Camara realiza Sessao
Especial em alusao ao Dia
Mundial das Doencas Raras

Nesta quarta-feira (15), atendendo uma propositura do vereador
Olimpio Oliveira (UNIAO), a Camara Municipal de Campina Grande
realizou sessao especial alusiva ao Dia Mundial das Doencas
Raras, comemorado anualmente no dia 28 de fevereiro. Os
trabalhos foram abertos pelo presidente Marinaldo Cardoso
(Republicanos), secretariados e posteriormente presididos por
Carol Gomes (UNIAOQ).

MESA

A mesa contou com a participacao da Dra. Livia Sales -
Coordenadora de Saude Mental do Municipio; Felipe Reul -
diretor executivo do Hospital HELP; os Deputados Estaduais
Tovar Correia Lima e Fabio Ramalho; Laissa Guerreira — Atleta
Paraolimpica da Selecao Brasileira de Bocha e Embaixadora da
AME do Brasil; Edna Silva — Coordenadora de politica para
pessoas com deficiéncia do municipio de Campina Grande; Dr.
Gustavo Mendonca — Presidente da Comissao dos Direitos dos
Autistas e Portadores de Doencas Raras da OAB — seccional CG;
e Patrick Dorneles — Ex-Deputado Federal, suplente de Deputado
Federal e Presidente da Juventude do PSC.

PRESENTES NO PLENARIO

Estavam presentes no plendario,1l6 vereadores e vereadoras;
Nelcina Vitorino — Membro da Associacao Brasileira de Tumor
Desmoide (doenca rara); Dra. Renata Villarim — Coordenadora de
Educacao Especial da Secretaria de Educacao Municipal de
Campina Grande; Camila Cirne - Diretora do Centro
Especializado em Reabilitacao — CER; Camila Pereira -
Coordenadora da pessoa com deficiéncia da Prefeitura; Nathalia
Oliveira — Coordenadora da pessoa com deficiéncia da
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Prefeitura Municipal; Pastor Claudio Rodrigues — Conselheiro
do Orcamento Participativo; Sabrina Rocha - Enfermeira do
Centro Especializado em Reabilitacao — CER; Matheus Aires -
Auxiliar Administrativo da Geréncia da Pessoa com Deficiéncia
da Prefeitura de Campina Grande.

JUSTIFICATIVA DA PROPOSITURA

Olimpio Oliveira (UNIAO), fez uma breve justificativa. Disse
que a brevidade da sua fala, se deve a necessidade de se dar o
protagonismo as pessoas com doencas raras e aos Seus
familiares, pois nao ha maiores especialistas a respeito do
tema.

Foto: Josenildo Costa

“Sao eles que estudam, pesquisam. Sao eles que sofrem na
propria pele as dores do preconceito. Sao eles que estao
sentindo no dia a dia, as portas que se fecham, ou até
testemunham as portas que se abrem. Mas sao eles que no dia a
dia aprenderam a sobreviver e a conviver, com aquilo que a OMS
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chama de doencas raras”, frisou. Por fim, o vereador ressaltou
que o dialogo trara muitos subsidios para fundamentar as suas
acoes parlamentares e propostas que pretende trazer.

0 presidente Marinaldo como de praxe convidou o autor da
propositura para dirigir os trabalhos. 0 vereador Olimpio
Oliveira, cedeu a presidéncia para a vereadora Carol Gomes
(UNIAO), secretdria da Frente Parlamentar de Doencas Raras da
CASA. Além dos vereadores Olimpio Oliveira (presidente); Carol
Gomes (secretaria), o vereador Janduy Ferreira é membro da
Frente Parlamentar.

0 presidente Marinaldo Cardoso (Republicanos) parabenizou
todos os vereadores e ressaltou que esse é um tema sempre
trazido a CASA, pela Frente Parlamentar de Doencas Raras e
pela Comissao de Saude e que diante da sua importancia, para a
cidade de Campina Grande e de toda a Paraiba, a Casa de Félix
de Aradjo nao poderia deixar de promover o dialogo, discutir e
encontrar alternativas.

PARTICIPAGAO NA TRIBUNA



-
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Laissa Guerreira — foi a primeira a participar das falas e
ressaltou que esse é um momento divisor de d&gquas, para que
pessoas raras sejam lembradas todos os anos. Ela ainda
ressaltou as dificuldades de lidar com a doenca da qual é
portadora (AME) e da luta das pessoas portadoras de doencas
raras pelo diagndstico precoce, pelo acesso ao tratamento
fisioterapéutico, por politicas publicas que saiam do papel e
pelo direito a voz.

A atleta e representante da luta dos portadores de doencas
raras de todo o pais, informou que sao mais de 13 milhdes de
raros no Brasil. “No dia 28 de fevereiro é comemorado o dia de
nds raros. Estamos vivos e precisamos da uniao de todos para
continuarmos lutando. J& conquistamos varias coisas, varios
“

espacos, mas a luta por um espaco inclusivo nao para “,
frisou.

Edna Silva, ressaltou que nada melhor de falar dos raros com
0S raros e registrou o aumento da participacao dos vereadores
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nesta sessao especial. Edna Silva trouxe informacbes e dados
relativos as pessoas portadoras de doencas raras, a qual cerca
de 4 a 6% da populacao mundial tem algum tipo de doenca rara,
totalizando cerca de 13 milhdes de brasileiros portando 1 das
mais de 6 mil doencas catalogadas como raras.

Em Campina Grande, nao se sabe a quantidade de pessoas
portadoras de doencas raras, mas que de acordo com ela, muitas
sao atendidas pelo CER (Centro de Especializacao em
Reabilitacao) e na FUNAD, mas a maioria dos pacientes ainda
tem que ir para outros estados.

Em sequida, ela registrou o avanco do acesso a alguns
medicamentos, mas falando especialmente sobre a AME (atrofia
muscular espinhal), ainda é via judicial mesmo ja sendo
disponibilizado.

Em destaque, ela informou que a Casa Hunter, vali inaugurar o
primeiro hospital de doencas raras do mundo, localizado no
Brasil, no estado de Sao Paulo. Edna Silva, Laissa Guerreira,
Patrick Dorneles e Neucina, estarao presentes na inauguracao.
Além disso, registrou que apdés a chegada do Programa ‘Colo pra
Mae’', criado pela Coordenacao da Pessoa com Deficiéncia no
municipio, que completa 1 ano neste més e inicialmente atendia
200 maes e agora sao 1.682, houve a queda de 30% na tentativa

de suicidio das maes.

Sobre a sua filha, Laissa Guerreira, que possui uma doenca
degenerativa que nao tem cura e tinha a expectativa de viver
apenas até aos 9 anos de idade, hoje esta com 17 anos, é
atleta e estard participando da primeira Semana de Treinamento
na Selecao Brasileira em Sao Paulo, para em junho, estar no
ParaPan de Jovens na Coldombia, defendendo a bandeira do
Brasil. Por fim, informou que no dia 31 de marco serd lancada
uma série no GloboPlay, chamada ‘Viver é raro’ e do Nordeste,
tem uma personagem chamada Laissa Guerreira que estard na
série.
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A Dra. Livia Sales, disse diante de pesquisas realizadas, que
existe apenas uma pesquisa catalogada no Brasil sobre a salde
mental das pessoas com doencas raras. Ela registrou a
gravidade deste dado, pois a realidade de pessoas portadoras
de doencas raras é muito tensa, com uma grande luta no
diagnéstico, no tratamento e no ambito social, nao sé para a
pessoa, mas para toda familia. A Dra. Livia também fez
destaque ao Programa Colo pra Mae, que tem feito diferenca na
saude mental e mencionou sobre o tratamento oferecido no CER.
Por fim, colocou a secretaria de salde mental do municipio, a
disposicao da causa.

Patrick Dorneles — Ex-Deputado Federal, suplente de Deputado
Federal, ressaltou que as pessoas portadoras de doencas raras,
estao nos esportes, na politica, na midia, e na sociedade em
geral, mas que é preciso no dia a dia reunir forcgas para que
os debates realizados nesses espacos, possam se estender a
sociedade. ‘Estamos tendo a oportunidade de ocupar a mesa, mas
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a maioria das pessoas com doencas raras, nao tém a
oportunidade de se expressar e falar e por isso estamos
lutando por essas pessoas também’, disse. Ele registrou que ja
se tem muito que comemorar, diante de algumas vitdrias, mas
que ainda ha muito que se lutar e pediu continuidade.

Foto: Josenildo Costa

Nelcina Vitorino — Membro da Associacao Brasileira de Tumor
Desméide (doenca rara) é portadora de tumor desmoide na regiao
cervical (TD), tratou sobre o desconhecimento da doenca para a
sociedade e explicou um pouco mais sobre o tumor. Ela disse
que esse é um tumor de partes moles, localmente agressivo, que
pode surgir em qualquer regiao do corpo. Nelcina também
registrou a organizacao através da associacao, para que possam
formalizar os niUmeros de pessoas portadoras dessa doenca, com
0 objetivo de garantir o acesso aos direitos de diagnéstico,
tratamento e medicacao.

Ela disse que atualmente, uma das batalhas que enfrenta, é
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justamente o acesso a medicacao e destacou a importancia de
serem pacientes conscientes e ativos. Por fim, pediu que nao
deixassem 0SS raros esquecidos e que visitassem as redes
sociais que estao alimentadas por conhecimentos cientificos e
embasados.

0 TUMOR

0 tumor desmoide é um tumor benigno, mas localmente agressivo,
isto é, que invade drgaos ou tecidos vizinhos. Usualmente ele
nao da metdstases, mas, pelo fato de ser agressivo, pode
trazer uma série de problemas ao paciente ao longo do tempo.
Além disso, ele tende a ser um tumor recorrente, isto é, que
volta apés o tratamento.

Esse tumor foi descrito inicialmente na parede abdominal de
mulheres apdés a gravidez e pode aparecer na cicatriz de
cirurgias abdominais. Sabe-se hoje que pode acometer qualquer
midsculo esquelético em qualquer parte do corpo.
Frequentemente, ele atinge membros superiores, inferiores,
parede abdominal e retroperit6nio, infiltra-se na musculatura
proxima, causando sua degeneracao.

A vereadora Carol Gomes (UNIAO), solicitou a transmiss&o do
video de uma palestra no TEDX, de Ana Carolina Ferreira da
Rocha, pessoa portadora da doenca epidermélise bolhosa (doenca
rara). Na palestra, ela informa sobre o que se trata a doencga,
sendo uma doenca sistémica que afeta o corpo como um todo,
interna e externamente e menciona os desafios enfrentados.
Dentre eles, o diagnéstico precoce, o tratamento correto e o
tempo adequado para que se evite sequelas, complicacoes,
deficiéncias e que continuem tendo qualidade de vida. Ela
também mencionou os desafios enfrentados com a doenca, até
mesmo dentro do ambiente hospitalar, pois muitas vezes, o0s
proprios profissionais nao souberam como lidar com a sua
condicao. Nesse cendario, ela destacou a importancia das
pessoas portadoras serem ouvidas, uma vez que com a auséncia
de pesquisas, 0s proéprios portadores sao quem possuem maior



conhecimento dos protocolos de tratamento. “Gostaria que a
sociedade refletisse que as pessoas com doencas raras sao
plenamente capazes de assumir o protagonismo nos tratamentos,
pois sao capazes de contribuir com informacdées do que funciona
e do que nao funciona no tratamento”, destacou.

Em 2020, ela informou que criou o ativismo EB e é co- autora
de dois protocolos, um de fisioterapia geral e o outro de
fisioterapia e cirurgia de maos. A palestrante também informou
que utilizam as redes sociais para falar sobre a doenca e todo
o preconceito sofrido, mas principalmente para falar sobre a
vida e conquistas. ‘’ Nés somos maes, trabalhadoras, donas de
casa, estudantes, pessoal e a doenca nao nos define, é s6 uma
caracteristica nossa’’.

Vice-governador — Lucas Ribeiro — fez uma participacao através
de video, registrando o apoio do Governo da Paraiba a causa e
que enquanto vereador, sempre esteve ao lado do vereador
Olimpio Oliveira lutando pelas pessoas portadoras de doencgas
raras, para que oS seus direitos sejam alcancados.
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Tovar Correia Lima — Deputado Estadual relembrou que quando
comecou a estudar sobre o tema, refletiu sobre porque ele, que
nao possui nenhuma doenca rara, trataria sobre a causa no
ambiente legislativo. Diante disso, ele disse que os
parlamentares de forma geral precisam discutir sobre o tema,
visto que o primeiro e uUnico raro até o momento, a ocupar o
congresso nacional, foi Patrick Dorneles. Além de discutir,
ele registrou que é preciso efetivar as acles politicas e
produzir projetos e discussoes.

Na Assembleia Legislativa, falou sobre a criacao da Frente
Parlamentar de Pessoas com Deficiéncia, Autistas e Doencas
Raras e mencionou que alguns projetos de sua autoria sobre o
tema foram aprovados e se tornaram leis. Tovar ressaltou as
pontes realizadas com o deputado Patrick Dorneles, ressaltando
seu apoio a causa e informou que estara presente na
inauguracao do primeiro hospital do mundo especializado em
doencas raras, em Sao Paulo.
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Fabio Ramalho — Deputado Estadual e ex-prefeito de Lagoa Seca
mencionou que nao se orgulha apenas de ter deixado Lagoa Seca
como a Unica cidade do Brasil totalmente pavimentada na sua
salde urbana, mas que se orgulha de ter deixado o olhar para a
salde e para quem realmente precisa. Além disso, registrou que
nao s6 como parlamentar, mas como cidadao, nao podem mais
deixar esse tema como ‘invisivel’, pois eles possuem o papel
de atuar no ambito piblico e melhorar a vida das pessoas.

J6 Oliveira (PCdoB) fez o registro que Campina Grande possui
23% da populacao com algum tipo de deficiéncia, mas que ndo se
sabe onde essas pessoas estao. A vereadora também mencionou
que as questdes e limitacdes que envolvem a vivéncia de
pessoas portadoras de doencas raras acontecem a todo o
momento, nao apenas no dia 28 de fevereiro e parabenizou quem
faz parte da Frente Parlamentar.

Ela tratou sobre um caso pessoal, de uma amiga que teve uma
filha portadora da Sindrome de Edwards, uma doenca rara.
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Emocionada, a vereadora informou que a crianca viveu apenas
uma hora apds o seu nascimento, e citou sobre a necessidade de
um pacto coletivo independente de bandeira politica.

“Se ha situacbes que precisam entrar na justica, que nés
possamos nos solidarizar e abrir espacos. Espero realmente que
consigamos avancar na construcao de uma sociedade justa,
igual, acessivel’’ — disse. Por fim, a vereadora também
registrou a importancia de tratar sobre orcamento publico,
visto que ainda se fala sobre pessoas que nao podem usar
transporte publico ou acessar o centro da cidade. A vereadora
prestou apoio do seu mandato a causa.

SINDROME

A Sindrome de Edwards é uma doenca genética que causa uma
série de alteracdes fisicas e mentais em fetos e bebés recém-
nascidos. Devido a gravidade dos sintomas e alteracdes, a
sindrome de Edwards apresenta expectativa de vida muito baixa.
Fetos com a sindrome tém maiores chances de ser abortados
espontaneamente durante a gestacao ou de ser natimortos, e
quando sobrevivem costumam n&do passar de dois anos de vida. E
uma doenca bastante rara.

Quais sao as causas da sindrome de Edwards?

A sindrome de Edwards é causada por uma alteracao no cddigo
genético do paciente. Nessa alteracao, o cromossomo 18 do
individuo, que deveria ser composto por um par de cromossomos,
possui trés cromossomos. Por esse motivo, a sindrome de
Edwards é chamada também de trissomia do 18.

0 Dr. Gustavo Mendonca — Presidente da Comissao dos Direitos
dos Autistas e Portadores de Doencas Raras da OAB — seccional
CG, mencionou que sao 13 milhdes de familias raras que
enfrentam diariamente imensas dificuldades, de acesso ao
direito bdsico e registrou que 95% das doencas raras s0
existem paliativos para condicao que as pessoas apresentam e o
quanto sao importantes momentos como o da sessao especial para



discutir a condicao de vida dessas pessoas. Ele ressaltou que
é preciso saber quem sao, onde estao, quantos sao e como
vivem, para ser possivel apresentar solucles. “As pessoas
precisam de leis e politicas publicas e efetivamente de
direitos garantidos. A OAB estd de portas abertas para a
populacao, para pessoas com doencas raras e autismo. O
objetivo da comissao é ajudar a populacao a efetivar esses
direitos”, esclareceu.

Pimentel Filho (PSD) em sua fala iniciou se acostando as
palavras da vereadora J6 Oliveira, a respeito de ter um olhar
mais apurado sobre o orcamento e sobre os medicamentos e que,
atualmente, no CDMEX, mais de 90% dos medicamentos que faltam,
sao de responsabilidade do governo federal. 0 vereador também
parabenizou a CASA pela Frente Parlamentar e ao vereador
Olimpio que ha anos trata sobre o tema, além de mencionar que
a Casa Legislativa, foi a primeira a sair do prdéprio municipio
e se deslocar até Brasilia em busca de apoio dos deputados
para desenvolver acodes. Pimentel também mencionou sobre o
hospital que sera inaugurado e espera que nas regides do
Brasil, possa existir esse atendimento especializado, mas que
enquanto isso, 0s vereadores pudessem lutar para que nos
hospitais de referéncia do Estado e Municipio, se tenha uma
ala especializada no atendimento de pessoas portadoras de
doencas raras.

Felipe Reul — diretor executivo do Hospital HELP mencionou
sobre a sua jornada de 14 anos acompanhando o tema da saulde
piblica, inclusive sobre o tema das doencas raras e que apés
encerrar a sessao, que possam cobrar efetividade das trés
esferas, na aplicabilidade das portarias ministeriais, para
que as discussdes sejam cumpridas.

0 diretor executivo também informou que recebeu um oficio da
vereadora Carol Gomes, pedindo para que o hospital HELP tenha
um direcionamento de atendimento especifico para pessoas com
doencas raras e que ele levara essa demanda para o chanceler.
“0 hospital chega para revolucionar a salde publica no



nordeste e no Brasil e serd um parceiro para as pessoas com
doencas raras”, registrou.
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Na ocasiao da sua participacado, Felipe Reul também recebeu uma
mo¢cao de aplausos, de autoria do vereador Olimpio Oliveira,
pela sua dedicacao e desempenho a frente da Secretaria
Municipal de Saude de Campina Grande.

Os vereadores Olimpio Oliveira e Severino da Prestacao,
dedicaram falas ao diretor executivo, registrando o
merecimento dos votos.

Dona Fatima — PODE parabenizou pela propositura do vereador
Olimpio Oliveira e pela atuacao da Frente Parlamentar da CASA.
A vereadora recordou o empenho da mae de Laissa, que hoje é
atleta, e enche o0s brasileiros de orgulho por poder
representar o pais nos jogos brasileiros e agradeceu a
presenca dos deputados e da abertura do diretor executivo do
HELP, Dr. Felipe Reul, para atender a demanda para que as
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pessoas de doencas raras possam ser atendidas no hospital.

Eva Gouveia (PSD) relembrou que quando foi deputada, criou um
projeto de lei de n? 9.606/11, que dispbe a entrega gratuita
domiciliar de medicamentos de uso continuo as pessoas com
deficiéncia motora, multideficiéncias profundas, com
dificuldades de 1locomocao de doencas incapacitantes,
degenerativas e idosos. Ela disse que nao poderia deixar de
saudar também a luta de ROmulo Gouveia (in memoriam), em
Brasilia e na Assembleia Legislativa, e que as pessoas
portadoras de doencas raras representam forca e vida, para
cada um.

Foto: Josenildo Costa

Carol Gomes (UNIAO) secretaria da Frente Parlamentar de Defesa
das Pessoas com Doencas Raras e Autistas de Campina Grande
ressaltou que nao existem lado e cor partidaria, mas existe
uma s6 causa e uma sé luta. A vereadora também falou que além
de estar como representante da CASA, também fala como mae e
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fisioterapeuta, registrando a grande importancia da
fisioterapia para as pessoas raras que precisam do servicgo.
Carol relembrou seu primeiro atendimento a dois irmaos
portadores de doencas raras, na clinica escola e disse que
desde entao, vem conhecendo esse universo, que é uma luta
diaria, onde o dia 28 de fevereiro significa a promocao e
conscientizacao para as pessoas.

Carol registrou a necessidade de se ter empatia, para que os
poderes publicos venham a fortalecer, principalmente pela
necessidade de diagndstico precoce e de medicacdes que nao sao
baratas e que precisam dos O6rgaos publicos. Finalizando,
registrou mais uma vez o seu pedido ao Dr. Felipe Reul, em
relacao ao atendimento no Hospital HELP e informou que foi
convidada pelo presidente da 0AB, para participar da comissao
das pessoas com doencas raras e autismo da OAB. ‘'’ Que o
preconceito seja raro e o amor seja abundante’’, finalizou a
vereadora, parafraseando Laissa Guerreira.

Fabiana Gomes (PSD) ressaltou a importancia de ter a Camara
Municipal de Campina Grande, discutindo sobre o tema e
proporcionando a oportunidade de aprender cada vez mais, além
de aumentar a participacao na sociedade e aumentando o
engajamento no tema, muito bem representados pela Frente
Parlamentar.

Janduy Ferreira (PSDB) registrou os avancos e as contribuicdes
que a CASA pode oferecer. Ele também mencionou que antigamente
as familias nao tinham acesso a esse tema, mas que hoje a Casa
Legislativa também deixa essa contribuicdo. 0 vereador também
convidou outros vereadores para participarem da frente
parlamentar.

A vereadora Carol Gomes (UNIAO) encerrou a Ssessdo, com a
apresentacao de um video com a fala de Laissa Guerreira, que
trata sobre a conquista da medicacao Zolgensma para bebés
diagnosticados com AME, para que eles nao desenvolvam o gene
da doenca.



0 Ministério da Saude incorporou o Zolgensma
(onasemnogenoabeparvoveque), da Novartis Biociéncias S. A.,
para o tratamento de criancas com até seis meses
diagnosticadas com AME- Atrofia Muscular Espinhal tipo 1,
considerado o mais grave. 0 anuncio foi feito pelo ministro da
Salde, Marcelo Queiroga, nas redes sociais.

Além disso, ela registrou a participacao da Frente Parlamentar
na reuniao da CONITEC, Comissao Nacional de Incorporacao de
Tecnologia do SUS, onde no momento, teve como proposta a
incorporacao do Spinraza. Por fim, agradeceu a todos pela
participacao, ressaltando a importancia das contribuicoes.
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