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‘Ninguem acredita
que Michelle
apoiara Lula’,

diz lider do PL

Lider do PL na Camara afirma que divergéncias
serdo superadas e que ex-primeira-dama
apoiara candidatura de Flavio Bolsonaro

Lider do PL na Camara dos De-
putados, Sostenes Cavalcante afir-
ma que a ex-primeira-dama Mi-
chelle Bolsonaro estara ao lado do
senador Flavio Bolsonaro na cam-
panha presidencial.

Para o parlamentar, ndo ha possi-
bilidade de Michelle deixar de apoiar
o0 enteado durante o pleito deste ano.

“Com certeza, Michelle e Flavio
estardo juntos. Ndo passa na cabe-
ca de ninguém a Michelle apoian-
do o Lula. Alguém acredita nisso?
Se alguém acreditar num negaocio
desse, eu ndo sei no que mais vou
acreditar”, afirmou.

Sostenes disse que a unido en-
tre os dois acontecera também em
razdo da situagdo do ex-presidente
Jair Bolsonaro.

“A Michelle estara com o Flavio
Bolsonaro, inclusive, por conta da
necessidade do esposo dela. Isso € s@
uma questdo de tempo”, declarou.

O deputado classificou a diver-
géncia entre Michelle e Flavio como
um problema familiar e afirmou que
0 episodio sera superado.

“Qual é a familia que ndo tem
problemas? Qual é a familia que
ndo passa uma dificuldade? E um
assunto familiar, serd superado
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Deputado Sostenes acredita em pacificagéo na familia Bolsonaro

muito em breve. Na politica, eu te-
nho certeza que estardo caminhan-
do juntos”, disse.

Soéstenes também afirmou que o
ex-presidente Jair Bolsonaro devera
atuar pessoalmente para pacificar a
relacdo entre Michelle e Flavio. Se-
gundo o lider do PL, Bolsonaro tera
papel decisivo para reaproximar a

ex-primeira-dama e o senador, em
meio as divergéncias que vieram a
publico nos ultimos dias.

Quem também entrard em campo
para tentar apaziguar a situacdo é
Valdemar Costa Neto, chefe do PL. O
dirigente tem boa relagdo com Flavio
e Michelle e buscard uma aproxima-
cdo entre ambos.

ROSANA VALLE

Doencas raras: a
lentiddo do sistema
X a urgéncia em
transformar politica
publica em lei

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) es-
tima que existem 15 milhdes de brasileiros que
convivem com algum tipo de doenga. O numero,
altamente expressivo, foi divulgado durante o
11° Cendrio das Doencas Raras no Brasil, pro-
movido pela Casa Hunter, em 8/6, em Sdo Pau-
lo-SP, do qual participei. Sai de tal encontro ndo
somente impressionada com a grande parcela
da populacgdo afetada por estas enfermidades,
mas, sobretudo, impactada sobre como nosso
Pafs ndo cuida, adequadamente, de quem neces-
sita de tratamento.

Durante o evento, o que realmente ficou evi-
dente nos relatos de pacientes, de familiares e de
especialistas foi a distdncia que ainda existe en-
tre o conhecimento produzido pela Medicina e o
dia a dia enfrentado pelos enfermos.

O Brasil detém centros de exceléncia, pesqui-
sadores reconhecidos internacionalmente e pro-
fissionais altamente qualificados. Ainda assim,

milhares de familias continuam percorrendo lon-
go e desgastante caminho até conseguirem um
diagnostico. Em muitos casos, a busca por respos-
tas atravessa anos - ndo por falta de Tecnologia,
nem por auséncia de conhecimento cientifico;
mas porque o sistema continua incapaz de conec-
tar estas pontas em velocidade pertinente.

A necessidade de consolidar um marco legal
mais robusto para as doencas raras no Brasil foi
outra questdo abordada no decorrer do encon-
tro. E a discussdo faz todo sentido. Hoje, afinal,
a principal politica publica nacional voltada a
pacientes de doencas raras estd baseada na por-
taria 199, publicada pelo Ministério da Saude
em 2014. Na época, foi um avango importante;
ndo ha de se negar. A questdo, porém, é que por-
tarias sdo frageis, pois dependem da vontade
administrativa dos governos em vigéncia. Ou
seja, se 0 governante da ocasido ndo quiser mais
aquela portaria, ele a derruba. Simples, assim!
Logo, 0 que ela determinava, j4 ndo tem mais
nenhum efeito. Leis, por outro lado, precisam
ser obedecidas, sob risco de aplicagdo de san-
cOes; e ndo podem ser, simplesmente, suspensas
sem que sejam submetidas a vota¢do no Con-
gresso Nacional.

Esta constatacdo me levou a protocolar o Projeto
de Lei (PL) 4.997/2024 na Camara dos Deputados,
em Brasilia-DF. A proposta busca transformar em
legislacdo os principios da atual Politica Nacional de
Atencdo as Pessoas com Doencas Raras, asseguran-

Jornalista e deputada federal pelo PL-SP,

do maior estabilidade as acdes de diagnostico, de
acompanhamento e de tratamento.

Nao estamos defendendo, tdo somente, a cria-
cdo de obrigacdes para o poder publico. E preciso
evitar que avancos conquistados ao longo dos ul-
timos anos sejam fragilizados por mudancas ad-
ministrativas.

Outro aspecto discutido no evento da Casa
Hunter diz respeito ao investimento em doengas
raras - ele ndo beneficia apenas os pacientes que
lutam contra estas enfermidades. Boa parte da re-
volu¢do que a Medicina vive atualmente, em ou-
tras searas, surgiu a partir da investigacdo destas
patologias. O conhecimento produzido influencia
pesquisas sobre cancer, condi¢Bes neurodegene-
rativas e inumeros outros diagnosticos que afe-
tam milhdes de pessoas.

A discussdo, hoje, ndo deve orbitar apenas a
pauta da Saude, mas, também, no que tange pes-
quisa e inovacdo, e no que concerne a eficiéncia
do gasto publico e a capacidade de transformar
conhecimento cientifico em beneficio concreto
para a populacao.

O debate sobre doencas raras promovido pela
Casa Hunter mostrou que o Pais j& acumulou ex-
periéncia suficiente para dar o proximo passo.
Penso que, a questdo, urgente-urgentissima, ndo
é provar a importancia do tema - é fazer com que
as politicas publicas acompanhem a celeridade
dos avancos cientificos. Este € um desafio que o
Brasil ndo pode mais postergar.



