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Sessao Solene em Alusdo ao Fevereiro Lilas, realizada
em 17/2/2025.

SR. MESTRE DE CERIMONIAS: Senhoras e Senhores, boa noite. Sejam todos
muito bem-vindos ao grande Plenario da Assembleia Legislativa do Povo do
Parand, Centro Civico, Curitiba, Capital do Estado. Nesta oportunidade, queremos
informar desde ja que estamos falando ao vivo pela TV Assembleia para todo o
Parané e para todo o Brasil, e também pelas redes sociais da Casa de Leis do
Povo do Parana. Portanto é imprescindivel cumprimentar vocé, amigo e amiga
gque nos acompanha a distancia. Muito obrigado pelo carinho da audiéncia.
Senhoras e senhores, a Assembleia Legislativa do Estado do Parana, por
proposicdo de S.Ex.2, Deputada Maria Victoria, 2.2 Secretéria da Casa de Leis do
Povo Paranaense, tem a honra de realizar a Sessdo Solene em Alusdo ao
Fevereiro Lilds e comemorar também os 10 anos da Lei n.° 18.646 e homenagear
instituicbes que se destacam no trabalho com doencas raras, oferecendo apoio a
pacientes e familiares e fazendo a diferenca na vida de tantas pessoas. Neste
instante, iniciando efetivamente os trabalhos, convidamos para compor a Mesa:
nossa anfitria, 2.2 Secretaria da Assembleia Legislativa do Parana, Deputada
Maria Victoria; Governadora emérita do nosso Estado, Cida Borghetti;
Desembargadora do Egrégio Tribunal de Justica do Estado do Parana e neste ato
representa a propria Presidente do TJ-Parana, Desembargadora Lidia Maejima,
convidamos a Desembargadora Cristiane Tereza Willy Ferrari; Deputada Estadual
Cloara Pinheiro, que dirige a Procuradoria da Mulher nesta Casa de Leis;
Deputado Estadual Doutor Lednidas; Deputado Estadual Bazana; Presidente da
Federacdo das Apaes do Parana, Sr. Alexandre Augusto Botareli César;
Secretéria de Gestao de Pessoas no TRE-PR e inclusive nesta oportunidade traz
o abraco afetuoso do proprio Presidente do TRE-PR, Desembargador Sigurd
Roberto Bengtsson, Dr.2 Gabrielle Shiohara; Neuropediatra do Ambulatério de
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Doencas Raras do Hospital Pequeno Principe, Dr.2 Mara Lucia Schimitz Ferreira
Santos; recentemente eleito Vereador de Curitiba, representando a Céamara
Municipal da Capital dos Paranaenses, Vereador Lorens Nogueira; assessora
parlamentar e ativista de doencas raras, Linda Franco; e, representando o
Presidente da OAB, recentemente empossado, Dr. Luiz Fernando Pereira, Dr.2
Aline Cordeiro Andreoli, Presidente da Comissédo das Mulheres Advogadas. Uma
noite muito especial aqui na Assembleia Legislativa do Povo do Parana, senhoras
e senhores. Deputada Maria Victoria, enquanto V.Ex.2 se acomoda, com vossa
licenca e permissdo, cumprimentar e agradecer mais uma vez a todos pela
presenca e pela participacdo. Queremos cumprimentar assessores parlamentares
de Deputados que ndo puderam estar aqui conosco, mas encaminham fraternais
saudacdes, que é o caso do Deputado Requido Filho, que representado aqui esta

pelo nosso querido Rodrigo Cruz.

b

Senhoras e senhores, neste instante, para proceder a abertura oficial desta
Sessdo Solene, com a palavra, a nossa querida 2.2 Secretaria da Casa de Leis do
Povo Paranaense, proponente desta Sessdo Solene e Presidente da Sessao,

Deputada Maria Victoria. Viva o Fevereiro Lilas! (Aplausos.)

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Boa noite. “Sob a protegdo de
Deus”, declaro aberta a Sessdo Solene em Alusdo ao Fevereiro Lilas, aprovada
por unanimidade nesta Casa de Leis. Convido a todos para ouvirem o Hino
Nacional Brasileiro e, logo em seguida, o Hino do Parana, que serédo executados
pela Banda de Musica da Policia Militar do Parana, sob a regéncia do Subtenente

Cléber. Obrigada pela presenca.
(Execucéo do Hino Nacional Brasileiro e do Hino do Estado do Parana.)

SR. MESTRE DE CERIMONIAS: E peco uma grande salva de palmas & nossa
Banda de Mdusica da Policia Militar do Parana, regida hoje pelo Subtenente

Cléber. Podem se acomodar, senhoras e senhores. Uma das mais extraordinarias



Assembleia Legislativa do Estado do Parana
Centro Legislativo Presidente Anibal Khury

Diretoria Legislativa

formacdes musicais do Brasil, pela brilhante interpretacdo de nossos Hinos do
Brasil e do Parana. Deputada Maria Victoria, ainda com a sua licenca e
permissdo, cumprimentar e agradecer, representando aqui o préprio Secretario de
Estado da Saude, Deputado Federal Beto Preto, esta conosco o Dr. Guilherme
Graziani. Cumprimentar também e pedir que venha a Mesa neste instante ele,
que inclusive na semana passada, juntamente com V.Ex.2, foi anfitrido do
encontro em Cascavel, peco uma grande salva de palmas ao Deputado Marcio
Pacheco, que vem a Mesa. E também cumprimentar e agradecer aqui a querida
Valdineia Pereira de Souza, Diretora da Escola de Gestdo Publica do Municipio
de Colombo, trazendo um abraco afetuoso do Prefeito Helder Lazarotto.
Agradecer e cumprimentar sempre com muito carinho, amigo particular também,
um querido amigo Giovani Brito, Diretor de Administracdo e Finangas, mas esta

neste instante como Presidente interino do nosso Tecpar.

Deputada Maria Victoria, autoridades, senhoras e senhores e amigos que nos
acompanham a distancia pela TV Assembleia e redes sociais, neste ano de 2025,
a Lei n.° 18.646, de 10 de dezembro de 2015, que institui o Dia Estadual de
Conscientizacdo das Doencas Raras e o Fevereiro Lilas no Estado do Parana
completa exatos 10 anos. Esse importante dispositivo legal representa um marco
na luta pelos direitos das pessoas com doencas raras em nosso Estado e sua
comemoracao é um momento de reflexdo sobre os avancos alcancados e 0s
desafios que ainda precisam ser superados. Temos também o Fevereiro Lilas, um
periodo dedicado a ampliar a visibilidade as doencas raras e, claro, promover a
discusséo sobre as dificuldades enfrentadas por pacientes e familiares. Durante
todo o més, diversas atividades foram, estdo sendo e serdo realizadas em todo o
Parana a fim de sensibilizar a populacdo e também a respeito dos tipos de
doencas, sintomas, tratamentos, diagnosticos e principalmente estimular a
inclusdo. Neste instante, para 0 seu pronunciamento e a prépria conducao dos
trabalhos, devolvemos a palavra... Antes, porém, senhoras e senhores, pedimos

que venha a frente para que integre a Mesa o braco direito de nosso Governador
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Carlos Massa Ratinho Junior, o Deputado Federal, Secretario de Estado da
Indastria, Comércio e Servigos, Ricardo Barros. E cumprimentar também,
representando nossa 1.2 Vice-Presidente da Assembleia Legislativa, a Deputada
Flavia Francischini, a Débora. Neste instante entdo, senhoras e senhores, como
falavamos ha pouco, com a palavra, para o seu pronunciamento e também para a

conducao dos trabalhos, a Deputada Maria Victoria.

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Obrigada. Boa noite a todos.
Quero cumprimentar de forma muito carinhosa a presenca de cada um de vocés
agui nesta noite, amigos, membros das associa¢cfes e das aliancas, pessoas que
fazem a diferenca nas doencas raras. Agradecer aos meus colegas Deputados
que estdo aqui presentes, ao Deputado Bazana, a Deputada Cloara Pinheiro, ao
Dr. Lebdnidas e ao Marcio Pacheco, ao Deputado Federal e sempre Ministro da
Saude Ricardo Barros. Cumprimentar a nossa Governadora emeérita, primeira
mulher e sempre Governadora do Parana, Cida Borghetti; cumprimentar e
agradecer imensamente a presenca da Desembargadora Cristiane Teresa Willy
Ferrari, que esta aqui neste ato também representando a Presidente do TJ-PR,
Desembargadora Lidia Maejima, que é a primeira mulher também a assumir essa
posicdo tdo importante. Cumprimento o Sr. Alexandre Augusto Botareli César,
Presidente da Federacdo das Apaes do Parana; a Sr.2 Gabrielle Shiohara, que é
Secretaria de Gestdo de Pessoas do TRE-Pr, representando o Presidente,
Desembargador Sigurd Roberto Bengtsson; a Sr.2 Aline Cordeiro Andreoli, que é
Presidente da Comissdo das Mulheres Advogadas, representando o atual
Presidente da OAB-PR, Dr. Luiz Fernando Pereira; e a Dr.2 Mara Lacia Schimitz
Ferreira Santos, Neuropediatra do Ambulatorio de Doencas Raras do Hospital
Pequeno Principe, a quem peco uma salva de palmas, porque o seu trabalho
realmente € maravilhoso. (Aplausos.) Agradecer a presenca do Vereador Lorens
Nogueira, Vereador de Curitiba, neste ato representando a Camara Municipal.
Muito obrigada pela presenca. E de forma muito, muito carinhosa cumprimento a

Sr.2 Linda Franco, que é nossa Assessora Parlamentar, ativista das doencas
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raras, mae incansavel, voluntaria, ajuda a todos e € uma honra, Linda, poder
trabalhar ao seu lado e poder contribuir um pouquinho com essas familias, com
essas criangas que precisam tanto do apoio, do porto seguro em momentos
dificeis. Hoje € um dia muito especial, porque estamos celebrando 10 anos da Lei
de Conscientizacdo das Doencas Raras no Estado do Parana, e hoje reforcamos
agui 0 n0sSso compromisso com as pessoas, as familias que vivem a realidade e
seus desafios todos os dias. Quero agradecer de coracdo quem estd aqui
vestindo lilds, sempre conosco nesta luta. Quero agradecer a todas as instituicdes
e aos o6rgdos que aderiram a campanha em todas as regides do Estado do
Parana. O Parana foi o primeiro estado do Brasil a legislar sobre doencas raras —
10 anos atras ninguém falava sobre isso e para no6s € uma honra enorme estar
celebrando hoje esta conquista, esta conscientizacdo. Desde entdo, sé&o
realizados eventos, caminhadas, simpdésios, palestras pelos quatro cantos do
Parand, com o apoio de parceiros como a Faep, em nome do Agide Meneguette,
e tantas outras entidades que colaboram, nés passamos a colorir o Parana com
as nossas camisetas, que fazem tanto sucesso. Minha gratiddo a todos que
contribuem. Os nossos homenageados que estdo aqui hoje e suas equipes
possuem um papel fundamental, sdo vocés que acolhem as familias no momento
mais dificil. Com uma palavra ou um simples olhar, vocés conseguem transformar
a dor em forca e 0 medo em coragem. Alias, o impeto e a dedicacdo de cada um
de vocés, principalmente dos nossos homenageados da noite, foram
fundamentais para uma das nossas maiores conquistas nesses 10 anos, que foi a
ampliacdo da triagem neonatal, do teste do pezinho de 7 para 37 doencas agora
investigadas na mesma gotinha de sangue, pela Fepe. Esse exame, que antes
detectava sO 7 doencas, vem sendo ampliado gradualmente, gracas ao trabalho
conjunto de todos nés que estamos aqui hoje e também de muitos que néo
puderam estar, gracas a sensibilidade do Governador Ratinho Junior, do
Secretario Beto Preto, da Primeira-Dama, Luciana Massa, que ha alguns anos
abracou esta causa, também ao Yan e a toda a equipe da Sesa. Essa ampliacédo

significa que mais criangas estdo sendo diagnosticadas precocemente, com mais
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chance de tratamento de qualidade, qualidade de vida e principalmente cura.
Quero, de forma muito breve, fazer uma rapida apresentacdo, uma timeline dos
altimos 10 anos e a nossa atuagdo aqui no Estado do Parana. A bandeira das
doencas raras esta presente no nosso mandato desde 2015, temos diversas leis
aprovadas e sancionadas, a primeira delas € a que estamos hoje comemorando
10 anos, a Lei n.° 18.596/2015, que instituiu a Politica de Tratamento de Doencas
Raras no Estado. Temos o Dia de Conscientizacdo das Doencas Raras e o
Fevereiro Lilas, temos a ampliacdo para que seja uma campanha constante,
temos também a notificacdo compulsoria dos casos suspeitos, que foi uma lei do
entdo Deputado Michele Caputo, que também contribuiu bastante com as
doencas raras aqui na Assembleia, quando passou por aqui. Temos a Lei n.°
21.490, que estabelece a prioridade para a tramitacdo de processos quando a
pessoa tem doencga rara, porque sabemos que demora e as pessoas que
possuem algum tipo de doenca rara normalmente tém um tempo muito curto.
Entdo, esse é um dos Projetos de Lei que temos aprovado e sancionado aqui na
Casa. Também a Lei n.° 21.527, que € de autoria da minha amiga, minha colega
Deputada Cloara Pinheiro, que esta aqui conosco hoje e que faz um trabalho
incrivel, e foi ela que instituiu o Dia Estadual de Conscientizacdo sobre as
Doencas Raras Oculares, que depois ela vai falar um pouquinho para vocés do
porqué ela teve essa iniciativa. E ela tem uma atuacao brilhante aqui! Também
temos a Lei n.° 21.905, que institui o Dia de Conscientizagdo sobre a Triagem
Neonatal, que hoje conseguimos ampliar, também a Semana Estadual de
Conscientizacdo da Sindrome de Prader-Willi, temos diversos tipos, da nossa
querida Paula, que esta aqui hoje, que gracas a ela mais de 100 criancas foram
apadrinhadas no Natal por esta Casa, pela sua atuacao, Paulinha. (Aplausos.) La
da Fepe. Também a Lei n.° 22.232, que instituiu o Dia de Informacédo e Pesquisa
Sobre a Hemofilia. Sdo diversas diversos Projetos de Lei que ja temos aqui. E
quero relembrar 2015, quando a nossa Governadora Emérita era Vice-
Governadora, estava em exercicio, foi ela quem sancionou a nossa lei que

garante a igualdade no atendimento & saude aos portadores de doengas raras.
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Muito obrigada, Governadora Cida. (Aplausos.) Em 2016, fizemos a primeira
Sessdo Solene aqui ha Assembleia Legislativa em alusdo a Conscientizacdo de
Doencas Raras e vejo que muitos que estdo aqui hoje j& estavam conosco la em
2016. Entao, agradego muito a parceria. Em 2017, fizemos a primeira mobilizagéo
na Praca Osoério pelo Dia Mundial das Doencas Raras, no dia 18 de fevereiro, na
Boca Maldita. Em 2018 tivemos um grande evento de mobilizacdo aqui em
Curitiba, repetindo os feitos de 2017, além de uma palestra muito bacana que foi
organizada l4 no Hospital Pequeno Principe, que é um orgulho para todos nés,
gue atende todo o Estado do Parand e criancas que vém do Brasil inteiro, porque
sao referéncia em cuidados em doencas raras. E lembro-me bem que em 2018,
guando a Cida assumiu o Governo, fizemos, em parceria com a Fepe, ela fez, a
sua Secretaria da Saude, um projeto piloto que ampliou na época de 6 para 11
doencas do teste do pezinho em Curitiba e Regidao Metropolitana, e foi esse piloto
gue garantiu que hoje possamos ter esta ampliacdo. Era necessario fazer um
piloto, ele teve sucesso, confirmou na ocasido, 19 vidas foram salvas através do
diagnéstico precoce. E quero relembrar também, nosso Ministro Ricardo Barros, a
Portaria que quando Ministro baixou, em 2018, ampliando a faixa etaria de
doacdo de medula éssea. Quantas vidas, Ricardo, o senhor salvou com essa
Portaria que s6 aqui no Estado do Parana garantiu diversos, diversos transplantes
de medula éssea, que salvaram vidas. (Aplausos.) Sou suspeita em falar do
trabalho da Cida e do Ricardo porque sou filha, com muito orgulho, deles, mas
realmente sdo conquistas que ndo poderia deixar de mencionar aqui, porque
realmente fizeram a diferenca e fazem a diferenca. Em 2019 fizemos, em parceria
com o Governo do Estado, a maior mobilizacdo na Praca Osorio de
conscientizacdo, juntando associa¢gfes, na época me lembro inclusive que a
aguela empresa que imprime as maos e os bragcos em 3D e diversas outras
associacfes que soO ali tendo a oportunidade de interagir conseguiram ajudar a
vida de tantas pessoas. Em 2020 fizemos uma mobilizacéo, foi pouco antes da
pandemia, e no ano seguinte, em 2021, ja ndo conseguimos fazer, mas tive a

oportunidade, a convite do Governador Ratinho Junior, de representar a
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Assembleia em uma missao oficial em Dubai, onde tive a oportunidade de
conhecer a Sociedade de Doencas Raras dos Emirados Arabes e foi de 14 a
nossa ideia de fazer um requerimento para o SUS prover aconselhamento
genético quando o casamento € entre parénteses, porque a probabilidade é muito
maior de algum tipo de doenca rara. Entdo esse teste genético nos solicitamos
agui, enquanto Assembleia Legislativa, para prevenir. E muitas outras ideias e
conhecimento que tivemos a oportunidade na época, estamos trazendo também
para o Estado do Parand. Em 2022 fizemos aqui, era pandemia, estdvamos todos
de mascara, fizemos aqui também o encontro; em 2023 mais uma vez a Sessao
Solene foi feita aqui nesta Casa de Leis. Um Simpdsio foi feito no Museu do Olho,
a Daiane inclusive, que é uma das nossas homenageadas, fez uma palestra
superimportante de como os profissionais de saude, como os profissionais de
educacdo podem ajudar a detectar quais os tipos de doencas raras dentro da
escola. O Governo do Estado fez o Sidora, também um grande evento, a
Primeira-Dama Luciana Massa reuniu diversas autoridades de doencas raras la
no Saldo Nobre do Palacio Iguagu, e esse momento de sensibilidade do Governo
fez toda a diferenca para que conseguissemos essa ampliacdo da triagem
neoatal. Em 2024, no ano passado, fizemos a Caminhada e mais um Simpdsio no
Museu Oscar Niemayer, a sancdo da Lei de Ampliacdo do Teste do Pezinho, o
Projeto de Lei n.° 64, que dispde sobre o Cadastro de Aconselhamento Genético,
algo fundamental e que atua na prevencao das doencas raras. Em abril de 2024,
o Governo do Parana autorizou formalmente a ampliacdo, estavamos todos juntos
agui e fizemos um video para anunciar. E esses R$ 25 milhées, uma das nossas
fungcbes como parlamentar é fazer a previsdo orgcamentaria — nos fazemos
emendas a LDO que garantem que se o Governo do Estado tiver a iniciativa e a
vontade de fazer a execucdo orcamentéria, tem Que estar previsto, tem que ter
uma rubrica, e isso nés fazemos aqui nesta Casa de Leis anualmente, prevendo
esse investimento para poder fazer a ampliacdo. Entdo, foi o que garantiu no
orcamento do Estado e diversos Deputados, inclusive o Deputado Bazana, a

Deputada Cloara, o Deputado Marcio assinaram conosco essa emenda coletiva.
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Este ano, ja houve a caminhada na Praca Osorio e aqui ao lado, na nossa Galeria
Cultural, temos a exposi¢cao: Mulheres raras e a forca do ativismo e resiliéncia
feminina. Todos estdo convidados a conhecer, logo apds a Sessao Plenaria, essa
exposicdo que enaltece a importancia das maes, das mulheres e das familias.
Uma das maiores conquistas, sem duvida nenhuma, até hoje, foi o Hospital da
Crianca de Maringa, que foi inaugurado em 16 de setembro de 2024, mais de
R$ 180 milhdes de investimento, uma parceria entre a Organizacdo Mundial da
Familia, que doou US$ 10 milhdes, entre o entdo Ministro Ricardo Barros, a entdo
Governadora Cida Borghetti, o atual Governador Ratinho Junior, que também fez
o repasse, 0 Ulisses Maia era o Prefeito de Maringa, o Leandro, Reitor da UEM,
estava agui conosco, na época era o Mauro Baeso, e queriamos fazer um Centro
de Pesquisa e Diagnéstico de Doencas Raras, que hoje é realidade, um hospital
qgue vai atender 4 milhdes de pessoas no Noroeste do Estado e desafogar um
pouco aqui a demanda de vocés, se Deus quiser, viu Dr.2 Mara? Porque
realmente recebem o Parana inteiro. E quero agradecer em seu nome, Dr.2 Mara,
e do Rodrigo, que estd aqui, que é relacdes publicas do Hospital Pequeno
Principe e foi meu colega de FGV, cursamos juntos relacbes governamentais na
época, desde entdo temos um excelente relacionamento, levem a mensagem de
gue esse hospital de Maringa hoje sé esta funcionando gracas a colaboracdo do
Pequeno Principe e tudo o que eles fizeram no passo a passo para que
pudéssemos hoje estar la funcionando. Queria que fosse o Pequeno Principe,
mas na licitacdo esta o Martagao Gesteira, que também esta fazendo um trabalho
incrivel 1& no Noroeste do Estado. Fica o convite, nesta sexta-feira, dia 21 de
fevereiro, tera a inauguracdo da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, sdo 10
leitos de UTI la no hospital que serdo inaugurados com a presenca do Secretario
Beto Preto. Aqueles que estiverem em Maringa, € uma grande conquista para
todos ndés, porgue agora comegamos a operar a alta complexidade, ja com os
leitos de UTI. Entdo, uma grande conquista, sexta-feira estaremos la. Esses séo
0s nossos homenageados do dia, em breve o Cerimonial vai passar um pequeno

curriculo de cada um e vamos fazer essas homenagens. S0 quero aqui ressaltar
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que foi a alianca que definiu, entdo todos os homenageados foram escolhidos a
dedo pelas maes, pelas associacfes, sao realmente as pessoas que fazem a
diferenca no dia a dia das criancas e das familias com doengas raras. Somos
raros, mas somos muitos! Viva os 10 anos da Lei de Conscientizagdo das

Doencas Raras! Muito obrigada. E seguimos na luta. (Aplausos.)

SR. MESTRE DE CERIMONIAS: A Deputada Maria Victoria regressa a Mesa; e,
Nao apenas por ser seu pai, 0 Secretario Ricardo Barros, mas um cavaleiro, veio
até aqui para recebé-la, a ponta da escada. Queremos cumprimentar também o
Cristiano Puppi, que estd conosco também, agradecendo a presenca e a
participagdo dos amigos e amigas que nesta noite ilustram ainda mais esta
Sessdo Solene especialissima, senhoras e senhores. E com a palavra neste
instante, Deputada Maria Victoria, se nos permite, enquanto V.Ex.2 cumprimenta e
€ cumprimentada, passar a palavra justamente a ele que foi Ministro de Saude da
Republica Federativa do Brasil, Deputado Federal e Secretario de Estado,
senhoras e senhores, Deputado Federal Ricardo Barros. (Aplausos.)

DEPUTADO FEDERAL RICARDO BARROS: Quero cumprimentar aqui a
Deputada Maria Victoria e, em seu nome, toda a Mesa que compde este evento.
E muito importante este trabalho, as familias que tém criancas com doencas raras
sofrem muita aflicdo porque € um diagndstico dificil e, até que se consolide o
diagnéstico, fica muito dificil administrar os sintomas novos, o que acontece com
a crianca. Temos avancado muito nisso. Quando Ministro da Saude, investimos
muito na simplificacdo, na agilidade dos processos que tratam da judicializagéo da
salude, porque muitas vezes as criancas e as familias sO terdo acesso ao
medicamento via judicial, ndo sdo medicamentos incorporados no SUS. Entao
existe uma dificuldade de consolidar o tratamento e o Ministério ndo pode
comprar nenhum medicamento que ndo esteja na lista do SUS. Esses
medicamentos, muitas vezes, tém dificuldade também de serem aprovados na
Conitec, na Comissao Nacional de Incorporacdo de Novas Tecnologias, em

funcdo da de questdes técnicas que dificultam e atrasam a sua comprovacéo de
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eficacia. SGo medicamentos muito especificos, que funcionam em determinados
momentos do estagio da doenca. Entdo, por conta de tudo isso, temos muita
dificuldade de incorporar a todos rapidamente no Sistema Unico de Satide, mas a
justica tem se prontificado a atender a essas familias. Quando Ministro, criamos
com a Ministra Carmen Lucia um acordo sobre a tramitacdo dos pedidos de
liminares para fornecimento de medicamentos de doencas raras. Junto com o
Conselho Nacional de Justica e uma equipe prépria que estabelecemos do
Ministério, pudemos avancar muito no atendimento dessas crian¢cas e também
cuidar muito com muitas fraudes que ocorriam por conta de associacfes de
doentes, que junto com laboratérios e escritérios de advocacia, acabavam
fraudando o Sistema Unico de Salde e obtendo liminares para ter o tratamento
sem que houvesse de fato a necessidade desse tratamento. Entdo € uma coisa
muito complexa, mas entendo o sofrimento das familias que, pelo menos até que
o diagnostico se confirme, ficam muito inseguras, muito aflitas, correndo de
médico em médico tentando achar qual é o problema do seu filho, 0 que esta
dificultando o desenvolvimento normal da sua crianca. Quero também dizer que,
la como Ministro, criamos muitas simplificacées do Sistema de Saude. Fui Prefeito
de Maringa, entdo, tenho uma nocédo de como a saude funciona l4 na ponta, e
simplificamos muito a prestacdo de conta dos prefeitos, simplificamos em custeio
0 investimento. Existiam muitas prestacdes de contas de diversas acdes da
Saude separadas, o dinheiro estava em uma conta e ndo podia usar para outra
conta. Ai enfrentamos a Febre Amarela no meu mandato, o zika virus, depois veio
pandemia. Entdo, realmente, administrar a saude publica ndo é facil, temos que
ter muita determinacéo, olhar para os resultados. A gestédo dos recursos da saude
€ uma necessidade que todos que atuam na saude precisam se dedicar a ela,
porque 0s recursos sao finitos e precisam ser devidamente bem aplicados. Quero
agradecer aqui a oportunidade de falar a vocés. Gosto muito dessa area, fui por
dois anos Ministro da Saude do Brasil e pude aprender o valor dos nossos
profissionais. Na pandemia, eu dizia sempre que quando as pessoas estao

desenganadas ou estdo com a saude muito debilitada querem pegar na mao de
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Deus, mas a mado que elas encontram é a mao dos profissionais de saude.
(Aplausos.) Entédo, aos médicos, aos enfermeiros, que se dedicam todos os dias a
salvar vidas, a dar conforto as pessoas, 0 nosso reconhecimento, porque
também, em especial na pandemia, ficaram muitos expostos, na linha de frente,
muitos expostos a contaminacdo e muitos também se foram fazendo o seu
trabalho. Entdo, quero deixar aqui um apelo: para que possamos investir muito.
N&o temos aqui o Secretério, mas o Secretario Aldo Bona, o Tecpar e a Fundacgéo
Araucaria investem muito em pesquisa, desenvolvimento, para que cada vez mais
vocés tenham um medicamento mais apropriado, uma solucdo mais efetiva para
as consequéncias que decorrem de uma crianca que tem doenca rara e que
precisa da atencdo do poder publico, para que a familia possa ter o minimo de
conforto para conviver com essa dificuldade e superar os obstaculos. Entéo,
parabéns pela iniciativa, Maria Victoria. Parabéns a todos por este momento
importante em que estamos aqui comemorando uma iniciativa ja de 10 anos, a
primeira no Brasil. Espero que o Parana continue sendo exemplo na acdo em
favor daqueles que mais necessitam e em favor daqueles que, mesmo nao
necessitados, dependem de solugbes inovadoras, de tecnologias novas, para
resolver um problema. E dinheiro néo resolve tudo, é preciso criatividade, ciéncia
e desenvolvimento para chegarmos a solucdo dessas questbes. Parabéns!

(Aplausos.)

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Obrigada, Ministro, pelas
palavras. Neste momento, passo a palavra a nossa Governadora Emérita do
Estado do Paran4, a Sr.2 Cida Borghetti.

SR. MESTRE DE CERIMONIAS: Uma grande e automatica salva de palmas
sempre acompanha o nome de Cida Borghetti, senhoras e senhores, que vem
até aqui a tribuna. E se V.Ex.2 nos permite, Deputada Maria Victoria, Presidente
da Sessdo, cumprimentamos, ai ja ao vosso lado, a primeira mulher a ocupar o
cargo de Vice-Presidente na Assembleia Legislativa do povo do Parana. Peco
uma grande salva de palmas a Flavia Francischini. (Aplausos.) O Ministro
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Ricardo Barros seguiu uma agenda tao importante quanto esta, mas deixou aqui
um abraco afetuoso a todos e a todas. Neste instante, entdo, com a palavra,
enfatizando ja o que disse a nossa Deputada Maria Victoria, com a palavra,

senhoras e senhores, Cida Borghetti.

SR.2 CIDA BORGHETTI: Boa noite a todos. Quero saudar a Mesa Diretora desta
Casa de Leis, nossa Presidente da Sesséo, autora desta Lei tdo importante,
Deputada Maria Victoria, também 2.2 Secretaria desta Casa. Quero saudar de
maneira muito carinhosa a Vice-Presidente, nossa querida Flavia Francischini,
também primeira mulher a ocupar esta posicao; Deputada Cloara, que nos
emocionou aqui ainda ha pouco, mas vai fazer uso da palavra e vai contar um
pouco também da sua histéria de vida; aos nossos Deputados, o Bazana, o
Doutor Lebnidas, o Marcio Pacheco, o Vereador Lorens, que representa a
Céamara de Vereadores de Curitiba. Quando a Dr.2 Mara foi chamada para
compor a Mesa Diretora e todos ficamos em pé para recebé-la, Sabrina Mugiatti,
sabemos o porqué, ndo é? A Dr.2 Mara € uma referéncia de amor, de devocao,
de pesquisa. E hoje, Linda, contamos com a presenca da representante da
Desembargadora que representa o Tribunal de Justica; a doutora que representa
— Aline, ndo é? — a OAB-PR; o César que também representa as Apaes do
Parana, tdo importante e ja tivemos parceria e trabalho de muito de longa data
juntamente com vocés. Escutando as palavras da Deputada Maria Victoria, do
Ministro Ricardo Barros, e analisando cada um de vocés la de cima — pais, maes,
associacfes que aqui estdo, as nossas amadas criancas, que vieram prestigiar
este momento, tantas Fundacgfes e associacdes e voluntarios que aqui estdo. A
Paulinha querida, amada por todos, ndo é, Paula? Para vocé um coracdo de
amor, inumeros coracdes de amores para Vocé e para tantos raros que estao
agui, nesta noite, que comemoramos o0s 10 anos desta Lei, Maria Victoria, que
sensivelmente vocé apresentou ndo sO para o Parana, mas para o Brasil. As
vezes, me pergunto: eu ndo sabia que a Maria Victoria estava trabalhando nesta
legislacédo — estou falando de 10 anos atrds —, mas me emocionei muito pela sua

sensibilidade, pela sua visdo, pelo seu amor, pelo seu comprometimento nesta
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Casa de Leis, e fiquei imaginando todos o0s comentarios, argumentos e
pesquisas que a fizeram olhar para os raros, que sao raros, mas sdo muitos, e
confesso que a emocdo tomou conta hoje porque, h4 40 anos — € isso, Vera?
Mais ou menos? Vera, minha irma que |4 estd. Perdemos dois raros na nossa
familia, os nossos anjinhos, o Paulinho e a Nayara, que sdo essas estrelas que
brilham muito no céu quando vocés enxergam. Naquele momento, eu tinha
pouca idade, vinte e poucos anos, 20 anos talvez, e acompanhamos de perto a
dor, o sofrimento, a luta do meu cunhado médico e da minha irma, e Deus quis
assim, ndo €? Enxergamos naquele momento a dor do outro e la de cima eu
figuei enxergando e olhando, e nédo seria possivel esta Lei que comemoramos 10
anos hoje, mas muitos avangos ao longo dos 10 anos e vocés puderam aqui e se
aprofundar na legislacdo, no trabalho, ndo seria possivel sendo com a
participacdo de cada um de vocés, especialmente das familias que vivem
diariamente, dos profissionais, da sociedade civil organizada, representada aqui
por tantos nesta Mesa Diretora. Entdo, olha a importancia porque Vvocés
trouxeram esses temas para esta Casa. De conversas, comentarios e
argumentos é gque nasceu esse trabalho, que hoje é um trabalho composto de
milhdes, de milhares de pessoas, de maos, de cérebros, de coracdes, de
pessoas que se unem em torno de uma causa tdo nobre, tdo importante e que
precisa cada vez mais de um olhar do poder publico e da pesquisa, Dr.2 Mara,
cada vez mais, e a mao amiga do Judiciario, Desembargadora, a mao amiga da
OAB, Doutora. Entao, fica aqui a nossa gratiddo aos Deputados desta Casa pela
sensibilidade, Maria Victoria, que nunca l|he faltaram. Parabéns pela sua
sensibilidade, pelo seu amor a causa. Viva Fevereiro Lilas! Viva 0os nossos raros!

Que Deus abencoe a cada um neste momento. E viva 0 nosso Brasil!

SR.? PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Obrigada pelas palavras,
Governadora Cida. Ela que esta de aniversario amanha, completando 60 anos,
tem um compromisso agora e pede para se ausentar, mas muito obrigada, Cida,
pela presenca e pelas palavras. Neste momento, passo a palavra a minha colega

Deputada Cloara Pinheiro, na sequéncia Deputada Flavia Francischini, depois
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Deputado Bazana, Deputado Lebdnidas e Deputado Marcio Pacheco para suas
saudacfes. Apés as saudacfes Linda Franco fara uso da palavra e a esperada
Dr.2 Mara Lucia Schimitz Ferreira Santos, ela que é neuropediatra do ambulatorio
de doencas raras e que vocés conhecem muito bem. Entdo, com a palavra

Deputada Cloara Pinheiro.

DEPUTADA CLOARA PINHEIRO: Gente boa, gente linda. Nao sei se vocés
assistiram aquele filme Divertidamente, a minha cabeca esta assim, para onde eu
vou, 0 que eu falo? Estou extremamente emocionada. Tenho aqui um discurso,
quero cumprimentar a Mesa. Maria Victoria, vocé para mim € uma das pessoas
mais iluminadas que conheco. Eu estava ali e parece que veio, ndo sei se VOcés
conhecem aquele louvor: “Pensar onde vocé estava e aonde vocé chegou. Esta
chorando por qué?” Estava vendo a Cida, estava vendo o Ricardo, e falei: “Meu
Deus, que mulher maravilhosa, como ela faz pelo Parana... Um dia vou chegar
perto da Cida, que era o meu sonho.” Eu assistia, eu vi o programa da Maria
Victoria, o trabalho dela e fala assim: “Meu Deus, ela é igual a mae”. Eu,
conversando agora com a Cida — desculpa, eu tenho 61 anos, posso falar a sua
idade? Descobri que vocé tem 33 anos, Maria Victoria. E ja vou falar por que falei
isso. A Maria Victoria faz parte da minha vida. Vou contar um pouco da minha
vida em breve palavras. Em 1994, perdi uma filha com cancer. Um cancer mais
raro, retinoblastoma. Carolina faleceu no Hospital das Nacdes no dia 8 de
novembro de 1994. Cheguei aqui e fui escolhida como Procuradora da Mulher e
tal. Cheguei aqui e falei: “Deus, 26 anos de televisao, 18 de servico social” eu falei
“Deus 0 que vocé quer comigo? Eu tenho uma missao”. Depois de 25 anos, o
Governador Ratinho Junior, o pai do Governador falou assim: “Amanh& vocé néo
tem mais programa”. Eu falei “Jesus do céu”. Sou da Regido Norte do Parana,
mas nasci aqui. Desculpa, mas estou muito emocionada. Ai cheguei aqui e
encontrei essa mulher, que é uma mulher rara, a Maria Victoria, e contei a minha
histdria, isso ndo é segredo para ninguém. Tem gente que fala: “La vem ela com a

mesma histéria”. Gente, eu ndo queria ter essa histéria para contar. O tumor da
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minha filha comecou com a luzinha. Eu morei fora do Pais dois anos. Meu marido
ganhou uma bolsa nos Estados Unidos, no Oregon. Moramos la e engravidei la e
tinha um sonho de ter uma filha. Naquelas fotos, naquela época, em 1989 quando
ela nasceu, ndo tinha celular, computador. A gente tirava foto e mandava para o
Brasil, via aquilo que achava que era do flash, aquele branquinho. Chegamos no
Brasil, duas semanas antes o olhinho dava uma tremidinha, duas semanas antes
de ela fazer dois anos. Ela era espoleta, igual eu assim, colorida e tal. Ai fui e
achei o Dr. Willian Procépio dos Santos, oftamologista. Ele olhou para mim e falou
assim: “Ela tem um tumor rarissimo, ou vocé tira o olho dela agora ou vocé vai
procurar o Dr. Cunha, que é o melhor retin6logo”. O que eu ia fazer, gente?
Vamos tirar? Ela toda assim: “Méae, vamos fazer brigadeiro”. Com dois anos ja era
falante. Fomos para Séo Paulo. Fizemos radio. Ai esse tumor que estava aqui era
todo dia uma anestesia, um cheirinho, ela desmaiada, eu ficava olhando.
Enquanto isso, meu marido, em Londrina, tentando conseguir dinheiro para poder
pagar tudo, apesar que tinha plano de saude. Ai, de repente, ela acordava e
falava assim: “Mae, vamos no Bras comprar roupas”. Aquele batonzinho cor de
uva, ela passava assim e eu so olhava aquela mulher forte. Eu dizia “meu Deus
do céu”. Com o tempo, aquele tumor que estava aqui passou pelo nervo 6ptico e
foi para o centro da cabeca, para o tronco encefalico e também era raro. Cheguei
no Dr. Ramina, no Hospital das Nac¢des — tenho a fotinho dela, depois vou mostrar
para vocés —, ele falou: “Cloara, é raro, mas o tumor dela esta enraizado no
tronco encefalico”. Chegavam as criancas com tumor, tudo tortinha, fazia cirurgia
e ele falou: “Vou sugar o maximo”. Hoje ele é diretor do INC, é dono do INC. Ai,
de repente, comegou a crescer o tumor do olho e entdo ela faleceu. Eu fazia de
tudo, fiz de tudo para ter a minha filha. Ai cheguei aqui a Assembleia — gente, se
eu tiver falando coisa desconectada, depois vocés juntam tudo —, primeiro
mandato meu, estava sentadinha ali, ia fazer uma homenagem ao Dr. Ramina,
porque o0 encontrei depois de 28 anos, a Maria Victoria fez assim para mim:
‘venha aqui”’. Nunca vou esquecer isso. E ela falou assim: eu tenho um projeto,

eu fiz um projeto, fiz uma lei. Mas isso ndo é meu, isso € para Carolina, € para
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vocé. Olhei para aquela mulher e falei: “Meu Deus do céu, que coragdo, que
sensibilidade”. Nao sei se vocé sabia disso, Cida. Dai ele me chamou aqui e falei:
“Meu Deus, a Maria Victoria estd me chamando”. Eu nem conhecia ela direito. Ela
falou assim: “Vocé vai subir, este projeto é seu, vocé é coautora”. E ela falou, o
projeto aqui. Entéo, ela me deu. Ela homenageou. E tem mais uma, para terminar.
Conseguimos criar a lei Carolina Reeberg Stanganelli, que € minha filha. Batizado
com o nome da minha filha o Dia Estadual de Conscientizacdo sobre as Doencas
Oculares Raras, dia 20 de maio. E ndo contentando, ela ndo falou da Carolina, s6
falou: “Essa histdria € tua”. Subi para o gabinete. Ai me ligaram, a assessora dela
falou assim, eu j4 estava toda emocionada, sou muito chorona. Dai ela falou
assim: “A Deputada perguntou se vocé ndo quer homenagear a sua filha com o
nome dessa lei”. Ela fez isso por mim, a Maria Victoria. Eu nunca vou esquecer
isso, porque tem o nome da minha filha. E hoje mostrei para ela uma menina que
nao tem o olho na Paraiba, que acabei comprando a protese, mas nao deu tempo
de conversarmos. Ela tira o olho com uma facilidade. Outro dia mostro para
vocés. SO ndo falei para ela que este ano estou fundando um instituto. E pensei:
“Qual o nome do instituto?” Vou precisar da sua ajuda. Instituto Cor de Uva. Por
qué? Porque a Carolina, quando falei para ela no dia que foi tirado o olho dela,
essa parte mole foi usada para cobrir o fundo do osso. Era uma caveira, eu que
limpava. Depois vou colocar a foto dela. Olha a minha filha. Essa primeira foto eu
passava uma benzina ali e embaixo, foi quatro meses antes de ela falecer, na foto
do meio tem o tumor ja invadindo e ela estava de ténis all star cor de uva, batom
cor de uva, vestidinho cor de uva. Eu cheguei para ela, quando ela tirou o olho,
que era uma pega monstruosa, falei assim: “Filha, tiramos o olho”. Ela disse:
“Méae, posso colocar um cor de uva?” Como € que pode ndo é? Entdo, hoje
estamos cor de uva, a campanha cor de uva, o trabalho da Maria Victoria cor de
uva e eu amo essa mulher. Vocés que tém criancas especiais, vocés sdo maes
especiais e pais especiais. Eu, infelizmente, s6 posso abracar minha filha assim e
comprar orquidea cor de uva. Abracem seus filhos. Abracem. Eu queria pedir

autorizacdo para abracar a Paulinha. Paulinha, mamae, vocé me empresta a sua
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filha, representando a minha filha? Venha aqui, Paulinha. Muito obrigada. Maria
Victoria, vocé mora no meu coracdo e ainda descobri que vocé tem 33 anos — a
Carolina teria 35 anos, ela faleceu com cinco anos. Por isso que amo tanto essa
menina. Acho que a energia da minha filha est4d ali. E a nossa eterna
Governadora falou: “Eu empresto para vocé, por isso que vocé cuida dela”.
Paulinha, posso de abracar como se fosse a minha pequenininha cor de uva?

Obrigada, gente.

SR.? PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Querida Cloara. Neste momento
passo a palavra a Deputada Flavia Francischini, primeira mulher a assumir o
cargo de Vice-Presidente desta Casa, que nos honra com sua presenca e que
levanta a bandeira do autismo. Ela faz um trabalho incrivel, desde quando era

Vereadora, e vai falar um pouquinho com a gente sobre isso. Obrigada, Flavia.

DEPUTADA FLAVIA FRANCISCHINI: Boa noite a todos. Autoridades presentes,
meus colegas Parlamentares, profissionais da area. Comegcamos uma segunda-
feira meio que engasgada aqui, mas todas as vezes que escutamos a histéria da
Cloara nos realmente ficamos assim. E ou ndo é, Bazana? Ficamos sempre
engasgados com a Cloara. Vou falar rapidinho, até porque temos mais pessoas
aqui. Acho que o exemplo de vida da Cloara ja fala muito, por si s6 ja fala por todo
o evento. Estou passando para parabenizar, mais uma vez, nao € o primeiro
evento, sempre que podemos participamos dos eventos. No ano passado
estivemos... Acho que foi no Museu do Olho, da Maria Victoria. Este evento,
Fevereiro Lilas, principalmente por ser Fevereiro Lilas, € um més que é dedicado
a essa conscientizacdo. Quero cumprimentar a iniciativa da Maria Victoria, que
teve essa sensibilidade. Dizer que, enquanto mae atipica, sentimos na pele,
sabemos o0 que é o dia a dia, as nossas lutas por diagnosticos, por tratamentos,
por profissionais, por remédio... Nado é facil! Cada uma das mulheres aqui, das
Parlamentares. Falo que somos 10 mulheres fortes, 10 mulheres cada uma com a
sua bandeira, cada uma com a sua luta diaria, porque também temos casa,

também temos marido, também temos uma lista de mercado quando chega a
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noite, mas temos, acima de tudo, a boa vontade, a sensibilidade e, principalmente
esse sentimento que mulheres, maes, principalmente atipicas tém de querer
salvar o filho de qualquer forma. E sabemos como é dificil, muitas vezes, chego
em casa — hoje segunda-feira, chego em casa, sou mae do Bernardo, muita gente
conhece a histéria. O Bernardo é uma crianca que tem, além do autismo, o TOD,
tem a bipolaridade, esquizofrenia. Ele toma muitos remeédios. O Bernardo hoje é
maior o que eu. Nao posso andar sozinha com o Bernardo, dirigir, porque ele tem
crise. Ele tem parte da agressédo. Que dizer, ele tem que estar sempre com
alguém junto, enfim, ndo é facil, mas existem momentos em que a gente chega
em casa e a gente quer um abraco. Muitas vezes ndo € um abraco que a gente
recebe, ndo é facil. Mas a gente pode e a gente tem um tratamento, a gente
consegue fazer, além do Bernardo, com que a familia tenha um suporte
emocional. E um dos motivos que fez com que la atrds eu abandonasse a Policia
Federal e viesse para essa vida publica, para a politica foi porque todas as vezes
que eu chegava a um consultério, eu, como mae e como cristd via que podia
proporcionar para o meu filho — mas muitas vezes uma crian¢a ali dentro do
consultério com o mesmo diagnostico do meu filho, ndo tinha a mesma
possibilidade. E eu me sentia constrangida ali, usando um plano de saulde,
pagando a consulta do meu filho porque muitas vezes o meu filho saia dali ja com
uma orientagdo, para procurar um fono, uma fisio. Sabia que em dois, trés meses
0 progresso quando eles comecam o tratamento € enorme. E muitas vezes
guando eu voltava em dois, trés meses aquela crianga que a gente tinha ali
encontrado estava do mesmo jeito. Até porque nds, como mulheres, levamos um
potinho com biscoito e em dois minutos a gente ja sabe da vida de todo mundo
que esta ali no consultorio. Conversdvamos com as maes e ai dava dois, trés
meses e voltava e muitas vezes, via ali aquela familia da mesma forma. Enquanto
cristd, enquanto mée, ndo conseguimos ser felizes sozinhas, queremos que, ao
redor, os nossos filhos, os amigos estejam todos ali progredindo, até porque
serdo os amigos do Bernardo. Enfim, isso fez com que realmente um dia eu

abrisse realmente um concurso publico que estudei dois, trés anos da minha vida,
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me dediquei, que eu abri mao da Policia Federal para que eu viesse para esta
vida publica para que eu pudesse ser a voz desses pais, dessas méaes que nao
sdo assistidos, que muitas vezes nem conhecem o diagndstico ou ndo tém
orientacdo ou nunca nem ouviram falar e quando recebem um diagnéstico desse,
guantas mulheres ai e isso € realidade, tém tirado a sua vida ou até a vida dos
seus filhos. S6 para conhecimento de vocés, de 2023 para agora, 2025, o numero
de mulheres no Brasil que tiraram suas vidas cresceu de 3% para 8%. E um
indice muito alto, e essas maes, na verdade, tiram a vida porque elas acham —
além do desespero porque na maioria das vezes se separam, 0 pai vai embora,
70% das familias, também — porque acham que deixar o filho ali com um
diagnéstico é mais facil com o municipio, com o estado do que consigo. Além de
parlamentar temos obrigacdo de cada vez mais enquanto mulher, enquanto mae
atipica, de olhar para essas maes, olhar e dizer que se Deus deu € porgue
realmente era para ser nosso. Filho ndo é cruz, se Deus deu, sabia que tinhamos
essa responsabilidade por mais dificeis que sejam os dias, como, por exemplo, é
chegar uma segunda-feira cansada, enxugar as lagrimas como diz a minha mée.
L4 de Brasilia, as vezes ligo cansada, ela fala: “Entra no banheiro, chora dez
minutinhos, enxuga as lagrimas e vai. Porque o turno agora é seu a noite, porque
Deus deu. E a gente sabe que aquele carinho, aquele amor e aquela paciéncia é
s6 vocé que vai ter com o Bernardo, ninguém vai ter. Vocé imagina o Bernardo
sendo cuidado por outra pessoa?”, ai eu falo: Nao. “Entdo isso ai ja € suficiente
para vocé continuar seguindo em frente”. Assim, venho para dizer para essas
maes, para 0s pais que a luta ndo é facil — por diagndstico, por tratamento, seja
quaisquer diagnosticos aqui. Estamos falando de doencas raras. Mas sei que
guando falamos em diagnosticos para isso estamos sempre todo mundo muito
juntos. Vocés podem contar conosco, ndo s6 com as 10 mulheres, mas com todos
nds Parlamentares, temos o respaldo sempre, incondicionalmente de todos os
Parlamentares aqui, de toda a Casa, do governo. Porque sabemos que é uma
causa que vai além de partido, vai além de bandeira, € uma causa realmente de

amor ao proximo, de respeito, de humanidade e temos buscado cada vez mais,
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dentro desta Casa de Leis, lutar pela inclusdo, pelo respeito, para que a
sociedade civil, acima de tudo, respeite essas pessoas. Porque ndés que somos
pais, principalmente atipicos, ja lutamos e ja carregamos essa bandeira dos
nossos filhos dia apos dia. Estamos lutando cada vez mais, mas agora é para que
a sociedade civil aprenda a respeitar os nossos filhos da maneira que eles sao,
nao considerando como uma doen¢ca mas como um diagndéstico. Um diagndstico
que vai ser tratado, mas que é um diagnéstico que vai existir e que nos,
sociedade civil, precisamos respeitar em qualquer momento, em qualquer
situacdo. Contem conosco enquanto Assembleia Legislativa, enquanto
Parlamentar, enquanto mée para o que precisar. Parabéns pela iniciativa mais

uma vez e muito obrigada.

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Obrigada Flavia. Com a palavra,
neste momento, o Deputado Bazana, Deputado das Apaes do Parana.

DEPUTADO BAZANA: Boa tarde a todos, boa noite. E duro falar depois de
tantos testemunhos aqui. Mas faz parte da nossa vida. Cumprimentar a nossa
proponente, a nossa querida Maria Victoria que € a nossa inspiracdo da
Assembleia Legislativa do Parana por essa proposi¢ao fantastica, como sempre,
as leis criadas e aquilo que se esta fazendo dentro desse momento com as
nossas doencas raras e muitas outras que acontecem no nosso Pais.
Cumprimentar a nossa guerreira, Cloara Pinheiro, que também nos emociona
com sua historia e vocé pode contar mil vezes, nés vamos chorar e vamos te
abracar porque é vivéncia ndo é? Cumprimentar a nossa querida Flavia
Francischini, que também é mae especial, uma mée atipica mas que tem o
conhecimento da vivéncia. Cumprimentar nosso Deputado Marcio Pacheco,
nosso Deputado Doutor Lebnidas, o Vereador Lorens, de Curitiba, todas as
demais autoridades. Cumprimentar 0 nosso querido e amado Presidente da
Federacdo das Apaes do Parana, o Alexandre Botareli que é outro fantastico
guerreiro que luta no dia a dia por essa causa maravilhosa. Cumprimentar o

Germano também. Cumprimentar a Karina, minha assessora parlamentar, que
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esta ali sempre presente e todos 0os demais presentes. A luta ela € no dia a dia,
ela ndo para, ela é a cada momento. E sabemos que as doencas raras sdo mais
dificeis, porque s@o poucas e € mais constante a luta, porque vocé ndo acha a
qualquer momento. Entdo gracas a Deus a tecnologia ela tem avangado muito,
temos crescido muito. Essas questdes de vocé ter diagnosticado sete doencas,
seis para 37 j4, melhorou bastante para gente poder antecipar muitas e muitas
doencas dentro dos seus diagndsticos e poder dar um suporte. Mas ja foi falado
tudo aqui e ndo quero me alongar muito. E s6 realmente parabenizar, parabenizar
as nossas mulheres guerreiras, as nossas maes guerreiras, as nossas maes
guerreiras e dizer que a Assembleia Legislativa do Parana, junto com todos os
Deputados que estdo presentes aqui e 0s que ndo estdo, também, juntamente
com o0 nosso Governador Ratinho Junior e com todo o secretariado do Estado,
estamos de portas abertas para abracar vocés: mées, pais, guerreiros que tém
um filho ou uma filha com deficiéncia, com doencas raras, ou seja qualquer
situacdo, porque juntos conseguimos fazer a diferenca. E essa unido que tem o0s
Deputados do Estado do Parana tem feito a diferenca dentro desta Casa de Leis,
hoje comandada aqui pela nossa querida Maria Victoria, mas que todos os
Deputados sempre abracam realmente a causa junto com o nosso Governador
Ratinho Junior. Vamos juntos e viva o Parand, viva as mulheres guerreiras, viva
as maes guerreiras, vamos juntos transformar o nosso Estado com a nossa luta,
com a nossa vontade de trabalhar, com a nossa vontade de bem servir. E quando
tivermos, podermos ter voz vamos estar aqui — querida Maria Victoria, Cloara,
Flavia e 0s nossos amigos deputados vamos estar lutando por essas pessoas e
vamos ser a voz e as pernas deles, com certeza absoluta, e vamos continuar
fazendo essa diferenca. Porque quando tem boa vontade as coisas acontecem e
no Estado do Parana esta acontecendo. E um dos estados que mais respeita as
pessoas com deficiéncia, no Brasil, as doencas raras no Brasil. O nosso
Governador junto com toda essa equipe fantastica que tem na Assembleia e no

Governo, com todo o secretariado, tem feito a diferenca e vamos continuar
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fazendo essa diferenca. Viva o0 nosso Estado do Parana e vamos juntos ajudando

guem mais precisa. Um forte abraco e que Deus abencoe cada uma de vocés.

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Obrigada Deputado Bazana.

Com a palavra, o Deputado Dr. Lebnidas.

DOUTOR LEONIDAS: Quero iniciar saudando a nossa Deputada Maria Victoria,
cumprimentar toda a Mesa aqui composta, j& nominada. Agradecer a Deputada
Flavia, a Deputada Cloara pelas histérias que vocés tiveram a coragem de
compartilhar conosco e reconhecer a importancia de cada um de vocés que esta
agui, neste momento, para o Fevereiro Lilas. A defesa dos raros ela é de uma
importancia enorme para noés que somos da medicina, Dr.2 Mara, porque trazer
informacdao talvez seja o inicio de um grande processo. E ndo apenas informacao
para as familias, mas informacéo inclusive para nés que somos da area da saude,
da medicina. Tenho certeza que se conversarmos com a Dr.2 Mara, um dos
grandes inimigos quando a gente falar dos raros, é o desconhecimento das
doencas raras entre o0s proprios médicos, entre os enfermeiros. Entdo é
importante que estejamos falando disso aqui. Porque vamos acelerar o processo
de diagndstico, vamos, Deputada Maria Vitoria, facilitar a criacdo de politicas
publicas, melhorar o investimento em pesquisa. Vamos assim conseguir atender a
comunidade e as familias criando educacdo e diminuindo os estigmas. Isto é
fundamental. As histérias que a Deputada Cloara e a Deputada Flavia nos contam
vao de encontro a isso. Temos, sim, que trabalhar diuturnamente para que o0s
raros sejam reconhecidos cada vez mais fortemente como cidaddos que fazem
parte do nosso dia a dia. E falando como médico, neste momento, quero
aproveitar e agradecer a esta familia que tanto faz pela saide do Parana e do
Brasil, que é a Deputada Maria Victoria, a hossa Governadora Cida Borghetti e o
nosso sempre Ministro da Saude Ricardo Barros. Quero, Maria Victoria, que vocé
transmita ao seu pai a minha gratiddo, como médico, de tudo que ele fez.
Quantas sementes foram plantadas pelo Ricardo e que até hoje estamos

colhendo na medicina. Por isso quero concluir, dizendo, Maria Victoria, do meu
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orgulho de estar aqui junto com o Marcio Pacheco, com o Bazana, com todas as
Deputadas, por tudo que ainda podemos fazer. E nesta Casa que temos
realmente que construir as politicas publicas e ninguém melhor para capitanear
este processo do que vocé, Maria Victoria. Agradeco pela oportunidade de estar
agui junto com vocés. Quero dizer que peco a Deus que abencoe a todos nos e
gue nos permita clarear a nossa mente e entender melhor cada dia de luta dessas
familias, abracando cada um dos raros que aqui estdo conosco. Muito obrigado a
todos vocés.

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Obrigada Doutor Lebnidas. Com
a palavra neste momento, o Deputado Marcio Pacheco.

DEPUTADO MARCIO PACHECO: Boa noite a todos. E uma satisfacdo poder
estar aqui nesta noite. Sempre prestei atencdo, Presidente Deputada Maria
Victoria, que os discursos mais longos em um evento sdo aqueles em que orador
comega falando “quero ser muito breve”. Mas, eu, de fato, quero ser breve. Acho
que as pessoas mais importantes, aqui, o que tinham para falar, ja falaram. Mas
nado tdo breve, sem antes fazer alguns breves testemunhos do trabalho,
realmente, elogiavel da familia Barros e de maneira especial da nossa Presidente,
Deputada Maria Victoria. Ela esta no seu terceiro mandato como Deputada e eu
também estou no meu terceiro mandato como Deputado, entdo, chegamos a essa
Assembleia juntos. Se a Deputada Maria Victoria bem lembra, quando chegamos
agui — hoje, por graca de Deus, temos varios Deputados que atuam de maneira
muito forte, presente, nas pautas, nas causas, de pessoas com deficiéncia na sua
amplitude maior. Quando chegamos aqui, ndo havia tantos que estivessem, de
fato, envolvidos com essas causas. Havia o Deputado Péricles, que era bem
envolvido com a causa do autismo. Chegamos aqui e um testemunho, de fato,
dessa sensibilidade da Deputada Maria Victoria, desde quando chegou, em 2015,
guando tomamos posse. Tanto é que essa lei, que hoje comemoramos 10 anos
de existéncia, desse ano, em que ela tomou posse como deputada. Gente, quem

conhece a deputada, eu queria dar esse testemunho também, é fruto, certamente,
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da educacao da familia que permitiu que, por graca de Deus, ela fosse como ela
€, uma pessoa de fé, uma pessoa muito temente a Deus. Quem ja foi no gabinete
dela, de maneira especial, consegue testemunhar isso que estou falando. N&o so
ela, como toda a familia. Ndo € a toa que o sempre Ministro Ricardo Barros se
emociona, quando fala na palavra Deus, quando vai a tribuna. Entdo, quem é
temente a Deus, deputada, sabe que temos que combater todo e qualquer tipo de
eugenia. Porque existem muitos tipos de eugenia hoje no mundo, narrativas que
conduzem para esse fim. Sabemos que todos somos filhos muito amados de
Deus e que, talvez, a maior expressdao do amor esteja, justamente, sendo
manifestada por pais e maes que tiveram esse contexto, essa oportunidade de ter
um filho com deficiéncia. Realmente sdo manifestacdes que ficamos sem
entender, as vezes, o tamanho do amor que essas maes, esses pais, sentem por
seus filhos, sejam quais tipos de doencas ou deficiéncias. Comecei a me envolver
muito mais fortemente nas pessoas com deficiéncia, através do autismo, foi o que
me trouxe a maior sensibilidade para hoje ter também um protagonismo. Hoje me
sinto mais coadjuvante, porque temos muitas pessoas aqui envolvidas, mas séo
pautas como essas que nos movem de maneira especial. A minha presenca,
finalizo, Deputada, é para registrar a minha alegria de té-la como parceira, como
amiga, na Assembleia Legislativa. A sua grandeza nessa sensibilidade de cuidar
daqueles que mais precisam, nesse caso, das pessoas com doencgas raras e suas
familias, que muitas vezes precisam até mais do que as proprias pessoas,
também no autismo, as pessoas com deficiéncia. Para trazer, claro, a minha
manifestacdo de apoio incondicional, a todo e qualquer luta que seja sua, que
seja da Deputada Cloara, da Flavia, do Bazana, do Lebnidas. Estaremos unidos
para defender vocés, as familias de vocés e de toda e qualquer pessoa que
precise, especialmente, as pessoas com deficiéncia de qualquer natureza. Entao,
que Deus abencoe a todos, contem conosco, estaremos sempre juntos.

Parabéns, Deputada, V.Ex.2 merece.
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SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Essa luta é nossa, de todos nos.
Com a palavra neste momento, Sr. Alexandre Augusto Botareli Cesar, Presidente

da Federacdo das Apaes do Parana.

SR. ALEXANDRE AUGUSTO BOTARELI CESAR: Uma boa noite a todos. Eu
queria saudar, na pessoa da Maria Victoria, todos os membros da Mesa. E uma
grande honra estarmos aqui. E uma grande honra que a nossa entidade esteja
homenageada, entre tantas entidades que fazem um trabalho extraordinario, em
beneficio da pessoa com deficiéncia, em beneficio das pessoas com doenca rara
e suas familias. Ficamos muito felizes mesmo. Mais felizes ficamos quando o
Poder Legislativo, o Poder Executivo e a sociedade entendem que cada vida é
especial, cada vida importa. Entdo, muito feliz por estar aqui. Eu queria de publico
dizer que estamos mesmo muito honrados, com esse grupo de pessoas, que
sabemos o trabalho que fazem na sociedade, no Poder Publico, no Poder
Legislativo, do apoio que temos tido do Governo Executivo, do Governo do
Estado do Parana, na pessoa do nosso Governador. Muito obrigado mesmo. Digo
gue, quando eu iria comecar dizendo que a minha fala seria breve, ndo comecei,

porque ela vai ser breve mesmo. Entdo, muito obrigado a todos.

SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Victoria): Muito obrigada, Sr. Alexandre,
me pegou, hein, Pacheco, agora. Com a palavra neste momento, a Sr.2 Linda

Franco, assessora parlamentar e ativista das doencas raras.

SR.2 LINDA FRANCO: Boa noite. O sentimento de hoje é gratiddo e saudade.
Hoje completa oito anos que me despedi do meu filho do meio. Gabriel foi
acometido por uma doenca rara e faleceu aos 14 anos de idade. Entdo,
precisamos juntos seguir em frente, para contribuir com o diagndstico precoce.
Gratiddo ao meu filho Diego, que hoje veio aqui. Gratiddo as mées, a Dr.2 Mara,
tantos médicos, nem vou falar o nome de todos, para néo errar. A Deputada, é
claro, gratiddo de verdade a todos vocés, que estdo, aqui, hoje. SO precisamos

seguir em frente trabalhando. Obrigada.
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SR.2 PRESIDENTE (Deputada Maria Vitoria): Sem palavras, Linda. Minha
gratiddo, nossa gratiddo, a tudo o que faz na honra do Gabriel, quantas maes,
quantas familias, vocé acolheu e fez a diferenca. Parabéns, pelo teu brilhante
trabalho. E uma honra estar aqui ao seu lado. Nesse momento passo a palavra a
Dr.2 Mara Lucia, neuropediatra de doencas raras do Hospital Pequeno Principe,
que é referéncia, que faz a diferenca, que é a fala mais esperada da noite, antes

das nossas homenagens. Por favor, Dr.2 Mara.

SR.2 MARA LUCIA: Muito obrigada, Maria Victoria, acho que € uma honra estar
aqui. Todo mundo ja falou, mas vou repetir, realmente € uma honra estar aqui.
Vou falar uma coisa para vocé, lembro-me de quando te conheci ha 10 anos, no
Hospital Pequeno Principe, através da Linda. O Gabriel estava internado e vocé
foi visita-lo. Perguntamos para vocé na salinha da ETI: “Por que vocé gosta das
doencas raras?” Vocé me explicou da histéria que a tua mae contou, aqui, ha
pouco tempo, dos teus primos com as doencas raras. Entdo, a partir dai,
observamos que realmente vocé tinha o coragdo junto, que ndo era s6é um ato
politico. Vocé estava la porque vocé queria ajudar, queria fazer a diferenca. De l&
para c4, temos essa parceria, que todo ano se renova, que todo ano vocé
contribui. Nao é para mim, Mara, mas sim para toda uma sociedade de doencas
raras, que ficou muito tempo esquecida, ficou jogada no limbo. Hoje estamos em
evidéncia. Isso para mim, acho muito chique, sempre falo de estarmos em
evidéncia, porque os raros andam esquecidos, as Apaes andam esquecidas, as
escolas especiais andam esquecidas e hoje ndo. Hoje somos lembrados aqui e
essa lei, dos 10 anos de comemoracdo. Nao posso deixar de falar do teu pai, do
Dr. Ricardo, porque em 2017 tive casos de adrenoleucodistrofia, da doencga do
filho da Linda. E uma doenca que vocés vao ver, ndo é tdo incomum assim, €
uma para 16 mil. Um dos tratamentos e a cura é o transplante de medula 0ssea.
N&o tinhamos como fazer isso, porque néo tinhamos portaria para isso. Em 2017,
em menos de um més, a partir do momento que o teu pai e a tua mae nos

ajudaram muito e tomaram conhecimento disso, veio a portaria. Entdo, a partir
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disso conseguimos transplantar, no Brasil todo, as criancas, sO0 nao a
adrenoleuco, como o mucopolissacaridose, Tipo | e Il. Entdo, abrangemos mais
trés patologias e isso faz muita diferenga na vida das pessoas, porque um
transplante custa caro. A partir do momento que vocé tem esse financiamento do
SUS, salvamos muitas vidas mesmo. Nao tenho como deixar de agradecer. Além
de tudo, ndo tenho como deixar de agradecer a todas as familias, que estéo, aqui,
para todas as associacdes que estdo, aqui, porque através de vocés, todo dia,
vindo falar conosco vemos a importancia do que fazemos e do que possamos
melhorar ainda, porque temos muito a melhorar. Como vamos melhorar? Através
de tudo isso, através dessa visibilidade, através de médicos que queiram se
capacitar. Porque para as doencas raras ndo existe matéria na universidade,
entdo, ninguém sabe o que é isso, € como se isso ndo existisse e ela existe.
Vejam, temos 15 milhdes, provavelmente, de brasileiros com doengas raras. Aqui
no Parana temos uma populacdo de, aproximadamente, 12 milhdes e teriamos
quantos raros no Parana? Em torno de 700 mil pacientes como raros, se
pegarmos que 6% da populacéo € de raros. Onde estdo todos esses pacientes?
Onde eles sao tratados? Quem cuida deles? Entdo, precisamos capacitar.
Estamos com outro problema, que seja a transicdo da infancia para o adulto,
essas criangcas morriam até 10, 20 anos atras e, hoje, eles sobrevivem e quem vai
cuidar? Entdo, precisamos capacitar; precisamos ter escolas que cuidem;
precisamos de profissionais que cuidem dessas criancas, que sao os adultos de
hoje. Agradeco a vocés por nos impulsionarem, por nos obrigarem a aprender,
porque nao sabemos tudo. Muitas vezes quando chega um paciente, com
diagnéstico, tenho que falar: “Deixa eu estudar. Deixa eu ver o que existe de
melhor, para esse paciente hoje”. As informagdes sdo inumeras todos os dias.
N&do damos conta de saber tudo ao mesmo tempo. Vocés nos impulsionam,
fazem com que sejamos um pouco melhores. Nao tenho como deixar de
agradecer aos meus colegas que estéo, aqui, profissionais de saude. Tenho uma
geracdo nova no hospital que trabalho. Preciso formar pessoas novas, falo que

adoro jovens, porque eles nos impulsionam, nos trazem, nos tiram da
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comodidade. Agradecer também ao Fabio, aqui, da Fiocruz, parceiros nossos,
gue fazem que consigamos exames genéticos, a um custo zero ou um custo mais
acessivel, para que possamos fazer diagndstico, tratar esses pacientes e trazer
essa tecnologia para o Brasil. Porque ndo queremos que, cada um que faca o seu
diagnéstico, va para os Estados Unidos, va ndo sei para onde. Temos que ter
essa tecnologia aqui no Brasil. Temos que melhorarmos, temos que nos dar as

maos para isso. Estou aqui s6 agradecendo. Muito obrigada a todos.

SR. MESTRE DE CERIMONIAS.: Deputada Maria Victoria, 2.2 Secretéria da
Casa de Leis do Povo do Parand, proponente, Presidente da Sessdo, com vossa
licenca e permissdo nesse instante, entdo, passaremos propriamente a entrega
das homenagens. Convidando V.Ex.2 para que venha a frente, acompanhada das
altas autoridades, que estdo ao seu lado na Mesa. Este abraco merece mais uma
salva de palmas, senhoras e senhores. Deputada Maria Victoria entre a doutora
Mara e a nossa querida Linda Franco. Esta a homenagem da Deputada Maria
Victoria, ha 10 anos lutando e vencendo junto com as senhoras e 0s senhores,
qgueridos amigas e amigos. Deputada, venha a frente, entdo, pode ser? Vamos
convidar os queridos e queridas que estdo a Mesa. Convidar a Desembargadora
Cristiane Willy Ferrari; a Vice-Presidente Flavia Francischini; nossos Deputados
Cloara Pinheiro, Bazana, Marcio Pacheco, Doutor Lebénidas que deu uma aula
magna, aqui. Convidar os nossos Deputados que venham a frente, por gentileza.
Também o Lorens, nosso Vereador que tanto nos orgulha; a Dr.2 Gabrielle
Shiohara representando aqui o Desembargador Sigurd, do nosso TRE-PR; Linda
Franco; e a Dr.2 Mara Lucia; enfim, as autoridades que estdo a Mesa
acompanhando. Obviamente, claro, o orador da turma também, nosso querido
Alexandre Augusto Botareli Cesar, da Federacdo das Apaes do Parana. Senhoras
e senhores, amigos que nos acompanham a distancia, TV Assembleia e redes
sociais, fotégrafos e cinegrafistas a postos capitaneados ali pelo nosso querido
Davi, icone da imprensa nacional, e nosso querido Orlando, que é um gigante da

fotografia nacional e mundial, s6 de copas do mundo sdo 18 no curriculo.
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Passaremos agora a entrega das Mencdes homenageando instituicbes, e
fundamental reconhecer a importancia do trabalho que realizam e para incentivar
o desenvolvimento de novas iniciativas, conforme disse a Deputada Maria
Victoria, Presidente da sessao. Os termos das Menc¢des tém os seguintes dizeres:
“Mencdo Honrosa. A Assembleia Legislativa do Estado do Parana, por proposicéo
da Ex.™ Sr.2 Deputada Maria Victoria, 2.2 Secretaria desta Casa, concede votos
de congratulagcdo em virtude dos 10 anos da Lei n.° 18.646, de dezembro de
2015, que institui o Dia e a Semana Estadual de Informacdo e Pesquisa sobre
Doencas Raras, e cria o Fevereiro Lilas. Curitiba, 17 de fevereiro de 2025.” Assina
Deputada Maria Victoria. Queremos cumprimentar também o Mauro Bobato,
obrigado pela presencga. Inicialmente entdo, Presidente da Federagdo das Apaes
do Parana, nosso querido amigo Alexandre Augusto Botareli Cesar. A primeira
homenagem da noite & Federacdo das APAEs do Parana. Queremos também
cumprimentar a Neuzeli, esposa do nosso Presidente; o Werther Fontes da Silva,
Vice-Presidente; Clecy Aparecida Grigoli Zardo, diretora-secretaria; Nilson
Candia, diretor de patrimbnio da Federacdo das Apaes do Parana; e o Thiago
Alberto, gerente institucional da Federacdo das Apaes do Parana. Todos
representados pelo nosso Alexandre Augusto Botareli Cesar. Vamos aplaudir
mais uma vez. Na sequéncia, mencionado com muito carinho pela Deputada
Maria Victoria, senhoras e senhores, ela que € um icone para todos nd@s,
neuropediatra do ambulatério de doencas raras, a Dr.2 Mara Lucia Schimitz
Ferreira Santos, representando o Hospital Pequeno Principe. O carinho e o
apreco gque ela tem representando a todos os profissionais de saude, médicos,
enfermeiros, a todos que representam a saude do Parana e que se dedicam a
essa causa tdo importante. Ali cumprimentada pela nossa Deputada Maria
Victoria, ela representa o Hospital Pequeno Principe. Na sequéncia, também
mencionada pela Deputada Maria Victoria, a Alianca Paranaense de Sindromes e
doencas raras, convidar Daiane Kock, coordenadora da Alianca. Senhoras e
senhores, mais uma vez, uma grande salva de palmas a Alianca Paranaense de

Sindromes e Doencas Raras. Homenagem proposta pela Deputada Maria
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Victoria, os Deputados que a acompanham, todos que fizeram seus
pronunciamentos, oracdes, como o Doutor Lebdnidas, como Deputado Marcio
Pacheco, como a Deputada Cloara Pinheiro, Deputada Flavia Franceschini, 1.2
Vice-Presidente mulher da historia da Assembleia Legislativa. Deputado Bazana.
Na sequéncia, Deputada Maria Victoria, convidar para que venha a frente também
para receber sua homenagem, convidar o Dr. Guilherme Graziani, ele representa
0 Secretario Beto Preto, Deputado Federal, e a prépria Secretaria de Estado da
Saude. E representa também, porque ele € o diretor superintendente do
Complexo Hospitalar de reabilitacdo Ana Carolina Xavier, e também o complexo
hospitalar do trabalhador. Esta ai o Doutor Guilherme Graziani. A homenagem
que é feita pela Deputada Maria Victoria e recebida pelo Dr. Guilherme Graziani,
ele dirige o trabalhador, mas ele representa aqui o Centro Hospitalar de
reabilitacdo Ana Carolina Xavier, nosso vizinho aqui no Cajurd, e também a
Secretaria de Estado da Saude. Entdo, merece mais uma salva de palmas.
Duplamente homenageado. E transmitird o nosso carinho e afeto da Deputada
Maria Victoria e a todos que aqui estdo ao nosso Beto Preto, melhor Secretario de
Estado da Saude do Brasil. Na sequéncia, convidar o Diretor-Secretario da
poderosa FAEP, representa o Presidente interino Agide Eduardo Meneguette,
representando a Federacdo da Agricultura do Estado do Parana, o querido
Livaldo Gemin. O Lorens, representando a Camara Municipal, Vereador Lorens
Nogueira, merece uma salva de palmas também. Na sequéncia convidar,
Deputada, a nossa Diretora Executiva Claudiane Pikes dos Santos,
representando Fundacdo Ecuménica de Protecdo ao Excepcional. E queremos
convidar também, ela que é coordenadora de mobilizacdo de recursos, a nossa
querida Silvia dos Anjos, um anjo na terra. Na sequéncia, Deputada Maria
Victoria, convidar também para que venha a frente para receber sua homenagem,
Presidente da FEBIEX, Federagao Estadual das Instituicdes de Reabilitagdo do
Estado do Parana, Jodo Afonso Germano Filho. Na sequéncia vamos convidar,
senhoras e senhores, representando o Hospital de Clinicas, Dr. Luis Zubko. O

Hospital de Clinicas, uma das referéncias poderosas da medicina paranaense e
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brasileira, representado aqui pelo Dr. Luis Zubko, da neurologia do HC, da nossa
Universidade Federal do Parana. Esta ai a homenagem proposta, Deputada Maria
Victoria, ao Hospital de Clinicas, representada pelo Dr. Luis Zubko, neurologista.
Na sequéncia, Deputada Maria Victoria, a homenagem que sera feita por V.Ex.2,
ao Hospital Erastinho. Convidamos a Doutora Marcela Lima e o Dr. Robson de
Castro Coelho. A Dr.2 Marcela € médica endocrinologista do nosso Erastinho e o
Dr. Robson é Diretor-Técnico do Erastinho. O Erastinho, assim como o Erastéo, ja
€ uma referéncia na questdo do atendimento aqui em Curitiba, no Parana, no
Brasil e no mundo. Vamos aplaudir. Na sequéncia, convidar o Diretor do nosso
Instituto Carlos Chagas Fiocruz Parana, o querido Doutor Sténio Perdigdo
Fragoso. Junto com o Doutor Sténio Perdigdo Fragoso, Deputada Maria Victoria,
tem aqui uma selecdo do nosso Carlos Chagas. Venham a frente, o Fabio
Passeti, Patricia Shigunov, Andréia Akemi Suzukawa, Geodrgia Fernanda de
Oliveira, Mariana Bordinh&o, Rodrigo Bertollo de Alexandre, Vaneisse Cristina
Lima Monteiro, Ricardo Medeiros. Esta selecao representa, senhoras e senhores,
o Instituto Carlos Chagas Fiocruz Parana. Cumprimentar e agradecer mais uma
vez a presencga da Desembargadora Cristiane Tereza Willy Ferrari, representando
o Egrégio TJ-PR, e a propria Desembargadora Lidia Maejima, que é Presidente
do Tribunal de Justica. Nesse instante, Deputada, a ultima homenagem é do
Hospital da Crianca de Maringa, mencionado por V.Ex.2, e que vai receber
oportunamente no dia 21, quando V.Ex.2 la estiver para a inauguracdo das
instalacdes de UTI. Em nome da Deputada Maria Victoria, agradecer a presenca
das autoridades que se fizeram presentes nesta noite, dos amigos e familiares
homenageados, telespectadores da TV Assembleia, bem como das nossas redes
sociais em todo o Parana, da imprensa e de todos que compareceram a esta
Sessdo Solene em alusdo ao Fevereiro Lilas, honrando e dignificando o Poder
Legislativo Estadual paranaense. Queremos convida-los, depois, se puderem
permanecer conosco, aqui no Espaco Cultural, para visitarem a exposi¢ao
Mulheres Raras: a forca do ativismo e a resiliéncia feminina. Esta foto, senhoras e

senhores, celebra ndo s6 o Fevereiro Lilas deste ano de 2025, celebra 10 anos de
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luta, de conquista, de trabalho, de vocacao. Deputada Maria Victoria, ao recebé-
los, homenageia cada um e cada uma. Vamos fazer uma grande salva de palmas.
Viva o Fevereiro Lilas.

“ EVANTA-SE A SESSAOQ.”

(Sesséao Solene realizada no Plenario do Centro Legislativo Presidente Anibal
Khury, iniciada as 18h30.)
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