndo existe um tratamento especifico paraisso,
eviveu feliz. Ent8o, nds raros temos que continuar dessa forma.

Quando eu comecei a Medicina, o que eu podia fazer pelos meus pacientes era pegar na méao deles e dizer: eu vou rezar
por vocés. Hoje a gente ja esta diante de terapia génica, que pode curar, e a gente tem diversas medicacfes que estéo al
disponiveis, muitas delas ja reconhecidas pela Anvisa e pelo SUS, mas que 0s nossos pacientes estdo tendo dificuldade
de ter acesso. Mas isso ndo é motivo para a gente parar de lutar. Vamos continuar nessa luta.

E eu convoco vocés a me gjudarem, como médica, e com 0s nossos colegas médicos numa situacdo. Para a gente poder
fazer bem o tratamento, a gente precisa de um bom diagndstico. Hoje, dentro do Brasil, nds temos a implementacdo do
Teste do Pezinho ampliado. E eu chamo vocés a me gjudarem afazer o que eu chamo do teste do pez&o. O que €isso? A
gente faz o diagnostico das nossas criangas na hora que elas nascem. E o que a gente faz com as familias dessas criangas?
Eles tém pais, eles tém filhos, eles tém parentes e eles também precisam ser diagnosticados corretamente e também ter
acesso ao tratamento. Entdo eu convoco todos vocés - e dou essa sugestdo aqui dentro do Plenario - para a gente fazer
também o teste do pezéo de paci entes sel ecionados. Nao étodo mundo no Brasil que precisado teste genético. A gente sabe
gue ele é um exame caro, que ele ndo € um hemograma, mas aquel es pacientes sel ecionados que precisam do tratamento
ndo podem ser omitidos, inclusive do seu diagnéstico.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Sargento Portugal. Bloco/PODEMOS - RJ) - Neste momento, convido a Dra. Sandra Marques e
Silva para compor a mesa e passo a Presidéncia ao meu colega o Sr. Deputado Diego Garcia. (Pausa.)

(O S. Sargento Portugal deixa a cadeira da Presidéncia, que é ocupada pelo S. Diego Garcia.)

O SR. PRESIDENTE (Diego Garcia. Bloco/REPUBLICANOS - PR. Paradiscursar - Presidente.) - Bom dia atodos.

Quero cumprimentar todos 0s nossos Parlamentares, os Parlamentares que compdem a mesa, e cumprimentar também
as pessoas gque foram convidadas pelos Parlamentares, Deputados e Senadores, que irdo falar nesta sessdo solene hoje
aqui do Congresso Nacional. Cumprimento vocés, pais e maes, que participam, que acompanham ao vivo aqui esta sesséo
solene e que acompanham também pel os meios de comunicagdo da Camara e do Senado Federal.
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Hoje, nesta sessdo, nds nos reunimos para dar voz a milhdes de brasileiros que convivem com doengas raras. Como
Presidente da Frente Parlamentar de Doencas Raras da Camara dos Deputados, eu tenho a missdo e o compromisso de
lutar para que esses pacientes e suas familias tenham o respeito, o cuidado e 0 apoio que merecem.

Eu quero iniciar agradecendo a presenca de cada um de vocés aqui. Agradeco especia mente a presenca também do meu
convidado, o Leandro.

Cadé o Leandro? (Pausa.)
Estaaqui.
Ali estd o Leandro. Queria que vocés dessem uma salva de palmas para ele. (Palmas.)

O Leandro, que é pai do Gui. O Leandro é pai do Gui, um menino que tem distrofia muscular de Duchenne.

Leandro, eu quero dizer avocé que asualutarepresentaagui ade milhares de familias que enfrentam diariamente desafios
imensos para garantir tratamento, suporte e qualidade de vida a seus filhos. A sua presenca aqui, Leandro, reforca a
importancia de darmos visibilidade a essa causa e de buscarmos solugdes concretas para 0s paci entes raros do nosso pais.
Entdo, muito obrigado pela sua presenca.

No nosso pais, estima-se que maisde 13 milhdes de brasil eiros convivem com umadoencarara. Eu diziaagorahapouco ao
Deputado Gilberto, Presidente da Frente Parlamentar Evangélica: essaja é a segunda maior causa de mortalidade infantil
aqui no Brasil. E é a Uinica causa de mortalidade infantil cuja curvando cai, ela sd cresce, aumenta ano apds ano. Por isso
a necessidade de discutirmos cada vez mais politicas publicas, medidas que possam atender as necessidades, 0s anseios,
as expectativas dessas familias, dessas pessoas espal hadas por todo 0 hosso pais.

Essas condi¢Bes, muitas vezes negligenciadas, imp8em desafios didrios, como o dificil acesso a diagndstico precoce, a
tratamentos adequados e ao suporte necessario para que esses pacientes tenham qualidade de vida. O tempo é um fator
crucia. Quanto mais cedo identificamos umadoenca rara, mai ores sdo as chances de um tratamento eficaz. Nesse sentido,
ndo podemos aceitar a demora ha plena execugdo da lei federal que amplia o teste do pezinho no SUS, por exemplo. Ja
faz quatro anos desde a sancéo; quatro anos, Deputada Fléavia, que nds aprovamos esse projeto aqui no Plenério e ele foi
sancionado pelo Presidente da Republica. E desde ent&o eu venho questionando o Ministério da Salide sobre a execucéo
dalei.

Eu apresentel um requerimento de informagdo, o RIC n° 1.959, de 2023, fazendo uma série de perguntas ao ministério,
entre elas a previsdo de um cronograma de execucdo da lei de ampliacdo do teste do pezinho e sobre 0s mecanismos de
fiscalizagéo por parte do governo, de forma que tenhamos mais transparéncia e participacdo. Essa ampliacdo é essencial
para identificar um maior nimero de doengas e permitir intervencdes precoces, que fazem toda a diferenca na vida dos
pacientes.

Eu sei que com certeza tem aqui representantes do Ministério da Salide. Tem Parlamentares que representam aqui 0
Governo Federal. Nés temos agora um fato novo: assumiu o novo Ministro da Sadde, o também Deputado Alexandre
Padilha, que foi tempos atrés o responsavel pela Portaria 199, que até hoje também ndo teve atualizagdo.

Nos que representamos e que trabalhamos nessa pauta vamos obviamente solicitar a ele audiéncia e reivindicar a
atualizacdo dessa portaria, reivindicar esse cronograma para a atualizagéo do teste do pezinho no nosso pais. O problema
€ que ndo da mais para esperar. Entdo, a gente aproveita esta sessdo parafazer este apelo ao Ministro Alexandre Padilha:
Ministro, pessoas em todo o Brasil estdo morrendo por ndo estarem tendo acesso ao teste do pezinho, nem o teste mais
simples, que ja é estabelecido por portaria e que deveria estar sendo executado, e muitos estados do Brasil ndo estéo
realizando o teste do pezinho - muitos. E nosja estamos falando do teste do pezinho ampliado. Ent&o, Ministro Alexandre
Padilha, olhe para os raros, atualize e estabeleca um cronograma claro de como se dara o cumprimento dessa lel, porque
as pessoas Nao aguentam mais esperar, as familias ndo podem mais esperar. Muitos pais pelo Brasil nem sequer sabem o
gue é o teste do pezinho. Entdo, se n6s ndo divulgarmos, se nds néo falarmos e propagarmos, milhares de pessoas podem
morrer em todo o pais.

Concluo aqui a minha fala dizendo a todos que precisamos avangar na garantia do acesso também a medicamentos
e terapias muitas vezes de ato custo, que ainda encontram barreiras burocréticas para serem disponibilizados na rede
publica. Asfamilias que convivem com as doengas raras precisam de acol himento, suporte psicol égico, assisténcia social
e politicas publicas eficazes. Nenhuma mée ou pai pode enfrentar sozinho caminhada.

Reafirmo, aqui, também o meu compromisso com essa luta. Sigo trabalhando para que possamos avangar em novas
congquistas que realmente transformem a vida dos pacientes raros e suas familias.
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Informo também que hoje estou apresentando um requerimento de informagdo ao Ministro Alexandre Padilha. Solicito
informacbes a0 Ministro da Salde a respeito de todos os medicamentos incorporados pela Comissdo Naciona de
Incorporagéo de Tecnologias (Conitec) no SUS e ainda ndo disponibilizados a populagéo. E por que isso? NGs vamos usar
todos osinstrumentos possiveis paracobrar agdes mais efetivas por parte do Governo Federal paraque esses medicamentos
0 quanto antes estejam disponibilizados e esses pacientes possam ter acesso. E inadmissivel o que vem acontecendo no
NOSso pais.

Sigamos juntos nessa luta, porque ser raro ndo significa estar sozinho.

Muito obrigado atodos.

Quero registrar também, aqui, a presenca da Deputada Erika Kokay, do PT. Aproveito parareafirmar aquilo que falel no
meu pronunciamento, Erika: precisamos também muito do seu apoio - vocé, que tanto se dedica também a essa pauta aqui
no Distrito Federal, sabe a necessidade das familias -, para fazermos essa agenda de articulacdo com o Governo Federal
etirarmos do papel, Erika, alei que foi sancionada ha quatro anos - aqui ela ndo pode comemorar mais aniversario; nés
temos que tiré-la do papel, dar uma resposta para a populago.

A atualizacdo da Portaria 199 é uma necessidade, e tantas outras acfes: 0 apoi o de custeio aos nossos centros de referéncia
espahados ai por todo o pais.

Vocé é uma peca-chave, Erika, importante para nos gjudar nessa articulacéo junto ao Governo e ao Ministro Alexandre
Padilha. Muito obrigado pela sua presenca.

Concedo agora, para seu pronunciamento, a palavra, por cinco minutos, ao Sr. Leandro Marques Rabelo, o pai do
Guilherme, paciente com distrofia muscular de Duchenne. (Palmas.)

Enquanto o Leandro, pai do Gui, se prepara para 0 Seu pronunciamento, eu quero dar a palavra, por dois minutos, a
Deputada Rosangela Moro.

A SRA. ROSANGELA MORO (Bloco/UNIAO - SP. Para discursar. Sem revisio da oradora.) - Obrigada, Presidente.

Seramenos que dois minutos, eu sd quero compartilhar aqui com todos os colegas, com os senhores, que eu sai daqui para
ir lAna CCJ, e n6s aprovamos o projeto. A Conitec vai ser alterada e vai ter uma cadeira para as associ agdes constituidas
hamais de dois anos, dentro da pertinénciatematica. Se esta se tratando de Duchenne, vai ter uma cadeira para Duchenne,
para debater toda uma linha de cuidado.

E mais, agente aprovou o projeto e a gente aprovou também o pedido de urgéncia. Entdo, so falta mais um passo... mais
dois: ir parao Plenério daCasa e depois aguardar a sancdo do Presidente da Republica. Esse projeto ndo oneraem absoluto
o Ministério da Salide e garante a participacdo popular, principalmente a participacao das associagoes.

Obrigada, Presidente, pela quebra de protocolo, mas era uma boa noticia que eu tinha que dar. (Palmas.)

E quero fazer mencdo aqui também e agradecer: ha Cémara dos Deputados, o Deputado Fernando Méximo e o Deputado
Alfredo Gaspar foram os Relatores aqui na Casa, também quero deixar registrado o meu agradecimento aeles e, no Senado,
ao Relator, Senador Sergio Moro, que também trabalhou |a para aprovacéo desse projeto.

O SR. PRESIDENTE (Diego Garcia. Bloco/REPUBLICANOS - PR) - Eu acredito que muitos de vocés, pais, maes,
pessoas que vém ao Congresso e trabal ham nessa luta hd muitos anos, vocés nunca viram tantos Parlamentares engajados
e envolvidos nessa causa. Sao muitos Deputados e Senadores que estdo se empenhando, se dedicando. Entdo, parabéns,
Deputada Rosangela.

Com o trabaho brilhante que a Deputada vem realizando, como ela ja no seu pronunciamento falou, nds conseguimos,
a Deputada Flavia e outros Deputados, Dr. Zacarias Calil, outros Parlamentares, estabelecer na Comissdo de Salde da
Camarauma Subcomissdo permanente de Doengas Raras, que estaem pleno andamento. O ano passado foram feitasvérias
audiéncias publicas, varias sessdes, encontros, ouvindo autoridades do nosso pais. Este ano eu acredito que o trabalho vai
ser aindamais intenso, até mesmo porque o ano passado foi um ano eleitoral. Eu acredito que nds vamos conseguir ainda
destravar muitas coisas que estéo paradas e que precisam do empenho de todo o Congresso, de todos os Parlamentares.
Entdo, deixo aqui meu agradecimento aos Parlamentares que vém abragando essa causa.

Passo apalavraao Sr. Leandro Marques Rabelo.

O SR. LEANDRO MARQUESRABEL O (Paradiscursar. Sem revisdo do orador.) - Bom dia atodos.

Como jafui bem apresentado, eu sou o Leandro. Eu vim aqui hoje exatamente para poder personificar adoencarara. Eu
tenho um filho, ele tem 13 anos, o Gui.
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Eu ouvi alguns Parlamentares aqui falando sobre a dificuldade do diagndstico. 1sso de fato faz todo sentido. Level o Gui
antes de a gente receber o diagnostico a vérios médicos, mas, infelizmente, pelafalta de preparo ou desconhecimento por
se tratar de uma doenca rara, ele sb recebeu o diagnostico com sete para oito anos. O Gui tem 13 hoje, e nés estamos
travando uma batal ha desumana, porgque hoje existe umamedicaco, que é o Elevidys... Inclusive, eu fiz questdo de trazer
uma camisaaqui... (Pausa.)

O Elevidys precisa ser paratodas as criangas. Nés judicializamos, o primeiro passo foi judicializar, mas nds entendemos
adificuldade de conseguir essa medicagdo através da Justica, e boa parte das pessoas que estéo aqui provavelmente viu
um video meu apos a negativado STF para o fornecimento da medicacao.

Entdo para que serve a nossa Constitui¢o brasileira se estd sendo negada a vida para o meu filho? Por que, se ele atende
todososcritériosclinicos, se ele atende todos os critérios que so necessarios parao fornecimento damedicagdo? A Anvisa
aprovou essa medicag@o aqui no Brasil para criancas de quatro a sete anos, e hoje eles entdo decidem quem vive e quem
morre? O meu filho, o Gui, ndo merece viver? 1sso é eugenia. Eu ndo posso ser complacente, eu ndo posso aceitar isso.

Eu vim agui hoje ndo com o intuito de protestar, mas eu vim aqui hoje para poder representar as familias que vivem a
mesma realidade. Eu participo de um grupo agqui que tem quase 300 familias que todos os dias choram por seus filhos,
porqgue o filho parou de andar, porque o filho foi para um respirador. Agora, imagine quem € pai, esta aqui hoje etem o
seu filho perfeito: vocé faz planos para o seu filho, mas o Unico plano que eu tenho para o meu filho é dar qualidade de
vida e dar longevidade. E isso que eu quero. A Uinica coisa que eu quero e que outras familias querem e buscam, através
da Justica, através da visibilidade, através das campanhas, é dar voz a nossa luta.

Hoje eu ndo me sinto a pessoa mais preparada para estar aqui, mas eu estou aqui representando o meu filho. E
principa mente essas pessoas disseram: "Leandro, nos represente”. Entdo eu estou aqui com o intuito de mostrar a nossa
luta. N&o é facil, gente, ir para a internet tentar angariar recursos para poder salvar o meu filho, sendo que a obrigacéo
ndo seria minha de fazer isso, de me expor dessaforma, deir |4 Hoje, sb para vocés terem umaideia, a nossa campanha
tem quase sete meses, nds conseguimos arrecadar mais de 4 milhes, mas, pasmem, eu preciso de 15 milhdes. Para salvar
o meu filho, eu preciso de 15 milhdes. Como é que eu vou conseguir isso sozinho? O meu filho ja tem dificuldade para
andar. Ai, nahora que a medicacdo for aprovada no Brasil para criancas acima, ele ndo estara apto paratomar. E ai, qual
val ser o meu papel? Eu vou ter que comprar uma cama de hospital para poder amparar o meu filho dentro de casa. Eu
N&o posso aceitar isso, eu ndo posso ficar dentro de casa olhando meu filho definhando sem fazer nada. Quem conhece
a distrofia muscular sabe como ela é cruel. O meu filho jogava bola, ndo joga mais. Agora, imagine se é o seu filho, se
VOCés estivessem no mesmo lugar em que eu estou hoje! Boa parte das pessoas que estdo aqui, sim, €las sentem amesma
dor, elas sabem do que eu estou falando, do que nés sentimos todos os dias.

Ent&o, eu queria pedir encarecidamente, para encerrar: sigam o perfil lado meu filho @salveogui_. De algumaforma, eu
preciso salvar avida do meu filho: ou pela Justica ou por conseguir esse recurso para poder salvar avida dele. Desculpe,
gentel

Muito obrigado. (Palmas.)
O SR.PRESIDENTE (Diego Garcia. Bloco/REPUBLICANOS - PR) - Neste momento, eu queriaconvidar o Sr. Leandro
Marques Rabelo para compor a mesa conosco e agradecer as familias também aqui presentes. Podem ficar de pé, para

gue as cameras possam registrar a presenca de vocés nessa luta da familia, de todos, representados aqui pelo Leandro
Marques Rabelo.

E uma honra passar mesa, a Presidénciados trabalhos & Deputada FlaviaMorais, que vem presidindo também os trabalhos
da Subcomiss&o que trata das doencas raras, na Comisséo de Salde, e dos transtornos do neurodesenvolvimento.

Obrigado, Deputada Flavia, pela sua presenca, a quem passo, heste momento, a Presidéncia.

(O 9. Diego Garcia deixa a cadeira da Presidéncia, que € ocupada pela Sa. Flavia Morais.)

A SRA. PRESIDENTE (Flavia Morais. Bloco/PDT - GO. Para discursar - Presidente.) - Obrigada, Deputado Diego
Garcia.

Bom diaatodos e atodas! Queria cumprimentar, com muito carinho, todos que nos acompanham, que nos assistem, todos
gue estéo aqui presentes, todos os Parlamentares que tém aqui ombreando conosco a luta por essa causa e dizer que o
dia é um marco, mas o desafio é grande. E por isso que nés todos precisamos trabalhar todos os dias para que a gente
possa vencer e avancar nesses desafios.

Eu quero aqui registrar aimportancia dos trabal hos de alguns Parlamentares que se reuniram nesta Casa por essa causa.
Nés ouvimos aqui os Parlamentares que nos antecederam - Deputada Rosangela Moro, Deputado Sargento Portugal,
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Deputado Diego Garcia -, que tém um histérico de muito trabalho pelos raros aqui nesta Casa e tém atuado em conjunto
para que a gente possa debater, abrir espacos, dar visibilidade para esse tema nesta Casa.

Eu queria deixar registrado: sou a Deputada Flavia Morais, de tamanho mediano, cabelo loiro, olhos verdes, pele clara.
Estou vestindo umaroupa pretae um pal eto bege rajado de preto. Hoje eu estou coordenando os trabal hos da Subcomisséo
gue nés criamos na Comissdo da Sallde justamente para que a gente pudesse avangar nessa pauta, paraque agente pudesse
dar um tratamento especifico para essa pauta numa Comissdo que tem tantos temas, indimeros temas, e grandes desafios.
Entdo, a gente consegue, através da SUBRAUT, fazer um trabalho diferenciado, especifico sobre os raros. Nos temos
levantado relatérios muito bem produzidos, muito ricos. E, durante este ano, realizamos um semindrio representativo,
importante, em que nds trocamos muitas informagoes.

E eu queria chamar a atengéo para algumas acoes da Subcomissdo, fazendo um acréscimo ao que jafoi dito pelos nossos
Parlamentares. N6s tivemos as indi cagdes que foram feitas ao Ministério da Salide para que nés pudéssemos implantar 0s
centros de referéncia em estados onde a gente ainda ndo os tem, para que nés pudéssemos criar o comité interministerial
paratratar desse assunto nos ministérios do Governo Federal. NOs temos ai projetos importantes que varios Parlamentares
apresentaram juntos. Um deles, da Deputada Rosangela Moro, Diego, nosso e de outros Parlamentares, cria o prazo parao
diagndstico e o tratamento das doengas raras, um prazo de 60 dias, um grande desafio para 0 SUS, mas com certezaéum
projeto extremamente relevante. Ha o projeto também da Deputada Carmen Zanotto e de outros Parlamentares, inclusive
nosso, que trata justamente de que, quando é definido o diagndstico e iniciado o tratamento, esse tratamento s pode ser
interrompido setiver umaagdo judicial ou entdo umaindicagdo médica parainterrupcdo desse tratamento. Ent&o, garante
acontinuidade do tratamento iniciado. NGs queremos cel ebrar também avotacdo do projeto que foi aprovado ontem sobre
as maes atipicas, que garante a prioridade, garante também o cuidado, 0 acompanhamento psicossocial.

Quero fazer umareferéncia especia para a atuagdo desses Parlamentares, dessa Subcomissdo, das frentes parlamentares,
para que a gente possa, junto ao Ministério da Sallde, fazer gestéo, buscar respostas para que a gente possa continuar esse
trabalho. Eu quero agui registrar aatuagéo de todos os Parlamentares e fazer um cumprimento muito especial a sociedade
civil organizada, que se faz presente em vérios momentos. E aqui hoje eu queria cumprimentar toda a sociedade civil
organizada, na pessoa do Dhiogo, que representa, aqui, a Agora, uma associagao que presta apoio as familias dos raros
no Estado de Goiés.

Quero fazer, mesmo naauséncia, umareferénciaespecial aApaede Anapolis, que é o nosso centro dereferénciado Estado
de Goiéas - eu sou goiana, por isso a gente quer aqui fazer esse registro -, e, por meio deles, cumprimentar a todos que se
organizam e trabalham, se organizam e se unem pela dor e pelo amor, pelo amor ao préximo, pelo amor aos seus e pela
dor de ver uma pauta tdo importante, uma causa t&o importante ainda tdo limitada em termos de acesso, de dignidade e
de acompanhamento. E é por isso que a gente esta aqui lutando por vocés.

Eu queria dizer que vocés ndo estéo sozinhos; nés estamos aqui trabalhando. E eu fico muito feliz de poder hoje, nesta
sessdo solene, fazer junto com vocés essa homenagem, essa celebracdo a esse dia que deve ser um diade reflexd@o, um dia
de debate, mas também um dia de acompanhamento de tudo que tem sido feito agqui por esta Casa para os raros.

Queria colocar também 0 nosso gabinete a disposi¢do: o 738.

Faco um cumprimento especial ao Prefeito de Minagu, ex-Deputado Carlos Alberto Leréia, que esta aqui conosco; a
Senadora Ana Amélia, que também tem feito ai um grande trabalho pela causa da pessoa com deficiéncia; a Deputada
Rosangela Moro, que junto conosco tem feito um trabalho impecavel pelos raros nesta Casa; ao Deputado Diego Garcia,
gue eu jAmencionei, que também tem um historico de luta e que tem muito nos inspirado e nos pautado em relagéo aessa
guestéo; e ao Deputado Sargento Portugal. Queria citar aqui 0 Deputado Dagoberto, de Mato Grosso, que foi 0 autor da
lel do teste do pezinho ampliado. Hoje eu queria fazer uma referéncia também, chamar a atencdo para a importancia de
nos trabalharmos para garantir o teste, a triagem neonatal, em todo o territério nacional. A gente sabe que € um grande
desafio, mas estaremos fazendo gestdo permanente junto ao ministério para que a gente possa avangar e garantir esse
direito. Queria aqui registrar a presenca do Deputado Weliton Prado - dagui a pouquinho, eu vou chamé-lo para ele dar
uma palavrinha -, hoje ele é Presidente da Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, Presidente da
Comissdo Especial sobre o Combate ao Cancer no Brasil, e faz um trabalho impecéavel. Queriaja chamar para que venha
aqui, para que, daqui a pouquinho, faga uma fala para nos.

Queriatambém cumprimentar a Deputada Erika K okay, que esteve agui conosco e também tem uma lutaimportante por
essa causa. Eu quero aqui dizer que este momento € um momento importante, € um momento histérico, e a presenca de
vocés, com certeza, fortalece a luta, fortalece a causa e nos inspira, nos motiva a continuar trabalhando.

Eu queria, neste momento, convidar o Dhiogo da Cruz Pereira Bento para fazer o uso da palavra; vai compor a mesa, e
eu ja vou convida-lo para fazer o uso da palavra. Ele representa a associagdo Agora, uma associagdo que Sse organizou
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para apoiar as familias, que nés todos sabemos, que tém ai as suas vidas transformadas. Muitas vezes, nas condi¢des
financeiras, nas condigdes psicol dgicas, nas dificuldades que enfrentam, nos grandes desafios que enfrentam e, por isso,
precisam muito também do nosso apoio.

Eu passo a palavra, entdo, ao Dhiogo da Cruz Pereira Bento.

O SR. DHIOGO DA CRUZ PEREIRA BENTO (Paradiscursar. Sem revisdo do orador.) - Bom dial Bom diaatodos!
Fazendo a minha autodescricéo primeiramente, eu sou um homem de 37 anos, de pele clara, cabelo claro, olhos claros.

Gostaria de cumprimentar a mesa, os Parlamentares aqui presentes, os demais Parlamentares que est&o engajados na luta
e no trabalho da causa dos pacientes com doengas raras.

E uma honra estar aqui hoje para falar deste tema: doengas raras, um tema de grande relevancia para a nossa sociedade.
Os desafios enfrentados por quem convive com uma doenca rara s8o muitos, desde o diagndéstico tardio ou incorreto,
gue pode levar anos para ser concluido, até a dificuldade em encontrar tratamentos adequados e profissionais de salide
capacitados. Além disso, os impactos emocionais, sociais e financeiros para as familias sdo imensos. Nesse contexto, as
associagOes de pacientes desempenham um papel fundamental. Elas sdo mais do que grupos de apoio, sdo verdadeiros
agentes de transformacao social.

Primeiramente, as associacdes oferecem acolhimento e suporte emocional aos pacientes e a seus familiares. Saber que
nao estdo sozinhos, que existem outras pessoas enfrentando desafios semelhantes, é algo de extremarelevancia e valioso.
Além disso, essas organizagdes promovem atroca de informagdes sobre tratamentos, direitos e novas pesquisas. Muitas
vezes sd0 elas que impulsionam aluta por politicas publicas maisinclusivas, pressionam governos e autoridades de salide
a oferecerem melhores condicdes de atendimento.

Outro ponto importante é o fomento a pesqui sa cientifica. Podemos citar, por exemplo, aqui, gracas ao trabalho incansavel
dessas organizacfes, muitas conquistas que foram alcancadas: a inclusdo de medicamentos essenciais em listas de
fornecimento do SUS e a criac8o de centros de referéncia para diagnéstico e tratamento de doencgas raras, mas ainda ha
muito a ser feito, e é por isso que eu convido cada um de vocés a se engajar nessa causa. Participem das associagdes,
divulguem informagdes, apoiem campanhas de conscientizacao e sgjam agentes de mudancgas. Juntos, podemos construir
um futuro em que todas as pessoas com doencas raras tenham acesso ao cuidado digno, ainclusio e a qualidade de vida
gue merecem. Vamos juntos continuar trabal hando por um mundo mais justo e inclusivo atodos.

Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Muito obrigada, Dhiogo. Eu queria convida-lo agora para
compor amesa.

Queriaregistrar apresenca da Senadora Damares e japassar paraa exibigéo de um video danossa Senadora Mara Gabrilli,
ela que foi téo importante na aprovacdo da Lel Brasileira de Inclusdo e que tem um trabalho extraordinério nesta Casa.
Neste momento, eu gostaria de convidar a todos para assistir ao seu pronunciamento. Ela gravou esse video porque ela
ndo pdde comparecer nesta sessdo. Ela se encontra em missdo oficial em Genebra, sempre muito responsavel, atuante.
Eu quero dizer que tenho uma admiracdo muito grande pela nossa Senadora Mara Gabrilli. Agora, eu quero pedir para
gue a gente passe 0 seu video.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco/PSD - SP. Para discursar. Sem revisdo da oradora. Por video.) - Bom dia a todas
eatodos!

Eu quero agradecer a parceriadaminhaamiga Deputada FlaviaMorais narealizacdo desta sessdo solene e, napessoadel a,
agradeco atodos os Deputados envolvidos. Também quero agradecer as Senadoras Professora Dorinha e Tereza Cristina
e, cumprimentando-as, estendo 0 meu obrigada a todos os Senadores que se mobilizaram em torno do Dia Mundial das
Doencas Raras.

E uma alegriafalar com vocés aqui, direto da ONU, onde eu estou agora, nesta sess3o t80 especial, em que reforcamos a
importanciade trabal harmos paraque agentetire as pessoas com doencgas raras e suas familias dainvisibilidade e promova
também 0s avancos necessarios para sua sallde, qualidade de vida e inclusdo social.

Antes de iniciar minha fala, farei minha autodescricdo. Eu sou uma mulher de cabel os castanhos, curtos, na atura dos
ombros. Estou com um vestido preto e bege, sentada numa cadeirade rodas, huma salada Organi zag&o das Nagdes Unidas,
em Genebra, onde a gente faz as reunides do Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Entdo, da para ver
aqui asaa
Quem nasce com uma doenca rara acaba vivendo em meio a um estado de incertezas, repleto de barreiras. As primeiras
surgem logo no nascimento, quando a familia sequer consegue ter um diagndstico médico. E € por isso que eu venho
batendo na tecla, ha algum tempo, sobre a urgéncia de as faculdades de medicina e outras areas da salide incluirem
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em suas grades de ensino disciplinas relativas a genética médica para, por exemplo, gjudar no diagndstico precoce das
doencas raras, principalmente daquelas doencas degenerativas, porque a gente ndo tem tempo para ficar esperando esse
conhecimento chegar parater o diagndstico.

Eu ja estive no Conselho Nacional de Educacdo solicitando que deem énfase a tais conhecimentos nos curriculos de
formagdo, uma vez que definir diretrizes curriculares ndo é uma atribuicdo dos Parlamentares, € uma atribui¢do do
Conselho Nacional de Educagéo.

Na Subcomisséo Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas Raras, que foi presidida por mim até o ano passado,
também abordamos essa urgéncia. Inclusive, propusemos, no plano de trabalho de 2023, a avaliagéo das politicas para
diagndstico precoce, tanto quanto aampliagéo do teste do pezinho, quanto também do aprimoramento da PoliticaNacional
em Genética Clinica. Em 2024, focamos nos dez anos da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas
Raras, para debater seus avangos e quais as melhorias que a gente ainda precisa promover.

A necessidade de ampliar a atenc&o integral as pessoas com doengas raras € t&o urgente que, no fina de 2021, a ONU
adotou a Resolugdo Enfrentando os Desafios das Pessoas que Vivem com uma Doenga Rara e de suas Familias. Isso ja
foi um grande avango. E ainiciativa tem o objetivo de que todos os Estados-membros fortal ecam seus sistemas de salide
para promover a atencdo integral, equanime e universal atodos os acometidos por uma condi¢do rara. O Brasil, junto ao
Catar e a Espanha, teve papel muito importante no processo inicial de proposi¢ao da resolucao.

Agora, em 2025, o Brasil, mais umavez, apoiaumaresolucdo mundial - dessavez daOMS - parareforgar essa prioridade
de inclusdo dos raros na salide global. Mais uma vez, o papel das organizacfes da sociedade civil, como a Febrararas, é
fundamental para que esse projeto segja deliberado em maio, na Assembleia Mundial da Salde... Eu me emociono pelo
tanto que eu me orgulho da sociedade civil brasileira, do quanto a gente trabalha para conseguir melhorar a qualidade
de vida de todos.

O nosso objetivo principal € acompanhar e aprimorar as politicas publicas direcionadas as pessoas com doencas raras,
sempre levando em conta que o foco ndo pode ser somente a sallde, ou seja, somente a doenca. A gente tem que acessar
a educacdo, o trabaho, o lazer, a cultura, o esporte. E nossa atuagao precisa ser transversal, porque so assim a gente vai
alcancar areal inclusdo.

Ao longo desses anos de CASRARAS, eu tenho muito orgulho em afirmar que o nosso Colegiado néo € maistemporério,
mas € permanente e € uma demonstragdo do compromisso que conseguimos despertar em nosso Parlamento, um
compromisso do Congresso Nacional. Reunimos especialistas, demos voz asfamilias, trouxemos paramais perto da causa
Parlamentares de todos os partidos e vertentes. Esse movimento vale, inclusive, para nossas articulacfes em torno do
nosso Projeto 5.511, de 2023, que cria o marco legal da Cannabis medicinal no Brasil. Nos estamos também trabal hando
muito nessafrente, porque aaprovacdo dessetexto é o quevai garantir acesso no SUS paramilhares de brasileiros quetém
doencas raras e que precisam de medicamentos a base de Cannabis paraterem mais qualidade de vida. E assim seguimos,
dando as pessoas com doengas raras mais voz e espaco ha agenda publica.

Eu fico por agui.

Espero que este evento traga importantes reflexdes.

E contem sempre comigo.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Mara, vocé sempre abril hantando o nosso momento
de forma muito especial. Vocé, para nos, representa a superagdo, 0 amor a causa, o esforgo, o trabalho e, com certeza,
Nos inspira muito.

Queriaregistrar a presenca da Deputada Nely Aquino, registrar a presenca do Deputado Dr. Zacharias Calil.

E jachamo a Sra. Regina Prospero, Presidente do I nstituto Vidas Raras, que € convidada da Senadora Mara Gabrilli, para
fazer 0 uso da palavra por cinco minutos.

A SRA. REGINA PROSPERO (Paradiscursar. Sem revisio da oradora.) - Bom diaatodos.

Primeiro, eu gostaria de agradecer a Senadora por ter me indicado, me convidado. NGs temos muitos anos de convivéncia.
Quando ela ainda era Secretéria da Pessoa com Deficiénciaem Sdo Paulo, aMaraja era muito nossa parceira.

Eu vim apresentar duas coisas. uma boa e uma muito ruim.

Eu gostaria de, a principio, agradecer a todos vocés e falar do nosso grupo de trabalho. O Instituto Vidas Raras hoje
trabalha junto com a Alianca Rara, que é uma federacdo ainda ndo formalizada, mas que atua hd mais de dez anos em
forma de rede para conseguir tratamentos e beneficios para as pessoas com doencas raras.
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Como sefalou... Eu ndo posso falar de Duchenne, tem pessoas aqui que falam melhor do que eu; eu posso falar com muita
categoria de mucopolissacaridose. Vocé que esté chegando agora, Dhiogo, sgja muito bem-vindo, eu sou jurdssica. A
nossaassociagdo foi fundadaem 2001 paracuidar de pessoasinicia mente com mucopolissacaridose, mas, devido agrande
demanda das pessoas que precisavam de tratamento e ao sucesso que amucopoli ssacari dose nagquel aépocatinhamostrado,
pela ousadia de buscar tratamento para essas pessoas numa época em que nem Conitec existia... De certaforma, eu acho
gue ainda eramelhor antes do que esta agora, por conta das atroci dades que nés estamos vivendo. Nés conseguimos muito
sucesso e comegamos a trabalhar, ent8o, para ajudar pessoas que tinham outras doencas e gque precisavam tanto quanto
nos das mesmas necessidades: tratamento.

E ai formamos o grupo de trabalho em 2012, que culminou, em 2014, na assinatura da Portaria 199, que é o Unico
regramento juridico que se tem até hoje para falar sobre doengas raras. Ela estd étima? N&o, ela nunca foi 6tima e ela
nuncava ser 6tima, porgque a evolucéo dos tratamentos e de tudo que acontece com as pessoas com doencas raras é tao
répido que ndo da para acompanhar, mas ela é excelente para o propdsito para o qual elafoi feita.

E eu tenho a coisa boa que eu gostaria de dividir com vocés: é o nosso hospital, que foi fundado em Taubaté ha cercade
um ano e que ja bateu mil atendimentos das mais diversas especialidades, jafez vérios diagndsticos e trabalha totalmente
com filantropia. Ele ndo tem SUS por enquanto, ele ndo tem plano de salde, ele ndo tem nada disso. Ele s6 tem a boa
vontade de grupos de pessoas que fizeram o hospital. O Padre Mérlon, que € nosso assistido, fez o hospital, e fundamos,
entdo, a Casa Nossa Senhora dos Raros, que eu convido a todos a conhecer pelo Instagram e até afazer umavisitalaem
Taubaté. A principio, era para atender pessoas da comunidade, mas hoje ela atende pessoas de todo o pais.

O ruim que eu gostaria de dizer paravoceés é que, infelizmente, nés estamos passando por momentos de atrocidade. Como
eu falei paravocés, eu estou desde 2001 e vejo 0 que estd acontecendo no Supremo Tribunal Federal desde 2007. O meu
filho Dudu foi fazer Direito, porque €le jurou para mim gque nunca mais ele ia ser tratado como ele foi tratado naquela
audiéncia publica em 2007, em que ja ai queriam cercear o direito da pessoa a conseguir tratamento por acdo judicial.
Ora, hoje, nds temos a Conitec, que disse queia avaliar as nossas medicagoes. Elasjaforam avaliadas pela Anvisa, jafoi
mostrado que elas sdo eficazes, mas a Conitec quer de novo avaliar e esta cerceando o direito da equidade. Como bem
disse a Dra. Sandra e o Deputado Portugal, tem doengas que tém mais de um tratamento, mas s um incorporado. E a
equidade? O Governo esta gastando muito mais com um s tratamento, sendo que €ele esta sendo passado para pessoas
gue ndo tém mais condi¢des de tomar aguele tratamento e que precisa de outros.

(Soa a campainha.)
A SRA.REGINA PROSPERO - E ai aConitec ndo incorpora, dizendo que o tratamento é caro, mas vai e faz um acordo
com o STF, em que também ndo se pode pedir tratamento por ag&o judicial.
A nossafungéo enquanto associagdo é fazer com que as indlstrias pegam aincorporacdo do tratamento. Hoje eu pergunto:
vale apena?

(Soa a campainha.)

A SRA. REGINA PROSPERO - Sefor negado, nds tiramos esse primeiro direito.

Enfim, eu tenho muita coisa ainda para falar, porque hoje, além do SUS, que é o sistema que eu amo de paix&o e que
eu defendo de paixdo também, hoje nem quem tem plano de salide esta acolhido pelas regras, pelas leis. Entdo, hoje nés
nao temos mais para onde correr.

E eu sinto muito dizer isso, porque muito me déi, depois de tantos anos detrabal ho, agente ver tanto retrocesso, Deputados.
E a gente precisa muito de vocés. A sociedade civil organizada estd muito mais organizada, pelo jeito, do que todo esse
regramento, mas a gente precisa de gjuda.

A minha fala hoje daria mais uns dez minutos, mas eu acho que todo mundo aqui ja falou tudo que se precisava e seria
chover no molhado. Ent&o, aqui eu trago a minha indignagéo pelo que nds estamos passando hoje e a alegria de poder |14
em Taubaté proporcionar para muitas pessoas o direito avida, ao tratamento e ao diagndstico.

Obrigada. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, ReginaProspero. Eu queriaconvidé-laparacompor
amesa conosco e dizer que somos solidarios a sua luta, a sua visdo. E ndo desanime, ndo! Vamos ficar firmes, vamos
continuar trabalhando, vamos acreditar, vamos ter fé! Eu sou uma mulher de fé!

Queria agora convidar para fazer uso da palavrao Sr. Ricardo Emilio Pereira Salviano. Ele é Defensor Piblico Federal,
integrante do Grupo de Trabalho Salde da Defensoria Pdblica da Uniéo, e € convidado pela Deputada Maria Rosas, que
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também ndo pdde participar da presente sessdo por se encontrar em missdo oficial na ONU Mulheres, em Nova Y ork.
Ent&o, neste momento, eu convido, parafazer uso da palavra, o Sr. Ricardo, por cinco minutos.

O SR. RICARDO EMILI10 PEREIRA SALVIANO (Paradiscursar. Sem reviso do orador.) - Bom diaatodos.

Primeiramente, gostaria de agradecer o convite feito a Defensoria Plblica da Unido pela Deputada Federal Maria Rosas,
na pessoa de quem eu cumprimento todas as autoridades, senhoras e senhores aqui presentes.

Parabenizo, pelo DiaMundia das Doencas Raras, os pacientes e seus familiares.

No que se refere ao tratamento de doengas raras, € imprescindivel ter plangjamento estratégico para garantir 0 acesso a
salde. N&o € por acaso que o Constituinte elegeu a prevencao como medida prioritéria. 1sso implica reconhecer que o
legislador, o gestor publico, o promotor de Justica, o defensor publico e o juiz devem envidar esforgos paratornar realidade
a prevencao das doencas raras em todos os estados do nosso pais.

E claro que ainiciativa provém do L egislativo. E agui que temos aoportunidade de firmar os primeiros passos e de apontar
0S rumos a serem trilhados nessa caminhada.

O DFjaredlizaatriagem neonatal com abrangéncia de todas as doengas previstas nalei do teste do pezinho ampliado e
ira reestruturar o centro de referéncia existente no Hospital de Apoio. Os demais estados que ndo possuem ou precisam
melhorar a atual estrutura dos centros de referéncia devem buscar no Parlamento recursos via emenda parlamentar e
também verbasjunto ao Governo local paraampliar atriagem neonatal e o atendimento dos pacientescom doengasraras. A
prevencdo precisa e deve ser priorizada, porgque pode salvar vidas, evitar o agravamento da doencga e a sobrecargado SUS.

A triagem neonatal € o pilar da politica nacional de doengas raras, e o tratamento é o teto. Ha limites em virtude dos
recursos disponiveis. Estruturar adequadamente a triagem neonatal pavimenta o caminho para 0 acesso ao tratamento
eficaz. A prevencdo e o diagndstico precoce estdo intrinsecamente ligados ao éxito do tratamento. A prevencdo viabiliza
ndo so o diagndstico precoce, mas também a sustentabilidade do SUS, colocando o pais no rumo certo do ponto de vista
estratégico na luta contra as doengas raras. A sociedade anseia pela reestruturacdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal, assim como pela regulamentacdo e aimplementacdo do teste do pezinho ampliado em todo o pais. Precisamos
cuidar da doenca antes que ela aconteca, de modo que, se acontecer, seu impacto seja 0 menor possivel ndo sd para a
qualidade de vida do paciente, mas também para a sustentabilidade do SUS.

Outra medida extremamente relevante do ponto de vista estratégico, isto é, da boa gestdo publica, é o acordo de
compartilhamento derisco. Essainovagdo vem, entre outros aspectos positivos, permitir o acesso anovas tecnol ogias com
areducdo de custos. O Ministério da Salde estd em tratativas com a Novartis, fabricante do medicamento Zolgensma,
para firmar um acordo de compartilhamento de risco visando a assegurar o tratamento da AME. Segundo informacfes
obtidas, a demora é decorrente da necessidade da realizagdo de um monitoramento bem regrado. Contudo, ajustificativa
ndo se sustenta. O atraso injustificado para colocar em prética o acordo de compartilhamento de risco e tornar efetiva a
disponibilidade do farmaco desl egitimaadeci sdo da Conitec, tendo em vistaque hanovos estudos cientificos quetornaram
obsoleta a recomendacdo feita pela Conitec de incorporacdo do medicamento Zolgensma somente para AME tipo | para
criancgas de até seis meses.

Em virtude do surgimento de novos estudos cientificos apresentados pelas agéncias americana (FDA), europeia e a
brasileira, a Defensoria Publica da Uni&o elaborou nota técnica para garantir o adequado tratamento de AME tipos| ell
para pacientes até dois anos com o uso do Zolgensma. Com atese firmadapel o Supremo Tribunal Federal no Tema1234...

(Soa a campainha.)

O SR. RICARDO EMILIO PEREIRA SALVIANO - ... a Defensoria Publica da Uni&o confirma o seu papel de
protagonista na defesa dos direitos dos pacientes carentes com doencas raras, tendo em vista a competéncia da Justica
Federal paratratar essas demandas.

Diante da necessidade de expandir os servicos da Defensoria Plblica da Unido para assumir essa responsabilidade,
0 Defensor Plblico-Geral Federal, Dr. Leonardo Cardoso Magalhdes, determinou a criagdo dos nulcleos nacionais de
interiorizac8o de salde para atender as demandas dos municipios do interior do nosso pais.

O nosso compromisso € garantir que nenhum cidaddo fique sem amparo. A DPU estd mobilizada para levar justica e
dignidade aos pacientes carentes com doencas raras, oferecendo assisténcia juridica e garantindo o acesso a salde. O
atendimento aos pacientes do interior do nosso pais pode ser feito de formavirtual. As informacfes constam no site da
Defensoria Pablica da Uni&o.

Muito obrigado. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Dr. Ricardo Emilio.
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Convido para compor a mesa...

Queria passar, por um minuto, a palavra para 0 Deputado Weliton Prado. Ele, que é Presidente da Comissao das Pessoas
com Deficiéncia, € um Deputado brilhante, extremamente atuante nesta Casa. Peco que ele se atente ao tempo, porque
nés temos outra sessao solene agora. Queria pedir que nos ajudasse nisso.

O SR. WELITON PRADO (Paradiscursar. Sem revisio do orador.) - Bom diaatodos e atodas.

Como Presidente da Comissgo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, eu queria parabenizar e reconhecer
o trabalho de todos os Deputados da Comissdo, nas pessoas da Deputada Flavia Morais e do Deputado Diego Garcia, em
nome também da Subcomissao de Raras. E 0 Diego esta coberto de razéo: este ano nds vamos fazer e fazer muito mais.
O Tribunal de Contas da Uni&o tirou o ano, este ano, como o ano da pessoa com deficiéncia...

(Soa a campainha.)

O SR. WELITON PRADO - ... do controle externo e a gente realmente tem que garantir. A Deputada Flavia falou de
centros especializados, um verdadeiro absurdo. Minas Gerais, com 853 municipios, temos centros s em Belo Horizonte
e em Juiz de Fora. N6s estamos lutando junto ao Prefeito de Uberlandia, Paulo Sérgio, para criar um centro de doengas
raras em Uberlandia. Um projeto j& bem adiantado para atender 15 mil criancgas.

Eu queria deixar aqui a nossa solidariedade, que € da minha cidade, ao pai do Gui...
(Soa a campainha.)

O SR. WELITON PRADO - ... améae, aos amigos e aos familiares. A vidado Gui realmente depende de tempo. Entéo
peco o apoio realmente de todos. Nés encaminhamos até uma proposta para a empresa, para que, fora do Brasil, possa
garantir amedicagdo para o Gui pelo valor que os familiares ja arrecadaram. Entdo a gente faz esse apelo, ja encaminhei
essasolicitagdo paraaindustriafarmacéutica. E eu sou afavor, inclusive, deagente quebrar, no caso desses medicamentos,
apatente...

(Soa a campainha.)

O SR. WELITON PRADO - ... é realmente um verdadeiro absurdo uma medicacédo de R$15 milhdes.
Ent&o deixo agui, como Presidente da Comissdo, 0s meus parabéns e 0 nosso reconhecimento.

Vocés ndo tém nocdo de todas as entidades, associagfes, do grande nimero de Deputados e Deputadas comprometidos
com aluta das pessoas com doengas raras, que sdo em torno de 13 milhdes de brasileiros.
Parabéns, fiquem com Deus e contem com 0 NOSSo apoio.

Obrigado. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Presidente, Deputado Weliton Prado, parabénspelas palavras.

Convido a Deputada Nely Aquino e, logo depois, o Dr. Zacharias. Convido a Deputada Nely Aquino para fazer também
0 uso da palavra por um minuto.

A SRA.NELY AQUINO (Bloco/PODEMOS - MG. Paradiscursar. Sem revisdo daoradora.) - Bom diaatodos, atodas,
€ uma alegria muito grande estar com todos vocés aqui, senhoras, senhores, colegas Parlamentares, representantes da
sociedade civil e, sobretudo, agueles que convivem diariamente com as doencgas raras.

E com grande honra e senso de responsabilidade que hoje ocupo esta tribuna para dar continuidade aum trabalho que tem
sido uma verdadeira missdo para muitos de nos na luta em defesa das pessoas com doencgas raras.

Quero iniciar destacando o legado do ex-Deputado Federal e atual...
(Soa a campainha.)

A SRA.NELY AQUINO (Bloco/PODEMOS- MG) - ... Secretério de Governode Minas Gerais, Marcelo Aro. Ele sempre
foi um incansavel defensor dessa causa, ndo apenas como Parlamentar, mas também como pai da pequena Mariazinha,
que, com sua forca e sua histéria, nos inspira a seguir lutando por politicas pdblicas mais justas e acessiveis para os
pacientes raros em nosso pais.

Sabemos que 0 maior desafio das doencas raras € a falta de diagndstico precoce. Sem um diagndstico agil e preciso, o
tempo se torna um inimigo, dificultando o tratamento e impactando diretamente a qualidade de vida dos pacientes.

Precisamos ampliar 0 acesso a exames, fortalecer as politicas de triagem neonatal e garantir que cada pessoa com uma
condicdo rara receba o atendimento adequado desde os primeiros sinais da doenca. Nesse sentido, apresentei alguns
projetos de lei que buscam avancgar nessa pauta tdo urgente: o Projeto de Lei 758, que alteraalL el 10.332, para aumentar
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o financiamento de pesquisas e para a producdo de medicamentos para doengas raras; o Projeto 757, de 2024, sobre a
assisténcia psicossocial as pessoas com doencas raras e seus cuidadores; 0 756, que ateraaLei 13.693, para especificar
acles de conscientizagdo sobre doengas raras; 0 Projeto 1.694, para instituir o uso do corddo de fita com caricatura de
maos retratadas em aspecto multicolorido como simbolo nacional de identificac8o de pessoas com doengas raras.

Sabemos que a jornada das pessoas com doengas raras € marcada por desafios, mas também por resiliéncia. E é nosso
dever, como |legisladores, garantir que essas familias ndo estejam sozinhas, que tenham acesso a politicas publicas eficazes
e que o Estado cumpra seu papel de assegurar dignidade, tratamento e esperanca para todos.

Reafirmo agui 0 meu compromisso com essa causa e com cada pessoa que luta diariamente para ter seus direitos
reconhecidos.

Seguiremos firmes avancando juntos nessa caminhada.
Muito obrigada a todos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Deputada Nely Aquino.
Convido ent&o, como Ultimo orador desta manha, o Deputado Dr. Zacharias Calil.

O SR. DR. ZACHARIAS CALIL (Bloco/UNIAO - GO. Para discursar. Sem revisio do orador.) - Bom dia, bom diaa
todos, bom dia atodas. Presidente, muito obrigado pelo espago.

Hoje é um diamuito especial aqui para nds, em que nos reunimos em solidariedade e respeito a todas as pessoas af etadas
por doengas raras. Essa condi¢ao, embora seja pouco comum, toca profundamente a vida de muitas familias, demandando
forca, coragem eresiliéncias didrias.

Queremos expressar nossa gratidéo as organizagoes...
(Soa a campainha.)

O SR. DR. ZACHARIAS CALIL (Bloco/UNIAO - GO) - ... e aos profissionais de salide que dedicam o seu tempo e
conhecimento paramelhorar a qualidade de vida dos pacientes e, sobretudo, reconhecer abravura daquel es que enfrentam
essas doencas com determinacdo. Que este momento sgja um lembrete do nosso compromisso em apoiar a pesquisa
cientifica, promover a conscientizacéo e lutar pela igualdade no acesso a tratamentos e a cuidados médicos. Juntos, nés
podemos fazer a diferencal

Inclusive, Presidente, nds, agora em abril - eu e a Deputada Rosangela Moro -, estaremos indo para os Estados Unidos,
num congresso mundial chamado Medicamentos Orféos. Muita gente pergunta: 0 que si0 medicamentos 6rfaos? Os
medicamentos 6rféos sdo desenvolvidos para tratar doencas raras que afetam uma peguena parcela da populacdo. Essas
condi¢des, muitas vezes graves ou debilitantes, ndo atraem investimentos significativos da indlstria farmacéutica devido
ao mercado limitado. Para incentivar a pesquisa e o desenvolvimento desses medicamentos, governos e organizagdes
implementaram politicas eincentivosfinancei ros como exclusividade de mercado e apoio regulatdrio. No Brasil, aPolitica
Naciona de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras define critérios para facilitar o registro e a disponibilidade
desses medicamentos, que sd0 tao importantes na vida dessas pessoas, inclusive reconhecendo aimportancia de garantir
acesso a tratamentos para todos os pacientes. Entdo, eu vejo com muita propriedade a gente participar de um congresso
desse nivel e trazer realmente determinadas solucfes que a gente possa atribuir as politicas publicas de salde.

Inclusive foi falado aqui sobre tratamento precoce, ou sgja, sobre diagnostico precoce. Eu vejo isso ai como muito
importante, porque, como médico, trabalho com doencas raras, com malformagdes de criangas - sou cirurgido pediatrico
-, hd mais de 40 anos, e a gente vé realmente a dificuldade que essas pessoas enfrentam. S&0 pessoas carentes que ndo
tem nem condicdo as vezes de ir a unidade de salde, porque ndo tem nem como se locomover. Entdo é uma situacéo
muito critica que nds temos que enfrentar. Para isto, nds estamos aqui como Deputados: para poder melhorar as politicas
publicas de salide no atendimento dessas pessoas. Porque, quando vocé vai ao médico, vocé vai de médico em médico,
porque eles tratam os sintomas e as vezes ndo pensam naguele diagndstico precoce, que possam fazer o diagnostico e
tratar de uma maneira mais precoce possivel, ou sgja, também aumentando o Teste do Pezinho, que é muito importante
para se diagnosticar mais de 60 doencas, e por ai vai, para que a gente possa real mente tratar com melhores condigoes, e
inclusive abrir centros de tratamento com equipes de profissionais multidisciplinares, e...

(Soa a campainha.)

O SR. DR. ZACHARIAS CALIL (Bloco/UNIAO - GO) - ... 0 mais importante, nés termos geneticistas no Brasil para
garantir que esse diagnostico seja 0 mais precoce possivel.
Ent&o, fica agui 0 meu depoimento e 0 meu muito obrigado.
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E parabéns pela sessdo solene!
Bom dia atodos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Flavia Morais. Bloco/PDT - GO) - Cumprida a finalidade desta sessdo solene no Congresso
Nacional, eu queria agradecer a presenca de todos, de todas; dizer que a participacdo de vocés € muito importante; e
convidar, ja encerrando a sessdo, todos os autores do requerimento para que a gente possa fazer aqui na mesa uma foto
oficial, Deputado Diego.

Ent&o, eu declaro encerrada a presente sessao solene.

(Levanta-se a sessao as 11 horas e 04 minutos.)
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