Palestra Senado Dia 09/03

Senhores senadores, autoridades presentes, profissionais da saude e familias que
vivem a realidade das doencas raras no Brasil.

Gostaria de iniciar agradecendo a Senadora Damares Alves pelo convite e pela
sensibilidade em abrir este espaco de dialogo.

Também agradego a Comissao de Direitos Humanos do Senado Federal por
promover esta audiéncia publica tdo importante para dar visibilidade as pessoas
que convivem com doencas raras no Brasil.

Antes de comecar minha fala, eu gostaria de pedir algo simples.
Que todos olhem para essas imagens.

(Pausa - mostre as fotos)

Essas sdo criancas brasileiras.

Criancas que tiveram sonhos, familias, histérias...

mas que perderam suas vidas para doencgas graves e raras.
Criancas que néao tiveram a chance de crescer.

(Pausa)

Essas fotos ndo estdo aqui para causar choque.

Elas estdo aqui para lembrar que por tras de cada politica publica existem vidas
reais.

A GRAVIDADE (com dados)

Quando falamos de doencgas raras, muitas pessoas imaginam algo distante.
Mas os numeros mostram outra realidade.

Hoje existem mais de 7 mil doencgas raras identificadas no mundo.

E aproximadamente 13 milhdes de brasileiros vivem com alguma doenca rara.
Cerca de 75% desses pacientes sdo criancas.

Muitas dessas criangas enfrentam uma realidade extremamente dura.

Estudos mostram que 30% das criangcas com doencas raras morrem antes dos 5
anos de idade.

E um dos grandes desafios ainda é o diagndstico.



Em média, uma familia pode levar anos até descobrir qual doenca a crianca
realmente tem.

Anos de consultas.

Anos de exames.

Anos de incerteza.

E quando estamos falando de doencgas graves, tempo é vida.
Cada més sem diagndstico pode significar avanco da doenca.
Cada atraso no tratamento pode significar perda de chance.
CONECTANDO COM SUA HISTORIA

Eu sei disso nao apenas pelos nimeros.

Eu sei disso porque vivi essa realidade.

Minha filha se chamava Ana Julia.

(Pausa)

E quando uma crianca recebe um diagndstico grave, a vida da familia muda
completamente.

Ainfancia passa a acontecer dentro de hospitais.

A rotina passa a ser feita de exames, laudos e tratamentos.

E os pais passam a viver com um medo constante.

O medo de ndo chegar a tempo.

A REALIDADE DAS FAMILIAS

Familias que convivem com doencas raras enfrentam desafios enormes.
Muitas precisam viajar longas distancias para encontrar especialistas.
Outras enfrentam demora para acesso a exames ou tratamentos.

E muitas vivem a anguUstia de saber que cada dia sem atendimento adequado
pode significar piora da doenca.

Por tréds de cada diagndstico raro existe uma familia inteira lutando.
Maes que passam noites em hospitais.
Pais que reorganizam toda a vida para acompanhar tratamentos.

Irmaos que crescem vendo a infancia acontecer entre corredores hospitalares.



POLITICAS PUBLICAS (ligacdo com o tema da audiéncia)

O Brasil possui um dos maiores sistemas de saude publica do mundo.

E o SUS representa esperancga para milhdes de pessoas.

Mas quando falamos de doencgas raras, ainda existem desafios importantes.
Precisamos avancar em trés pontos fundamentais:

diagndstico precoce

acesso a especialistas

e cuidado integral as familias.

Porque quando uma crianga tem uma doencga rara, nao é apenas o paciente que
precisa de cuidado.

E toda a familia.
INSTITUTO ANAJU

Depois que perdi minha filha, eu precisei encontrar uma forma de transformar a
dor em misséo.

Foi porisso que nasceu o Instituto ANAJU.

Um instituto criado para acolher familias, levar informacao e lutar por politicas
publicas que garantam dignidade para essas criancas.

Mas o trabalho de uma instituicdo nao é suficiente.

Essa luta precisa ser coletiva.

Precisa ser institucional.

Precisa ser prioridade.

FINAL FORTE

Hoje eu estou aqui ndo apenas para contar uma historia.

Estou aqui para lembrar que por tras de cada niumero existem vidas.
Criancas que precisam de diagndstico.

Criangas que precisam de tratamento.

Criancgas que precisam de oportunidade para viver.

(Pausa)



Que essas imagens que vimos no inicio desta audiéncia ndo sejam apenas
lembrancas.

Que elas sejam um compromisso.

Um compromisso de avancarmos no cuidado das pessoas que convivem com
doencgas raras no Brasil.

Porque nenhuma crianga deveria perder a chance de viver por falta de acesso a
saude.

Muito obrigada.



