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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Fala da Presidéncia.)
- Declaro aberta a sesséo.

Sob a protec&o de Deus, iniciamos nossos trabal hos.

A presente sesséo especial foi convocada em atendimento ao Requerimento n® 342, de 2026, de autoria desta Presidéncia
e de outros Senadores, aprovado pelo Plenério do Senado Federal.

A sessd0 é destinada a cel ebrar 0s 50 anos do Teste do Pezinho no Brasil e os 65 anos de atuacdo do | nstituto J6 Clemente.
Eu quero convidar para compor a mesa desta sessdo especial 0s seguintes convidados, com muita honra.

Sr. Michel Brull, que é Presidente, voluntério, do Conselho de Administragdo do Instituto J6 Clemente. Seja bem-vindo,
Presidente! (Palmas.) (Pausa.)

Agoraeu queriachamar a Sra. DanielaMendes, Superintendente-Geral do instituto. Ei, Danielal Sgjabem-vinda, Danielal
(Palmas.)

Que alegria, sgjabem-vindal

E agora eu gostaria de chamar o Sr. Rian Lopes, Auxiliar de Advocacy do instituto. Seja bem-vindo, Rian! (Palmas.)
(Pausa.)

Rian, obrigada.

E agoraquero chamar o Sr. Natan Monsores de S4, que é o Coordenador-Geral de Doencas Raras, do Ministério da Salide.
Muito obrigada pela presenca, Sr. Natan. (Palmas.)

Bem-vindo aqui! E bom que vocé vai ficar do meu lado, eu jatrago umas demandas. (Pausa.)
A Presidéncia informa que a presente sessdo contard também com a participacdo remota da seguinte convidada: Sra.

Ana Paula Lima, mée da Melissa, diagnosticada com atrofia muscular espinhal (AME), por meio do Teste do Pezinho,
realizado no Instituto J6 Clemente. (Palmas.)

Agoraeu convido atodos para, em posic¢ao de respeito, acompanharmos o Hino Nacional.
(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSD - SP. Para discursar -
Presidente.) - Mais uma vez, eu quero agradecer a presenca de todas e de todos 0s nossos convidados.
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E uma honra celebrar os 65 anos do Instituto Jo Clemente hoje agui no Senado! Estou muito emocionada e feliz por ter
esta oportunidade de propor essa sessdo especia em homenagem ao aniversario de uma instituicdo admirada por todos,
gue promove inclusdo socia de modo admirdvel em meu estado, que é o Instituto J6 Clemente, fundado por uma mulher
admiravel evisiondria, aD. Jo Clemente. E admiravel ndo so por promover inclusdo social no meu estado, mas no Brasil
inteiro.

A D. Jb, mé&e do José Carlos, 0 Zequinha, que nasceu com sindrome do Down, em conjunto com um grupo de paistambém
movidos pelo amor a seus filhos com sindrome de Down, fundaram, em 1961, a Apae de Séo Paulo, que é hoje o I nstituto
Jo Clemente. A D. Jb celebrard 100 anos de idade neste ano e peco uma salva de palmas de todos aqui presentes para
essa mulher t&o potente! (Palmas.)

Que mulher potente que a gente tem!

E esta sessdo ficaainda mais especial porque também celebramos outro marco de extremarel evancia para a sade piblica
brasileira, que é a chegada do Teste do Pezinho ao Brasil. Foi pelas méos do Instituto J6 Clemente, por meio de um
projeto que desenvolveu em 1976, que o método para diagndstico precoce da fenilcetondria, feito em amostras de sangue
seco colhido de bebés, foi realizado pela primeiravez na América Latina. De uma Unica doenca, afenilcetondria, o Teste
do Pezinho se expandiu para a detecgdo de dezenas de outras doengas e segue avancando com as novas descobertas da
medicina diagnostica.

Astronauta, prazer pela presenca. Muito obrigada.

Conseguimos uma grande conquista aqui no Congresso Nacional, com muita ajuda e mobilizacdo da sociedade, das
associages que hoje estdo aqui, e hoje temos a Lei 14.154, de 2021, que garantiu a expansdo do Teste do Pezinho no
SUS para diversos outros grupos de doengas. (Pausa.)

Seguimos trabalhando no Congresso para garantir o acesso dos bebés e das familias brasileiras a este programa de salide
publica, que pode ser um dos maisrobustos do pais e do mundo, permitindo aidentificacdo precoce de doencas metabdlicas
e genéticas.

A gente tem outra cadeira aqui? (Pausa.)

Ai gque bom, entdo o nosso Senador Astronauta Marcos Pontes vai ficar aqui do meu ladinho na sesso. Obrigada pela
presenca, Senador.

O SR. ASTRONAUTA MARCOSPONTES (Bloco Parlamentar VVanguarda/PL - SP. Fora do microfone.) - Parabéns!

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Reforcamos sempre
a relevancia do teste do pezinho, especialmente no ambito da CASRARAS, a Subcomissdo da CAS, da Comissao de
Assuntos Sociais, que trabalha as questdes das doencas raras, e sabemos que o teste pode salvar e transformar vidas.
O diagndstico precoce é uma das politicas de prevencdo mais eficazes que existe. Permite 0 acesso a tratamentos
e intervencdes no tempo certo, que evitam deficiéncias fisicas, sensoriais, intelectuais graves, além de melhorar
significativamente a qualidade de vida das criangas e, por consequéncia, claro, de suas familias.

E o Ingtituto J6 Clemente, como uma instituicdo sempre pioneira, além de ser 0 maior laborat6rio em triagem neonatal
no SUS, realizando cerca de 2,5 milhdes de exames do Teste do Pezinho por ano, também é referéncia nacional na oferta
dos apoios e paliticas para a promog¢do da autonomia e inclusdo social de pessoas; pessoas com deficiéncia intelectual,
transtorno do espectro autista e doengas raras.

Por isso, parabenizamos e agradecemos a todos os médicos especialistas, profissionais de salide, profissionais do direito,
assistentes sociais, psicélogos, voluntéarios, pesquisadores, equipes de administracdo, porteiros e tantos outros que se
dedicam a essa missdo de promover ainclusdo social, qualidade de vida e oportuni dade para todos.

SO temos a agradecer pela trgjetéria do Instituto J6 Clemente e seu trabalho brilhante de protecdo a infancia. Seu
compromisso de seis décadas e meia com a inovagdo, com a pesquisa e a defesa da inclusdo plena tem impactado
diretamente milhares de familias em todo o pais. Um viva aos 50 anos do Teste do Pezinho e um viva aos 65 anos do
Ingtituto J6 Clemente! Um viva aos 100 anos de vidada D. J6 Clemente! Vival (Palmas.)

Eu solicito a Secretaria-Geral da Mesa a exibicéo de um video institucional.

(Procede-se a exibicéo de video.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Neste momento, eu
concedo a palavra ao Senador Astronauta Marcos Pontes.
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O SR. ASTRONAUTA MARCOSPONTES (Bloco Parlamentar VVanguarda/PL - SP. Paradiscursar.) - Sra. Presidente,
senhores e senhoras que se encontram aqui no Plen&rio, agueles que nos acompanham também virtualmente, gostaria de
parabenizar e cumprimentar todos aqui; cumprimentar a minha querida Senadora Mara Gabrilli por organizar e solicitar
esta agenda, esta sessdo de celebracdo tdo importante, com um tema tdo importante para tanta gente; cumprimentar o
Coordenador-Geral de Doencas Raras, Natan Monsores de S4, aqui conosco; o0 Sr. Presidente voluntario do Conselho de
Administragdo do Instituto J6 Clemente, Michel Brull, agui também conosco; a Sra. Superintendente-Geral do Instituto
J6 Clemente, Daniela Mendes; o Sr. Auxiliar de Advocacy do Ingtituto J6 Clemente, Rian Lopes, aqui também; a Sra.
Ana Paula Lima, m&e da paciente Melissa, diagnosticada com AME pelo teste do pezinho do ingtituto, que se encontra
remotamente conosco também.

Sao 50 anos do teste do pezinho, 65 anos do Instituto J6 Clemente. Isso € uma data para ser comemorada, € um marco a
ser comemorado. Imaginem quanta gente ndo foi salva por isso, imaginem gquantas pessoas tiveram a sua vida modificada
positivamente pelo fato de haver esses testes.

E muito bom estar aqui junto com a Mara, que esta sempre atuando na defesa das pessoas com deficiéncia, das pessoas
com doencas raras. Diagndstico precoce, inclusdo sdo temas que estdo na nossa sociedade no dia a dia e muitas vezes
passam despercehidos, as pessoas ndo prestam aatencdo devida. Quando sefalade doencarara, por exemplo, muitasvezes
as pessoas imaginam, pelo nome "doencarara’, que deve afetar muito pouca gente. Nao! Afeta milhdes de pessoas, com
milhares de tipos diferentes de doencas raras. E importante ter essa visio aqui do Congresso para tratar dessas pessoas ou
colocé-las na sociedade de uma forma digna e que possam participar de tudo isso.

Eu tenho procurado apoiar, seja em doengas raras também - e aqui, especiamente, € um tema que eu fiz questdo de vir
aqui para cumprimenté-los -, eu tenho participado também com emendas parlamentares, embora so recurso ndo resolva,
€ preciso ter a organizagdo que faga o resultado. Se eu ndo me engano, foram 2 milhdes que eu coloquei no Instituto Jo
Clemente, o que permitiu cerca de 400 mil exames do teste do pezinho e ampliagao também do diagndstico precoce, mas
nao resolve so isso. NOs precisamos da participacdo de mais Parlamentares, nds precisamos da partici pagdo da sociedade,
do apoio ainstitui¢do como essa com 65 anos. Nao é atoa que tem esse periodo todo de trabalho e esse reconhecimento
como referéncia nacional do Instituto J6 Clemente na triagem neonatal, que € importante que sgja feita e divulgada no
pais. E importante que as pessoas saibam da existéncia, € importante que as pessoas conhegam o trabalho, conhecam a
importancia desse trabalho dentro da nossa sociedade.

Eu lembro também - anotei 0 nlmero aqui - o Projeto de Lel 1.915, de 2023, sobre triagem neonatal para a AME. Eu
coloquei esse projeto de lei, mas também é importante nds reconhecermos agui a proposta que deu origem alLei 14.154,
de 2021, que foi 0 marco para a ampliacdo da triagem neonatal no Brasil, e isso foi feito pelo entdo Deputado Federal
Dagoberto Nogueira. Entdo, parabéns ao Deputado pela preocupacdo em colocar esses temas realmente dentro do que
nés temos obrigacdo aqui, nesta Casa.

Passam tantos temas por aqui, muitas, entre aspas, "distracfes" dos temas principais do Brasil - vou colocar dessaforma,
uma forma mais ética de se falar - e muitas coisas que nem deveriam ser tratadas, mas sdo tratadas aqui com énfase,
enguanto coisas que sdo extremamente importantes para o pais sao colocadas de lado, so colocadas em segundo plano.

A gente precisa comegar adar ordem as coisas, colocar a prioridade no que realmente tem prioridade. E nds temos muitos
temas dessaforma. Este € um dessestemas, que éimportante que nés passemos atratar com a prioridade necesséria dentro
do Congresso. N&o estou falando s6 daqui, do Senado, ndo; estou falando da Camara junto também.

Eu simplesmente acredito que, se nds tivéssemos - aqui vai uma critica até a escolha que a gente faz aqui - Parlamentares
gue fossem mais versados em ciéncia e tecnologia, certamente nos teriamos prioridades colocadas com mais énfase para
agente tratar aqui.

(Soa a campainha.)

O SR. ASTRONAUTA MARCOS PONTES (Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - SP) - Isso vai desde a parte de
orcamento para ciéncia e tecnologia... Nao posso perder a oportunidade de falar sobre isso. Para quem foi Ministro da
Ciéncia e Tecnologia e sabe das dificuldades que o pais tem em colocar pautas nesse sentido aqui para votar, vé-se que
muita coisa precisa ser alterada.

Quando vocé pensa em ciéncia e tecnologia - s6 uma reflexdo agqui paratodo mundo levar para casa e pensar sobreisto -,
olhe todos os paises envolvidos, todos el es, sem excecdo nenhuma. O que elestém em comum? N&o é aregido geogréfica,
vamos dizer assim, o local geogréfico do pais; ndo é lingua, cultura, religido, nada disso. O que eles tém em comum € 0
investimento consistente e priorizado em educagéo focada em resultado; ciéncia, tecnologia e inovacdo para transformar
ideias em nota fiscal, emprego, em resultado prético para a populagéo...
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(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. ASTRONAUTA MARCOS PONTES (Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - SP) - Mais dois minutos. Em 30
segundos, eu termino.
Principalmente para as empresas focadas em ciéncia e tecnologia.
Todo esse desenvolvimento que a gente vé com o teste do pezinho e outros tipos de desenvolvimentos ligados a érea de
salide pela tecnol ogia ndo vém do nada, vém do investimento que é feito em ciéncia e tecnologia.
Portanto, € bom que a gente pense sobre isso aqui, heste Congresso, € hdo corte or¢camento de ciéncia e tecnologia.

Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPSD - SP) - Muito obrigada,
Senador Astronauta Marcos Pontes. Muito importante!

Quero conceder a palavra ao Sr. Michel Brull, que é Presidente Voluntario do Conselho de Administragdo do Instituto
Jo Clemente.

O senhor tem a palavra por cinco minutos.

O SR. MICHEL FABIO BRULL (Paradiscursar.) - Esta funcionando? Bom dia atodos.

Cumprimento as autoridades presentes, as pessoas que estao aqui com a gente e Ana Paula no video, acompanhando esta
Sessdo.

E um dia muito emocionante para mim. Ent&o, eu achei melhor até ler o meu discurso para n3o ter risco de a gente sair
dalinha

Entdo, eu sou Michel Brull etenho ahonrade atuar como Presidente voluntério do Conselho de Administrag&o do Instituto
Jo Clemente, que a gente carinhosamente chama de 1JC.

Quero iniciar agradecendo de forma muito especial a Senadora Mara Gabrilli pela redizacdo desta sesso solene,
principal mente também pel o apoio constante ao longo desses anos todos. Muito obrigado.

A Mara é umagrande parceira histéricado Instituto J6 Clemente e, acima de tudo, uma defensora das causas das pessoas
autistas, com deficiénciaintelectual e doencas raras. Seu compromisso com ainclusdo, com os direitos e a construcdo de
uma sociedade mais justa inspira e fortal ece organizacfes como a nossa todos os dias.

Receber esta homenagem no Senado Federal, em um momento tdo simbdlico da nossa trajetéria, € motivo de adegriae
de responsabilidade para todos nés do 1JC.

Em 2026, como jafoi comentado, celebramos 65 anos de histériado Instituto J6 Clemente e 50 anos do teste do pezinho
no Brasil. E umatrajetdria construida com propdsito, com compromisso social e, principalmente, com as pessoas.

O 1JC nasceu em 1961 e, ao longo dessas décadas, se consolidou como uma instituicdo de referéncia na prevencao e
promog&o da salide, inclusdo social, defesa e garantia de direitos, ciéncia e inovagdo voltadas as pessoas com deficiéncia
intelectual, transtorno do espectro autista e doengas raras.

Nosso objetivo sempre foi olhar para cada pessoa de forma integral, respeitando sua individualidade, potenciaidade e
direitos.

Falamosmuito sobreinclusdo no Brasil, masaverdadeirainclusao acontece quando garantimos acesso asalde, aeducacéo,
a comunicacao, ao trabalho, a autonomia e participacdo plena na sociedade. E € isso que construimos todos os dias.

Ao longo desses 65 anos, tivemos a oportunidade de contribuir com avangos importantes para o pais e para milhares de
familias brasileiras. S0 mais de 330 mil atendimentos realizados a cada ano, mas o que realmente da sentido a nossa
atuacdo sdo as histérias humanas, historias de gente, sdo as familias que encontram suporte e informac&o, as criangas que
tém acesso ao diagnostico e acompanhamento adeguado, os jovens e adultos que conquistam mais autonomia, inclusdo
e qualidade de vida e as pessoas que passam a ocupar espagos que historicamente Ihes foram negados. E por isso que eu
costumo dizer que o 1JC é feito de gente. Gente que cuida, gente que luta, gente que acredita no potencial das pessoas,
gente como a D. J6 Clemente, que transformou a causa da deficiéncia intelectual em uma missdo de vida.

(Soa a campainha.)
O SR. MICHEL FABIO BRULL - Vou terminando.
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Como nenhuma trajetéria se constréi sozinha, esse reconhecimento pertence também aos nossos profissionas,
colaboradores, pessoas voluntérias, conselheiros, parceiros, doadores, empresas, 6rgéos publicos e, principamente, as
pessoas que atendemos e suas familias.

Esse reconhecimento ndo representa apenas uma celebracdo da nossa histéria; ele reforca aimportancia de continuarmos
avangando. Aindatemos muitosdesafiosno Brasil quando falamos deinclusdo: acessibilidade, diagndstico precoce, acesso
a salde e educagdo e garantia de direitos.

E é justamente por isso que momentos como este sao tdo importantes: porque ddo visibilidade as causas que defendemos e
fortalecem o compromisso coletivo de construir uma sociedade mais humana, acessivel e inclusiva paratodas as pessoas.

Em nome do Conselho de Administracgo...
(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. MICHEL FABIO BRULL - ... imensamente por esta homenagem e por todos os que caminham ao nosso |ado.
Seguiremos trabalhando com responsabilidade, inovacdo e compromisso social para ampliar oportunidade, transformar
vidas e construir um futuro mais inclusivo paratodas as pessoas.

Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSD - SP) - Muito obrigada,
Presidente Michel. Lindas palavras.

Eu quero conceder a palavra agora a Sra. Daniela Mendes, Superintendente-Geral do instituto, por cinco minutos.

A SRA. DANIELA MACHADO MENDES (Paradiscursar.) - Bom dia. Bom diaatodos e atodas.
E uma honra estar aqui.

Quero cumprimentar, inicialmente, com muita admirac&o, a Senadora Mara Gabrilli, a quem agradeco pela realizacéo
desta solene e por sua tragjetéria incansavel na luta e na defesa das pessoas com deficiéncia e das pessoas com
doencgas raras.

Cumprimento e agradeco também aos demais presentes na mesa e também as demais autoridades aqui presentes;
representantes da sociedade civil, profissionais da salide, pesquisadores, parceiros, nossos colaboradores, pessoas com
deficiéncia, familia e todos que caminham conosco nessa causa.

Hoje celebramos os 65 anos do Instituto J6 Clemente e os 50 anos do teste do pezinho no Brasil; também comemoramos
25 anos que atriagem neonatal éincorporadano Sistema Unico de Salide. Essaé umaconquistaextremamenteimportante,
gue mudou a salide publica brasileira e que, hAmais de cinco décadas, ajuda a proteger o futuro de milhares de criangas.
O teste do pezinho representa, muitas vezes, a primeira chance de agir atempo, identificar precocemente doengas graves
eraras, orientar e apoiar familias, iniciar tratamentos e evitar sequel as que podem comprometer toda uma vida.

E um exame simples, feito nos primeiros dias de vidas, apartir de algumas gotas de sangue, mas seu impacto éimenso. Ele
transforma diagndstico em cuidado, informag&o em decisdo, ciéncia em prevencdo. Quando falamos do teste do pezinho,
falamos em tempo e, para muitas doencas raras e condi¢des graves, tempo ndo € apenas um detalhe: tempo é cérebro,
tempo é desenvolvimento, tempo é vida.

E, nessa histéria, o Ingtituto J6 Clemente tem um papel do qual nos orgulhamos profundamente. Foi o 1JC que, por
meio do trabalho visionério do Dr. Benjamin Schmidt, implantou o teste do pezinho no Brasil em 1976. Antes que essa
politica ganhasse a dimensdo que tem hoje, o 1JC ja compreendia que o diagndstico precoce poderia prevenir adeficiéncia
intelectual e mudar destinos.

Ao longo dessas décadas, 0 1JC se tornou 0 maior servico de referéncia em triagem neonatal do Brasil. Em 2025, triamos
mais de 311 mil bebés e realizamos mais de 2 milhdes e meio de exames. Ajudamos a abrir caminhos, consolidar
conhecimentos, estruturar préticas e demonstrar que uma politica publica de triagem neonatal salva vidas quando € feita
com qualidade, compromisso e continuidade. Mas hoje, nesta Casa, também precisamos dizer com clareza: celebrar essa
historia ndo basta.

A melhor forma de homenagearmos os 50 anos do teste do pezinho é garantir que ele realmente avance; € assegurar que
aquilo que ja esta previsto em lei se torne realidade para todos os bebés brasileiros, independentemente do estado onde
nasgam, da cidade onde vivem, ou da condi¢do socioecondmica de suas familias.
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Em 2021, o Brasil deu um passo fundamental com aLei 14.0154, que previu aampliacdo do teste do pezinho no SUS em
etapas, incorporando novas doencas no Programa Nacional de Triagem Neonatal.

(Soa a campainha.)

A SRA. DANIELA MACHADO MENDES - Em 2025, umanova portaria, a Portarian® 7.293, do Ministério da Salide,
trouxe novamente a perspectiva de reestruturagéo e fortalecimento do PNTN, mas a verdade que precisamos enfrentar &
que esses avangos ainda ndo chegaram na velocidade que gostariamos a vida de todos os recém-nascidos brasileiros.

E quando uma politica publica ndo avanca, quem espera € uma crianga, quem espera € uma méae, quem espera é uma
familia inteira - e algumas doengas ndo esperam. Por isso, este momento € também um chamado, um chamado para
gue o teste do pezinho ampliado saia definitivamente do papel, para que alei sjaimplementada com responsabilidade,
plangjamento, transparéncia...

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

A SRA. DANIELA MACHADO MENDES - ... e equidade, para que o Brasil ndo aceite que o lugar de nascimento
de uma crianca determine seu acesso ao diagnostico precoce. O Instituto J Clemente esta e sempre esteve pronto para
colaborar, porque para nés o teste do pezinho nunca foi apenas um exame. Ele é uma porta de entrada para o cuidado, é
uma estratégia de prevencao, € uma politica de inclusdo, e é a materializagdo de um principio simples e poderoso: toda
criancatem direito a comecgar avida com amaior chance possivel de se desenvolver plenamente.

Que os préximos anos sejam lembrados ndo pela demora, mas pela coragem de implementar; ndo pela promessa adiada,
mas pela garantia concreta de que cada bebé brasileiro tenha direito...

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

A SRA. DANIELA MACHADO MENDES - Estou terminando.

Quando um bebé é diagnosti cado atempo, néo € apenas umadoencaque éidentificada, €éumavidaqueganhapossibilidade,
€ 0 Brasil que escolhe prevenir, cuidar e incluir. Que os 50 anos do teste do pezinho sejam um marco de renovagdo no
NOSSO COMPromisso com avida.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPSD - SP) - Muito obrigada,
Daniela

Bom, eu vou conceder a palavra agoraao Sr. Rian Lopes, que é Auxiliar de Advocacy do Instituto.

Mas antes, eu queria s6 fazer um agradecimento, Senador, a toda a minha equipe que esta aqui, que vem trabalhando
comigo todos esses anos. E hoje eu quero fazer em nome do Renato. O Renato estd ali. O Renato, antes de trabalhar dez
anos comigo, trabalhava no Instituto J6 Clemente. Entdo, ele traz um pouco da histéria do Instituto para a nossa histéria
do gabinete. E hoje el e esta naindustria farmacéutica, mas ele continua sendo nosso. Ninguém tira vocé da gente, Renato.
E eu queria bater palmas para o Renato, porgue... (Palmas.)

Porque ele, como todos da minha equipe, vivem o dia a dia com tanto amor no coragéo e tanta dedicacdo para que a gente
consiga fazer esse trabalho. Entdo é muito bom para mim ter vocé aqui e poder saber que vocé faz parte da histéria do
Instituto, da nossa histéria e da histéria do Brasil.

E agoraeu passo a palavrapara o Sr. Rian Lopes. Obrigada.

O SR. RIAN LOPES (Para discursar.) - Vocés estdo me ouvindo? Cumprimento a mesa com um bom dia.

Queria agradecer ja a Deputada por esse convite, a nossa Daisy por ter me convidado também.

Irel fazer minha autodescricdo para as pessoas com deficiéncias que estdo assistindo ou que podem assistir. Sou uma
pessoa com deficiénciaintelectual e uma pessoa autista de nivel suporte 1. Estou de roupasocial branca, uma calca preta,
jeans, cabelo jogado delado, preto, usando 6cul 0s. Sou uma pessoaalta. Irel entrar um pouco no tema, vou falar um pouco
sobre aimportancia do diagnéstico do pezinho, que foi paramim.

A minha familia identificou a minha deficiéncia, que eu tinha uma dificuldade, quando eu comecel ater alguns atrasos.
Eu tive atraso no desenvolvimento de fala, no desenvolvimento de andar. E ali eles comecaram a observar, ndo acharam
normal. Quando eu fui para a creche, para ali ter um convivio social com outras criangas, eu ndo conseguia. Eu era
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aquela pessoa mais quieta, aguela pessoa mais fechada. Eu ndo conseguia ter um desenvolvimento comum. Nisso, me
encaminharam paraainstituicdo, para o Instituto JC, e ali comegaram afazer alguns testes de intelectualidade, para saber
0 que eu tinha. Foi ali quando veio o diagndstico da minha deficiéncia intelectual. Ali o Instituto acolheu a minha mae,
comegou a mostrar para ela que ndo significava que, porque eu tinha uma deficiénciaintelectual, aguilo iame fazer parar
de me desenvolver; que aquilo ndo ia me impedir de chegar aonde eu queria chegar.

Nisso, a gente continuou descobrindo algumas dificuldades que n&o batiam com a deficiénciaintelectual. Eu tinhamuita
crise sensorial. Entdo, as vezes, dependendo do que eu estava fazendo, eu chegava em casa cansado e iadormir. A gente
ndo entendia por que era aquilo. Voltei para o Ingtituto, o Instituto fez uns novos testes, e ali foi identificado o autismo.
Foi quando os médicos falaram que eu tinha um autismo, mas isso também ndo vai ia me impedir de trabalhar e de me
desenvolver. O Instituto me fez o convite parair para um trabalho apoiado, que é um trabalho que é para pessoas com
deficiéncia, que tem o apoio de psicologos, que desenvolvem as pessoas com deficiéncia, de acordo com a necessidade
delas, para estar dentro da area de trabal ho e também de acordo com o sonho.

Ent&o, ai eu fui para o meu primeiro emprego, me desenvolvi 14, onde também eu tenho aguns amigos com deficiéncia,
que eu conheci, que me chamaram para fazer parte do grupo de autodefensoria. O grupo de autodefensoria é o qué? E um
grupo formado por pessoas com deficiéncia, em que, ali, a gente tem profissionais que desenvolvem essas pessoas com
deficiéncia para conhecer os seus direitos, ter a sua propria autonomia, mostrar que elatem o direito de usar o bilhete, o
direito de andar. Ent&o, ali eu comecei ater minhaprépriaautonomia: eu aprendi air para o trabalho sozinho, aprendi ame
desenvolver, comece a aprender a usar o transporte publico sem a minha mée, comecei a aprender a desenvolver outras
atividades, conhecendo também outros direitos. Ali eu desenvolvi algumas atividades com o grupo de autodefensoria,
entdo eu pratiquel algumas atividades...

(Soa a campainha.)
O SR. RIAN LOPES - ... com o Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia e o Conselho Municipal da Juventude,
gjudando essas pessoas a serem el eitas dentro desses espagos publicos.

Também, no ano passado, ajudei o grupo de autodefensoriaaparticipar deum conselho quefoi criado de rede nacional agui
em Brasilia com todas as autodefensorias, junto com a Federagéo de Sindrome de Down. Ali a gente estava conversando
e discutindo sobre a importancia da escola educacional com o ensino comum, sem ser a sala especial, mostrando qual a
importancia de a gente falar sobre o capacitismo dentro desses espagos publicos.

E hoje eu trabalho junto com a equipe de autodefensoria no setor de advocacy. Nao sou mais voluntério, agora sou
funcionério. Eu trabalho no...
(Interrupcéo do som.)
(Soa a campainha.)

O SR. RIAN LOPES - ... que é sobre rede, € um trabalho de rede em 12 municipios. O nosso tema este ano é sobre
prevencdo a violéncia e a autonomia das pessoas com deficiéncia. Ali eu trabalho fazendo palestra, ent&o eu levo um
pouco do meu conhecimento sobre ter a prépria autonomia e de que a pessoa tem esse direito de elamesma falar por ela.

Desde ja agradeco a Mesa, agradeco a todos que convidaram ainstituicdo para estar aqui. Também agradego ainstituicéo
de ter aberto esse espaco para a gente estar aqui.

E eu queria deixar uma frase de reflexdo: para as pessoas com deficiéncia terem sua prépria autonomia, devemos tirar
0 preconceito do nosso gesto de tratar as pessoas. Temos que ter mais instituicdes trazendo o protagonismo da pessoa
com deficiéncia, pensando e...

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

O SR. RIAN LOPES - ... promovendo a autodefensoria, mostrando a capacidade das pessoas com deficiéncia dentro
da sociedade.

Agradego atodos e um bom dia. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP) - Bom, eu queria
anunciar a presenca da Sra. Presidente da Alianca de Mées e Familias Raras, a Lilian Pollyana Dias Ferreira - muito
obrigada pela sua presenca aqui, Pollyana -; da Sra. Presidente do Instituto Vidas Raras, Maria Silveira - muito obrigada
pela presenca -; do Sr. Presidente da Associacdo Brasiliense de Amparo ao Fibrocistico, Fernando Gomide - muito
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obrigada pela presenga -; e aqui, até acrescentando, meu assessor Edgar, Didi, que esta 1a, esta comigo ha 18 anos, tem
sindrome de Down, agora se mudou para Brasilia e € a nossa luz que ilumina o nosso gabinete em Brasilia.

E quero dizer que anossa Senadoralinda, maravilhosaestaagui presente também - dagui apouco elavai falar -, aDamares
Alves.

Eu concedo a palavra a Sra. Ana Paula Lima, mae de Melissa, diagnosticada com Atrofia Muscular Espinhal (AME) por
meio do Teste do Pezinho, realizado no Instituto J6 Clemente. Vocé tem a palavra por cinco minutos.

A SRA. ANA PAULA LIMA (Para discursar. Por videoconferéncia.) - Bom dia a todos. Bom dia a todos que estéo
presentes ai e que estdo online: Daniela, Michel, que eu ja conhego também pessoa mente, participando aqui do instituto...
Meu nome € Ana Paula, eu sou mée da Melissa.

Melissafoi diagnosticadacom AME, rastreada pelo Teste do Pezinho. Melissatem 2 anos e 10 meses. A gente conseguiu
gue elafosse umadas criangas do projeto-piloto. Rastreou-seaAME nela. A gente, hoje em dia, tem umacrianca saudavel
gracas a isso, porgque a Melissa tem Atrofia Muscular Espinhal (AME). Foi feito o Teste do Pezinho na maternidade,
descobrindo |4 com seus cinco dias, refazendo o Teste do Pezinho mais uma vez para comprovar. Ela comegou a tomar
uma medicacdo com 20 dias para poder parar a doenca.

Vem, vem agui para o pessoal ver. Vou mostrar a Melissa um pouquinho paravocés. Vem aqui.
Olhal4 Faa"bomdia'. Fala"bom dia".

(Intervencgéo fora do microfone.)
A SRA. ANA PAULA LIMA (Por videoconferéncia.) - Da"oi". (Risos.)

Ent&o, com 20 dias ela tomou a primeira medicacdo para parar a progressdo da doenca dela. Hoje em dia, ela faz os
acompanhamentos no Hospital das Clinicas, vai para a escolinha, tem uma vida normal, como muitas criangas. Anda,
fala, canta, tudo o que uma crianca pode fazer. 1sso tudo gracas ao Teste do Pezinho, que gjudou a gente no diagndstico
precoce para a gente poder comegar 0s tratamentos no tempo certo, na medida do possivel, tudo o que ela podia fazer.

(Intervengéo fora do microfone.)
A SRA. ANA PAULA LIMA (Por videoconferéncia.) - Fala"oi, pessoal”.
A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSD - SP) - Tchau, Melissa
Obrigada pela participagéo.
A SRA. ANA PAULA LIMA (Por videoconferéncia.) - Olha, fala"ai".
A SRA.PRESIDENTE (MaraGabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Obrigada, AnaPaula.
A SRA. ANA PAULA LIMA (Por videoconferéncia.) - Fala"oi".
A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPSD - SP) - Vai, Melissa, joga
um beijinho.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. ANA PAULA LIMA (Por videoconferéncia.) - E. Olha |4, atia esta falando o seu nome. Manda beijo para a
tia. Assim 6, um beijo.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Obrigada, lindas.
Obrigada mesmo. Que exempl ol

Agoraquero conceder apalavraa Senadora Damares Alves. Tivemos ahonradeir juntas ao Instituto J6 Clemente. Como
elamesmadisse, € a Senadora mais bonita da Casa. (Risos.)

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF. Para discursar.) - Bom dia,
Presidente. Eu s6 falo que eu sou a mais bonita quando vocé néo esta por perto, viu, Mara?

Cumprimento-a, Mara, por este momento especial, esta sessio especial. Quero cumprimentar todos damesa, especialmente
0S Nossos queridos amigos do Ingtituto J& Clemente. Estou com saudade, quero voltar! Ndo foi uma visita, foi um
acolhimento. Eu acho que nés saimos dela acolhidas, né, Mara? Foi incrivel, incrivel. Eu fiquel encantada com o trabalho
gueoinstituto faz. Quero cumprimentar meu col ega Senador A stronautaM arcos Pontes e quero cumprimentar todosvoceés.
Cinquenta anos do Teste do Pezinho. Eu tenho 62 anos de idade e eu tive umainfancia cercada de criangas com doengas
que poderiam ter sido previsivels, poderiam ter tido tratamento. Eu perdi colegas de escola, eu perdi... Eu era de uma
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regido muito pobre do Brasil, no Nordeste, no Sertdo do Nordeste, e nds ndo tinhamos o Teste do Pezinho quando eu
nasci. Cinquenta anos depois, quantas vidas nds salvamos com o Teste do Pezinho?

Entdo, esta sessdo aqui... Inclusive eu quero dizer para todos os amigos que estdo aqui: nds estamos de forma
semipresencial. E por isso que o Plendrio ndo esta lotado de Senador, mas todos os Senadores aprovaram esta sessfo,
porque este Senado reconhece 0 avanco que foi o Teste do Pezinho para 0 nosso pais.

E eu tenho um motivo também para subir natribuna e celebrar. Eu tenho ahonra, aaegria, agracae abéncéo de Deusde
ser Senadora pelo Distrito Federal. Sou de Séo Paulo também, sou de Sergipe, estive na Bahia por muitos anos, mas fui
eleita pelo meu querido DF. E 0 meu Distrito Federal, Mara, tem sido referéncia no Teste do Pezinho. E a tnica unidade
da Federacdo que cobre 100% - e com o teste ampliado. Mas também, olha o tamanhozinho do nosso Distrito Federal! Ai,
guando a gente olha para o tamanho do Parg, as dimensfes geogréficas do Parg, quando a gente olha paraa Amazénia...
De uma cidade como S&o Paulo de Olivenca para Manaus. sete dias de barco. Como transportar esse material? Como
fazer a conferéncia? Como fazer os exames? Eu vou dizer paravocés, gente, o DF sai na frente e eu me orgulho de estar
no DF, mas eu queria que todos os estados estivessem na frente com relagdo ao Teste do Pezinho. S&o 50 anos de vitoria,
de sucesso, mas a gente pode ampliar muito esse sucesso e essa vitdria. E a gente vai ter que ter esse didogo o tempo
todo com os gestores, 0 tempo todo com a ponta.

Infelizmente, no Brasil, a cada dois anos, a gente tem mudanca na salide. Quando tem mudanca de Prefeito, muda-se o
secretério de salde. Ai, quando aquele secretério esta se relacionando bem com o Governo Federal, tem eleicéo federal,
muda-se 0 ministro da Salde, muda toda a equipe do ministro da Salide. Quando aquela equipe ja esté interagindo com a
equipe do Prefeito, muda a equipe do Prefeito, o Prefeito perde a el eicdo, comegatudo de novo. A gente tem interrupgoes,
muitas vezes, por causa do nosso processo eleitoral no Brasil. Mas € uma politica de Estado, e eu tenho muito orgulho
guando a gente chegaem outros paises do mundo eagentefala- ndo € Mara? - dos nossos avangos. I nstituto J6 Clemente,
vocés ndo tém ideia de como a gente enche o peito de alegria para falar de vocés fora do Brasil, ndo é, Mara? A Mara,
gue esta vigiando o mundo inteiro pela ONU, eu que estive em todos os féruns internacionais...

(Soa a campainha.)
A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - E como agora eu encho o peito de
alegriaparafalar do meu Distrito Federal.
Parabéns atodos vocés! Parabéns atodos os envolvidos! Parabéns atodos que acreditaram no Teste do Pezinho e fizeram
tudo que a gente jafez em 50 anos! Mas a gente quer mais, a gente quer mais, a gente quer mais.

Eu s6 vou pedir, Mara, mais um minutinho para dizer da minha relagdo com o Teste do Pezinho em uma das minhas
lutas pessoais.

Eu acho que todo mundo sabe que eu trabalho no enfrentamento ao infanticidio em area indigena - todo mundo sabe
disso. Infelizmente, agente ainda tem por motivacdo cultural algumas comunidades que eliminam criangas. Mas, se essas
criangas todas passassem pelo Teste do Pezinho e a gente observasse antes que essa crianga teriauma...

(Interrupcéo do som.)

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - ... e a gente pudesse retirala da
comunidade onde €ela corre risco de vida.... E isso néo é lenda, gente, € verdade, e é possivel que, enquanto estou aqui
conversando com vocés, uma crianca esteja sendo eliminada em uma etniano pais porque tem uma doencarara ou porque
nasceu com uma deficiéncia.

Entdo, o Teste do Pezinho me gjudou a salvar muita crianca indigena no Brasil. Vocés ndo tém ideia de como a gente
salvou criancaindigena de prética cultural. Eu quero dizer paravocés que o Teste do Pezinho nos ajudou a enfrentar uma
prética cultural que infelizmente ainda temos no Brasil. Estamos dialogando com os povos, eles ndo sdo cruéis, é uma
questdo cultural, masfoi o Teste do Pezinho que eu usel muitas vezes para salvar uma crianga indigena.

Entdo que Deus...
(Interrupcéo do som.)
A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E, nos proximos 50 anos, cobertura
em todos os estados e com o Teste do Pezinho ampliado para que todas as criangas sejam salvas.
Que Deus abencoe vocés!

E, Mara, que orgulho de ter ajudado e assinado para aprovar esta sessdo, uma Sessao justa, oportuna e merecida. Temos
gue celebrar, o Brasil tem que celebrar, sim, os 50 anos do Teste do Pezinho.
Obrigada, Mara. Obrigada a todos vocés. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSD - SP) - Obrigada, Senadora
Damares.

Agora eu concedo a palavraao Sr. Natan Monsores de S4, que € Coordenador-Geral de Doencas Raras do Ministério da
Satide. O senhor tem cinco minutos, Sr. Natan.

Muito obrigada pela presenca agui hoje.
O SR. NATAN MONSORES DE SA (Paradiscursar.) - Bom diaatodos e todas.

Vou comegar, em respeito as pessoas com deficiéncia que podem estar aqui nos assistindo, me audiodescrevendo. Sou
um homem de pele clara, cabelos grisalhos, uso éculos, no momento visto uma camisa lilas e um blazer azul.

Queriacomegar agradecendo & SenadoraMarapelo convite. E um prazer estar aqui com aequipe do | nstituto J6 Clemente,
que, para a gente, tem sido um baluarte, enfim, um divisor de &guas na triagem neonatal do Brasil. E preciso, em nome
do Ministério da Salide, reconhecer o protagonismo e o papel que vocés tém num estado de dimensdes enormes, como o
Estado de Sao Paul o, com todas as compl exi dades que atriagem neonatal envolve, e vocés conseguem, com competéncia,
com expertise, com boaciéncia, avancar e promover cuidado paraas criancas que conseguem ser al cangadas pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal. Entdo, em nome do Ministério da Salide, a gente gostaria de fazer esse reconhecimento.
Venho aqui, com o aval do Ministro Padilha e de toda a equipe do Ministério da Salde, fazer essa celebracdo com vocés
neste momento t&o importante.

Vé&rios de nés aqui, por faixa etaria, ndo fomos al cangados pelo Programa de Triagem Neonatal. Eu, neste ano, também
completo 50 anos, sei disso e, assim como a Senadora Damares e, enfim, vérios de nds, vimos colegas, vimos crian¢as
perderem avida para condi¢des que s8o evitdveis e que a gente poderia enderegar esforgos no cuidado, na prevencdo dos
danos e das conseguéncias dessas condi¢es. Mas, ab mesmo tempo, eu fico muito feliz ao ver uma mae, como a Ana
Paula, trazer agui a poténcia do Sistema Unico de Satide também, que, mediante o Programa de Triagem Neonatal, com
parcerias cientificas, parcerias que sdo construidas no interior do Sistema Unico de Salide, poder trazer Melissa, com toda
a alegria e toda a felicidade, recebendo um tratamento inovador para uma doenca devastadora, que € a AME. E é um
tratamento que é ofertado pelo Sistema Unico de Salide. Ent&o, isso nos traz muita alegria

Mas o cenario da triagem neonatal tem uma série de desafios e, rapidamente, eu queria falar deles e falar do papel
do Instituto J6 Clemente também nesse cendrio. Entdo, nds temos uma lei que esta em implementacdo, uma lei que €
desafiadoraem muitos sentidos. Principal mente ouvindo aqui o Senador Astronauta, no que serefereaciénciaetecnologia,
nés precisamos de parques tecnol 6gicos adequados para toda a complexidade que o Programa de Triagem Neonatal
aporta. Temos testes enziméticos, temos testes que envolvem espectrometria de massa, plataformas moleculares. E essas
plataformas precisam de bons técnicos, de pessoas bem formadas na academia para operar esses equipamentos e para
realizar tudo aquilo de que o Programa de Triagem Neonatal precisa: boa técnica, boa ciéncia, com muita qualidade.

Enfim, ao visitar o Ingtituto J6 Clemente, a gente percebe exatamente este primor: o primor na execucao de todas as etapas
desse programa, ndo so a dimensdo que se refere a0 momento laboratorial. A gente colhe umas gotinhas de sangue no
papel, e as pessoas, as vezes, ndo compreendem a complexidade de passos no interior do laboratério e outros passos que
s80 superimportantes e que positivamente nos surpreendem quando agentetem o prazer de visitar o Instituto J Clemente:
aequipe de buscaativa, aequipe que vai qualificar o cuidado, aequipe quevai gjudar a Secretaria de Salide na navegagédo
desses pacientes.

Entdo, éisto, é o reconhecimento de que o Programa de Triagem Neonatal, para além do diagnéstico...

(Soa a campainha.)
O SR. NATAN MONSORES DE SA - ... precisa oferecer uma linha de cuidado, a estruturag&o do cuidado para todas
€ssas Criangas.

O desefio, entdo, € enorme, o desafio é grande, € o desafio de triar 2,5 milhSes de nascidos vivos no Brasil com toda essa
qualidade. E, paratal, a gente precisater, como a Dani€elajatrouxe aqui, bom planejamento, boa ciéncia e a gente precisa,
Senadora Mara, Senador Astronauta, de recursos também, a gente precisa de orgamento bem enderecado para que esse
screening aconteca, para que esse diagnostico aconteca.

Ent&o o Ministério da Salde, nesse interim, buscando a parceriado Instituto J6 Clemente, que nos tem apoiado com bons
protocol os, com boa ciéncia, com boa orientacdo técnica, tem avangado hum cronograma, avangado num planejamento
para que nos proximos anos agente consiga, de fato, ofertar paratoda a populacdo brasileiraatriagem neonatal ampliada.

(Interrupcéo do som.)
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O SR. NATAN MONSORES DE SA - Para ndo estender mais, queria novamente agradecer pela oportunidade de estar
aqui com vocés do Jb Clemente, agradecer a Senadora Mara por esta oportunidade, a oportunidade de ouvir aqui também
0s demais Senadores.

Enfim, parabéns ao J6 Clemente! O Ministério da Salide conta com a parceria de vocés e quer a parceria de vocés nesse
processo de expansdo e qualificagdo do programa de triagem neonatal.

Ent&o, meu parabéns de novo e obrigado pela oportunidade de estar aqui, Senadora Mara, Senador Marcos, Senadora
Damares e todos 0s demais que estdo aqui.

Obrigado e, enfim, parabéns! (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Muito obrigada, Sr.

Natan. Nés realmente precisamos do senhor e do Ministério para a gente conseguir implementar e fazer com que todos
os estados consigam fazer atriagem neonatal ampliada.

Eu vou dizer mais uma coisa para o senhor. O senhor ndo esta grisalho. (Risos.) O senhor fez a sua autodescricéo. O
senhor esta mais jovem do gque o senhor imagina.

Mas precisamos mesmo fazer essa ampliacdo com muita velocidade. Agora vamos pegar vocé de jeito, Sr. Natan.

Bom, muito obrigada pela presenca de todos.

Cumprindo agui a finalidade desta sess@o especia do Senado Federal, agradego a todos os presentes. Agradego aqueles
gue estéo nos assistindo de forma remota. Agradeco, com muito amor, a Melissa e a sua mae. Agradego a Senadora
Damares, ao Senador Astronauta. Agradeco aqui a Secretaria da Mesa, muito obrigada. Agradego atodos aqui presentes
e as personaidades que nos honram sempre com suas participacoes. Muito obrigadal

Esta sessfo esta encerrada.

(Levanta-se a sessdo as 12 horas e 22 minutos.)
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