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Sumario

Papel dos legisladores na criacdo de politicas publicas e de regras de incentivo
a pesquisa e a producdo de medicamentos para o tratamento de doengas raras.
Instituicdo, pelo Poder Executivo, do Comité Interministerial de Doencas
Raras. Importéncia da atuacdo da Rede Nacional de Especialistas em Terapias
Avancadas. Constante aprimoramento da Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Doengas Raras.

O SR. VALTENIR PEREIRA (MDB - MT. Pela ordem. Sem revisao do
orador.) - Sr. Presidente, Sras. Deputadas e Srs. Deputados, muitas
pessoas e familias sofrem com as chamadas doencas raras, definidas
de forma diferente pela legislacdo dos diversos paises.

No Brasil, considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas
em cada 100 mil individuos. Parece pouco, mas existem cerca de 10
mil doencas raras, o que faz com que elas, somadas, afetem cerca de
10% da populacdo mundial.

As politicas publicas devem se preparar para lidar com essas
patologias de forma sustentavel. Nosso trabalho como legisladores é
criar regras que incentivem a pesquisa e a producédo de medicamentos
e tratamentos, além de compatibilizar as politicas publicas com as
prioridades orcamentarias.

Cerca de 80% das doencas raras tém origem genética, e as restantes,
20%, sdo causadas por fatores ambientais, imunoldgicos e infecciosos.
O impacto na qualidade de vida dos doentes e de seus cuidadores
costuma ser grande, pois, além de serem de dificil diagnostico e
tratamento, muitas dessas doencas sao degenerativas e fatais.

Para lidar com essas cerca de 10 mil doencas tdo raras e
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diferenciadas, os doentes e o0s seus cuidadores geralmente tém de
fazer seu préprio e arduo caminho, desde o diagnoéstico até a procura
por um tratamento. Esses cidaddos sdo o0s principais motores da
evolucao das leis e dos tratamentos, pressionando pelo dialogo entre
especialistas, Parlamentares, industria farmacéutica e Governos.
Gragcas a essa pressao, surgem inovacdes disruptivas nos
diagndsticos, nos protocolos médicos, nas terapias, hos medicamentos
e nas politicas publicas.

Maior compreensdo das doencas e das terapias adequadas permite
gue os pacientes raros sejam incluidos nos planos de salde e também
na programacdo de pesquisadores, investidores, laboratorios e
legisladores. O mercado interage com 0s pacientes e consegue prover
algumas solucfes, mas nossa obrigacdo enquanto Deputados é criar
um ambiente institucional favoravel para a resolucdo dos problemas
enfrentados por esses doentes.

Isso inclui ndo apenas incentivos pontuais, mas também mudancas
estruturais como a reforma tributéaria.

O Executivo Federal também esta trabalhando e instituiu, em dezembro
de 2020, o Comité Interministerial de Doencas Raras, que tem cinco
fungdes principais: estimular o desenvolvimento de politicas publicas
intersetoriais; incentivar o intercambio de experiéncias e praticas entre
a administracdo publica federal, as instituicbes de pesquisas e as
entidades representativas dos pacientes; propor definicdo para
doencas raras a ser adotada em ambito nacional; formular estratégias
para coleta, processamento, sistematizacdo e disseminacdo de
informacdes; e incentivar a atuagdo em rede dos centros
especializados dos hospitais de referéncia e dos demais locais de
atendimento na rede publica de saude.

A formulacdo de politicas publicas para as doencas raras nao
consegue acompanhar o rapido desenvolvimento tecnolégico que
disponibiliza recursos para as terapias génicas, as terapias celulares e
a engenharia tecidual.

Precisamos fazer com que a legislacdo leve em conta essas
tecnologias inovadoras, cujos altos custos podem ser parcialmente
compensados pela racionalizacdo dos processos e pelo barateamento
de insumos. Esse barateamento é a tendéncia natural das novas
tecnologias, mas o Legislativo também pode atuar nesse sentido.

Um importante aliado do Legislativo nesse processo de adequacao das
politicas publicas € a Rede Nacional de Especialistas em Terapias
Avancadas, projeto da ANVISA em cooperacdo com a ONU cujo
objetivo principal é avaliar dossiés de ensaios clinicos e de registro de
produtos. A rede também auxilia no monitoramento de produtos ja no
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mercado e capacita servidores para o controle desses produtos. Essa
rede é composta por 40 instituicdes, sendo 18 hospitais universitarios,
17 servicos de referéncia de doencas raras, e cinco servicos de
referéncia em triagem neonatal.

O SR. PRESIDENTE (General Peternelli. UNIAO - SP) - Deputado, a
equipe toda esta aguardando. Peco que conclua, por favor.

O SR. VALTENIR PEREIRA (MDB - MT) - Todas essas instituicoes
coletam dados para que 0s gestores de salde possam aprimorar a
Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras.

Ha muitas davidas sobre a compatibilidade do tratamento de doencas
raras com 0s orcamentos dos sistemas de saude publicos e privados.
As terapias existentes sdo caras e apontam para a necessidade da
acdo do Governo ndo sO no sistema de saude, mas também no
estimulo as pesquisas nas universidades e empresas.

Esse estimulo, como dissemos, néo...

O SR. PRESIDENTE (General Peternelli. UNIAO - SP) - Deputado...

O SR. VALTENIR PEREIRA (MDB - MT) - Vou concluir, Presidente.

O MDB, como sempre, esta e estara do lado certo da historia e fara o
gue estiver ao seu alcance para facilitar, de forma sustentavel, o

tratamento das doencas raras.

Muito obrigado, Presidente. Obrigado pela paciéncia.
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Combate a fome e & miséria no Pais. Agradecimento ao Lider Elmar
Nascimento e ao Presidente Arthur Lira pela designagéo do orador para Relator
da Proposta de Emenda a Constituicdo n° 15, de 2022, acerca do diferencial de
competitividade do setor de biocombustiveis. Reducdo da carga tributaria
vigente no Pais. Reflexos da reducdo do ICMS estadual sobre a populagéo
brasileira. Realizacdo de reforma tributaria simplificada.
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O SR. DANILO FORTE (UNIAO - CE. Como Lider. Sem revisdo do
orador.) - Sr. Presidente, Sras. e Srs. Deputados, vergonha é a fome,
vergonha é a miséria! Vergonha é vivermos num dos paises mais ricos
do mundo, o segundo maior produtor de alimentos do mundo, e termos
gue conviver com 30 milhdes de brasileiros passando necessidade.
Vergonha é saber que o povo passa fome enquanto o Governo Federal
e todos os Governos Estaduais, desde o ano passado, tém excesso de
arrecadagcdo e estdo acumulando sucessivos aumentos de
arrecadacao ao longo do primeiro semestre deste ano. Isso, sim, € uma
vergonha! Vergonha € a cena de mées que tiveram que correr atras de
um caminhdo de lixo para dele tirar restos de comida para alimentar
seus filhos. Vergonha é ver pessoas de bem na fila para comprar
0Ss0S. Isso, sim, é vergonhoso!

Diante de um quadro de tantas contradi¢cdes entre a miséria do povo e
a riqueza concentrada pelos Governos, pelos entes federados, com
excesso de arrecadacdo, nos temos a obrigacdo de buscar dividir,
buscar compartilhar, buscar fazer com que as pessoas que estdo
passando necessidades, pessoas entregues a propria sorte, tenham a
acolhida necessaria de politicas publicas capazes de diminuir seu
sofrimento e garantir seu alimento e sua dignidade. E isso que nés
estamos construindo neste momento. A fome ndo é partidaria. A fome
nao esta preocupada com a eleicdo ou com o que pensam 0s partidos
aqui representados. A fome esta preocupada, Unica e exclusivamente,
com a necessidade de ser superada.

Ao Presidente Arthur Lira agradeco a confianca em mim depositada, ao
me permitir relatar esta matéria na Comissdo Especial. Agradeco,
também, ao Lider do meu partido, o Deputado Elmar Nascimento, que
me deu a oportunidade de fazer um debate amplo com todos os
segmentos, tratando das diversas contradicdes que nds encontramos,
sempre com firmeza e coeréncia.

Este € o momento. N6és ndo podemos postergar uma decisdo por
causa da eleicdo. N6s ndo podemos deixar as pessoas aflitas, ainda
mais diante de uma necessidade que é fruto de uma pandemia e de um
desarranjo internacional com relacdo a politica de precos dos
combustiveis. Nés ndo podemos deixar o Pais a deriva.

O Pais esta se reencontrando, e isso estd acontecendo aqui, neste
Parlamento. Quando n6s comecamos o debate sobre a reducdo de
impostos, muitos fizeram discursos contrarios. Hoje, todo o Brasil ja se
alegra, j& se anima, porque sabe que a reducdo de imposto também
significa a reducdo de precos, no final, da conta do combustivel ou da
energia. Ja, ja vao chegar também os boletos da conta de telefone
celular e da Internet com precos menores do que aqueles que nos
pagamos no més passado, fruto da luta que foi construida.
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Eu me lembro muito bem de todos nds aqui atbnitos com 0s aumentos
que a ANEEL havia concedido as concessionarias de energia. Ontem,
nesta semana mesmo, a ANEEL anunciou a reducdo de precos para
dez concessionarias. NOs teremos muito mais, porque isso foi reflexo
apenas do PL 1.280/22, que corrigiu a bitributacdo do ICMS em cima
do PIS e da COFINS.

A reducdo do ICMS dos Estados produzird um desconto ainda maior.
Isso facilitara a vida do pequeno bodegueiro, do acougueiro, do dono
do bar e do cabeleireiro para que possam ter a tranquilidade de que
vao continuar trabalhando, porque, por um lado, nés estamos induzindo
e colocando recursos exatamente para a base mais baixa e mais
periférica do poder de mercado, que sdo exatamente aqueles que mais
sofrem com a inflagdo e com a carestia.

Esta politica é correta, porque ha excesso de arrecadacdo. Esta
politica é correta, porque ja foi feita por varios paises que estdo a beira
da recessao ou que estdao vivendo uma recessdo. Diminuir impostos,
de um lado, e distribuir renda, de outro, € o remédio necessario para o
crescimento da atividade econdmica. Os pessimistas, 0s economistas
gue vivem de crise, com certeza, estdo dizendo e continuardo dizendo
qgue nds vamos entrar no desequilibrio fiscal.

Desequilibrio fiscal é a fome, € a miséria, quando se tem dinheiro no
bolso. Isso, sim, € mesquinhez! Desequilibrio haveria se o Pais nao
tivesse excesso de arrecadacdo e um fundo soberano capaz de dar
aval a todas as nossas negociac¢des internacionais. Um pais que tem
um patrimbnio e uma rigueza extraordinarios como o Brasil tem nao
pode se contentar ou usar falsos discursos para alimentar e fazer
crescer o sofrimento dos nossos irmaos brasileiros.

Nés estamos no caminho correto. N6s mudamos a pauta do debate
politico no Pais. Eu me lembro muito bem de que, ha 2 meses, este
Plenério estava perdido com relacdo a pauta. NOs tivemos um debate
com agressdes, odios, disputas, quando o povo brasileiro estava a
margem de todo este processo legislativo. Agora, ndo! Ndo € s6 o
Plenario, é o Brasil inteiro. Nos quatro cantos do Brasil, s6 se fala em
imposto, s6 se fala da importancia da reforma tributaria.

Ndés estamos iniciando uma reforma tributaria a partir da minha ética, a
otica de melhorar a vida do povo, do cidaddo e da cidada de bem, que
nao querem saber de disputa politica, mas tém seus interesses, muitas
vezes, aviltados exatamente por um debate distorcido e agressivo, que
nao nos leva a lugar nenhum.

O Brasil inteiro sabe que nés precisamos de uma reforma tributaria
simplificada. E isso que nds estamos fazendo com esta proposta,
inclusive, do Unido Brasil de simplificar a tributacdo, para aumentar a
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oferta de investimentos, para aumentar a oferta de empregos, para
gerar oportunidades exatamente para aqueles que néo tém
oportunidade. A oportunidade, no entanto, ndo vem por si s6. A
oportunidade tem que vir junto exatamente de uma politica de
crescimento econbmico. Este crescimento econdémico, hoje, tem uma
receita: a reducao de impostos, que aqui foi votada no PLP 18, de
minha autoria, que, gracas a Deus, foi compreendida por todos os Srs.
Deputados e todas as Sras. Deputadas. Por outro lado, também a
distribuicdo de renda, que alcanca exatamente as camadas mais
pobres e mais sofridas da populacao brasileira.

Eu volto muito feliz e muito tranquilo para meu Estado. N6s estamos
concluindo o semestre legislativo dando altivez ao Parlamento. A
imagem do Parlamento melhora muito quando traz para dentro do seu
conjunto politicas capazes de transformar a vida das pessoas. Este,
sim, € o papel fundamental da politica. Politica ndo é agressao nem
disputa eterna. Politica € a unido, é a busca do consenso, € a busca do
didlogo, para organizar e mudar a vida das pessoas.

Eu tenho certeza de que a vida dos brasileiros estd sendo modificada a
partir desta pauta que nds incorporamos aos trabalhos do Parlamento
brasileiro.

Muito obrigado, Presidente Arthur Lira. Muito obrigado, Lider Elmar
Nascimento. Muito obrigado a todos os Deputados que, quase de
forma unanime, tiveram esta compreensao.

Vamos crescer juntos, sim! O diadlogo aberto, franco, faz com que
possamos dizer que no Brasil ainda existe a boa politica.

Viva o Brasil!

Vivam os brasileiros!




