CAMARA DOS DEPUTADOS

REQUERIMENTO N‘—’M %’ODE 2019

(Do Sr. Diego Garcia)

[

Requer a instalacdo da Frente
Parlamentar de Doencas Raras.

Senhor Presidente:

Requeiro, nos termos regimentais e do disposto no Ato da Mesa
n°® 69 de 2005, requeiro a Vossa Exceléncia registro da Frente
Parlamentar de Doencas Raras, conforme Estatuto, Ata de fundacéao e
constituicao que seguem em anexo.

JUSTIFICAGAO

A Frente Parlamentar de Doencas Raras é uma entidade de
hatureza suprapartidaria com atuacao na Camara dos Deputados e no
Senado Federal. O Objetivo principal da Frente € dar apoio as Pessoas
com doencas raras, colaborar com a sociedade no estudo e na solugdo
de problemas relacionados ao campo das doencas raras; fomentar o
desenvolvimento de politicas no campo dessas doencas; promover o
desenvolvimento de projetos e programas que beneficiem as pessoas
gue vivem com doencas raras; acompanhar politicas e fiscalizar agdes
que se relacionem as pessoas vivendo com tais doencgas; aprofundar o
debate acerca das doencas, facilitando a elaboracdo de leis que
beneficiem as pessoas que vivem com doencgas raras;
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Em que pese a gravidade dessas doencas sabemos que a
sociedade brasileira, de uma forma geral, desconhece completamente
a maioria das doencas raras e seus sintomas, as formas de diagnéstico,
precaucdes e tratamentos utilizados.

Nesse contexto, surgiu a ideia da Instalacdo da Frente
Parlamentar no intuito de se debater de forma mais aprofundada as
doencas raras, para que possam ser visualizadas as possibilidades de
acao publica envolvendo essas doencgas. Além disso, os debates
- deverdo contribuir para um melhor conhecimento da sociedade sobre
as doencas raras e assim buscar beneficios para todos os portadores
dessas doencas.

Assim, cumpridas todas as exigéncias regimentais, solicito a
Vossa Exceléncia as providéncias necessarias ao registro da Frente
Parlamentar de Doencas Raras.

15 FEV. 2048
Sala da Comisséo, em de dezembro de 2019.
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Aos 14 dias do més de fevereiro de 2019, as 10 horas, realizou-se na Camara

dos Deputados anexo IV, Gabinete 910, do Deputado Diego Garcia, reunido de
instalagdo e eleicdo da Mesa Diretora da Frente Parlamentar de Doengas Raras.
Presentes 0s seguintes parlamentares Deputados Federais: Diego Garcia, Carmen
Zanotto, Heitor Freire, Celina Ledo, Alan Rick, Carla Zambelli, Marcon, Jodo Daniel,
Franco Cartafina.

Os parlamentares presentes, por aclamagao, solicitaram ao deputado Diego
Garcia, primeiro signatario do requerimento de instalagdo da Frente Parlamentar
de Doencas Raras, para que conduzisse a eleicdo para os cargos da Mesa
Diretora, definidos pelo correspondente Estatuto. Assim foi constituida a seguinte
chapa Unica: Presidente - Deputado Diego Garcia, Primeiro Vice-Presidente
Deputado Alan Rick, para Segundo Vice-Presidente Carmen Zanotto, para Terceiro
Vice-Presidente Carla Zambelli, para e para Secretario Geral a servidora
Alessandra Candido Lopes.

Em seguida foi empossado no cargo de Presidente da Frente Parlamentar o
Deputado Diego Garcia, que deu posse aos demais eleitos. A seguir, 0 presidente
assumiu os trabalhos, e ficou decidido que em reunido futura poderdao ser
agregados novos integrantes a Frente. O presidente colocou a palavra a
disposicao de quem dela quisesse fazer uso, e como nenhum dos presentes se
manifestou e agradeceu a presenca de todos e encerrou a reunido.

Eu secretariei a reunido e rubriquei a presente Ata, que é assinada também pelo
presidente eleito da Frente Parlamentar de Doencgas Raras,

= ﬁado Diego Garcia
Presidente

Alessandra Candido Lopes

Secretaria Geral.
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ESTATUTO DA FRENTE PARLAMENTAR DE DOENCAS RARAS
CAPITULO I

Da Denominacao, Natureza, Sede,Duracgao e Finalidade.

Art. 1°- A Frente Parlamentar de Doengas Raras € uma entidade associativa, sem
fins lucrativos de natureza politica ndo ideoldgica e suprapartidaria, de ambito
nacional e integrada por Deputados Federais, podendo ter representagdes nas
Assembléias legislativas Estaduais e nas Camaras Municipais de todo pais e de
duracdo indeterminada, com sede e foro em Brasilia-DF, na Cémara dos
Deputados, Anexo IV, Gabinete 910.

Art. 2° - Sio os objetivos e finalidades da Frente Parlamentar de Doengas Raras:

a)

b)

c)

d)

9)

h)

Colaborar com a sociedade no estudo e na solugdo de problemas
relacionados ao campo das doencas raras;

Fomentar o desenvolvimento de politicas no campo das doengas raras;
Promover o desenvolvimento de projetos e programas que beneficiem as
pessoas que vivem com doengas raras,

Acompanhar politicas e fiscalizar agbes que se relacionem as pessoas
vivendo com doencgas raras;

Aprofundar o debate acerca das doencgas raras, facilitando a elaborag¢éo de
leis que beneficiem as pessoas que vivem com doengas raras;

Colaborar com os Poderes Publicos, associagdes, instituicdes de saude e
instituicbes de ensino superior que possuam iniciativas no campo das
doencas raras;

Promover o intercAmbio com entes assemelhados de parlamentos e
entidades de outros paises, visando o intercambio de ac6es congéneres;
Amparar e defender os interesses gerais das pessoas vivendo com
doencas raras perante os Poderes Publicos Federais, Estaduais, Distritais e
Municipais, buscando a solucdo de todos os assuntos que direta ou
indiretamente possam, de qualquer forma, interessa-las;

Apoiar acdes de bem-estar social, de testagem genética em laboratérios

nacionais e internacionais quando for o caso, de atencdo e cuidado em
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salde, de educacgdo, de previdéncia social e de pesquisa académica no

campo das doencas raras.;

i) Incentivar, promover e fomentar debates, simpoésios, seminarios, cartilhas,
producdo de midias, materiais informativos, produgdes cientificas, cursos
de atualizacdo e capacitagao profissional e outros eventos pertinentes ao

tema, divulgando seus resultados e Audiéncias Publicas.

Art. 3° - Integram a Frente Parlamentar de Doencgas Raras:
a) - Membros Fundadores:
- Deputado Diego Garcia- Presidente

- Deputado Alan Rick- Primeiro Vice-Presidente

b)- Mesa Diretora:

- Deputado Diego Garcia - Presidente

- Deputada Carmen Zanotto — Segunda Vice-Presidente

- Deputada Carla Zambelli — Terceiro Vice-Presidente

- Deputado Jodo Daniel — Coordenador para o Estado de Sergipe

- Deputado Heitor Freire — Coordenador para o estado do Ceara

- Deputado Marcon — Coordenador para o estado do Rio Grande do Sul
- Deputada Celina Ledo — Coordenadora para o Distrito Federal

- Deputado Franco Cartafina — Coordenador para o estado de Minas Gerais

Paragrafo Unico — A Frente podera conceder titulos honorificos e mongao
de louvor a parlamentares, autoridades e a pessoas da sociedade em geral que
se destacarem no campo do apoio as pessoas vivendo com doengas raras, bem

como solicitar Sessdes Solenes e Audiéncia Publicas.

Art. 4° - Sao 6rgaos de diregao da Frente Parlamentar de Doencas Raras :

a) A Assembleia Geral, integrada pelos membros fundadores, todos com

direitos iguais de palavra e voto, desde que eleitos para os diversos cargo
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b) A Mesa Diretora, integrada por Presidente, 1° Vice-Presidente, 2° Vice-

Presidente, Terceiro Vice-Presidente e os Coordenadores de seus

respectivos estados.

Paragrafo Unico — O Secretario Geral podera ser escolhido dentre os
deputados ou servidores da Camara dos Deputados efetivos ou de livre
nomeacao.

Art. 5° - A Frente Parlamentar de Doencas Raras é aberta a participacao -
de Parlamentares de todos os partidos politicos e de todo o cidaddo ou entidade
que aceite seus principios e deseje transformar em realidade os objetivos da
frente.

Paragrafo Unico — A Assembleia Geral reunir-se-a, ordinariamente,
sempre que convocada pelo Presidente, e reunir-se-a em primeira convocacgao,

no horario e local previamente marcado, com a presenca de seus membros.

Art. 6° - Comvpete a Assembleia Geral:

a) aprovar, modificar ou revogar, total ou parcialmente, o Estatuto da Frente
Parlamentar de Doencas Raras ;

b) eleger e dar posse a Mesa Diretora;

c) zelar pelo cumprimento das finalidades da Frente;

d) Nomear ou retirar membros;

e) apreciar toda e qualquer matéria que lhe for apresentada pela Mesa

Diretora, ou por qualquer de seus membros, fundadores ou efetivos.

Art. 7° - Compete a Mesa Diretora:
a) organizar e divulgar programas, projetos e eventos da Frente;
b) atribuir fungdes especificas a seus membros, nomear integrantes de
missdes externas;
¢) manter contato com a Mesa Diretora e com as Liderangas Partidarias da
Camara Federal, visando o acompanhamento de todo processo que se
referir as politicas e as ac¢des pertinentes aos profissionais envolvidos com
doencas raras.

d) praticar todos os atos administrativos inerentes ao funcionamento

Frente; /
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e) exercer toda e qualquer prerrogativa e tomar decisdes necessarias ao

cumprimento das finalidades da Frente, observando os limites impostos
pelo presente Estatuto.

f) receber doagdes e destina-las ao cumprimento das finalidades da Frente
parlamentar de Doencas raras.

g) Criar grupos de assessores e consultores técnicos que emitam
pareceres nas questdes debatidas, discutidas e acompanhadas pela

Frente.

Art. 9° - Os mandatos da Mesa Diretora tém a duracdo do mesmo periodo
da legislatura.

Art. 10° - Os casos omissos neste estatuto serdo resolvidos pela mesa
diretora.

Art. 11° - O presente Estatuto entra em vigor nesta data, aprovado pela

Assembleia Geral de Constituicao da Frente Parlamentar de Doengas Raras.

Brasilia, de fevereiro de 2019.

p DIFGO GARCIA
DEPUTADO FEDERAL (PODE/PR)

Presidente
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1 ACACIO FAVACHO PROS AP
2 ADRIANA VENTURA ‘ NOVO SP
3 AECIO NEVES PSDB MG
4 AFONSO FLORENCE PT BA
5 AFONSO MOTTA PDT RS
6 AIRTON FALEIRO PT PA
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14 ALIEL MACHADO PSB PR
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17 ANDRE FERREIRA PSC PE
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BIRA DO PINDARE

BOCA ABERTA

BOSCO COSTA

BRUNA FURLAN

CAPITAO ALBERTO NETO
CAPITAO AUGUSTO
CARLA ZAMBELLI
CARLOS GOMES

CARLOS HENRIQUE GAGUIM
CARMEN ZANOTTO
CAROLINE DE TONI
CASSIO ANDRADE
CELINA LEAO

CELIO MOURA

CELIO STUDART

CELSO MALDANER
CELSO SABINO
CHARLLES EVANGELISTA
CHIQUINHO BRAZAO
CHRIS TONIETTO
CHRISTIANE DE SOUZA YARED
CORONEL TADEU
CRISTIANO VALE

DA VITORIA

DAGOBERTO NOGUEIRA
DANIEL ALMEIDA

DANIEL COELHO

DANILO CABRAL
DARCISIO PERONDI
DAVID MIRANDA

DAVID SOARES
DELEGADO EDER MAURO
DELEGADO MARCELO FREITAS
DIEGO GARCIA
DOMINGOS NETO

DR. FREDERICO

DRA. SORAYA MANATO
EDMILSON RODRIGUES
EDUARDO BARBOSA
EDUARDO BRAIDE
EFRAIM FILHO

ELIAS VAZ

ERIKA KOKAY

EROS BIONDINI
EVANDRO ROMAN

FABIO REIS

FABIO SCHIOCHET
FABIO TRAD

FELICIO LATERCA

PSB
PROS
PR
PSDB
PRB
PR
PSL
PRB
DEM
PPS
PSL
PSB
PP
PT
PV
MDB
PSDB
PSL
AVANTE
PSL
PR
PSL
PR
PPS
PDT
PCdoB
PPS
PSB
MDB
PSOL
DEM
PSD
PSL
PODE
PSD
PATRI
PSL
PSCL
PSDB
PMN
DEM
PSB
PT
PROS
PSD
MDB
PSL
PSD
PSL

MA
PR
SE
SP
AM
SP
SpP
RS
TO
SC
SC
PA
DF
TO
CE
SC
PA
MG
RJ
RJ
PR
SP
PA
ES
MS
BA
PE
PE
RS
RJ
SP
PA
MG
PR
CE
MG
ES
PA
MG
MA
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DF
MG
PR
SE
SC
MS
RJ
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FELIPE RIGONI
FERNANDA MELCHIONNA

FERNANDO COELHO FILHO
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FILIPE BARROS
FLAVIA ARRUDA
FLAVIANO MELO
FLORDELIS
FRANCISCO JR.
FRANCO CARTAFINA
FRED COSTA

GELSON AZEVEDO
GENECIAS NORONHA
GENERAL GIRAO
GENERAL PETERNELLI
GEOVANIA DE SA
GILBERTO ABRAMO
GILBERTO NASCIMENTO
GIOVAN! FELTES
GLEIS| HOFFMANN
GONZAGA PATRIOTA
GUIGA PEIXOTO
HAROLDO CATHEDRAL
HEITOR FREIRE
HEITOR SCHUCH
HELIO COSTA

HELIO LOPES
HENRIQUE FONTANA
HERCILIO COELHO DINIZ
HERCULANO PASSOS
HILDO ROCHA

HIRAN GONGCALVES
HUGO MOTTA

IGOR TIMO

ISNALDO BULHOES JR.
JOAO DANIEL
JOAQUIM PASSARINHO
JOICE HASSELMANN
JORGE SOLLA

JOSE MARIO SCHREINER
JOSE MEDEIROS
JOSE NELTO

JOSE PRIANTE

JOSE ROCHA
JUNINHO DO PNEU
JUNIOR LOURENCO
JUSCELINO FILHO

KIM KATAGUIRI

PSL
PSB
PSOL
DEM
PHS
PSL
PR
MDB
PSD
PSD
PHS
PATRI
PHS
SOLIDARI
PSL
PSL
PSDB
PRB
PSC
MDB
PT
PSB
PSL
PSD
PSL
PSB
PRB
PSL
PT
MDB
MDB
MDB
PP
PRB
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MDB
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SP
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MARA ROCHA
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MARCON

MARILIA ARRAES
MARINA SANTOS
MARX BELTRAO
MAURO LOPES
MIGUEL LOMBARDI
NATALIA BONAVIDES
NELSON PELLEGRINO
NEREU CRISPIM
NORMA AYUB
ORLANDO SILVA
OTAC! NASCIMENTO
OTONI DE PAULA
OTTO ALENCAR FILHO
PADRE JOAO

PASTOR EURICO
PASTOR SARGENTO ISIDORIO
PATRUS ANANIAS
PAULO ABI-ACKEL
PAULO FREIRE COSTA
PAULO PEREIRA DA SILVA
PAULO TEIXEIRA
PEDRO AUGUSTO BEZERRA
PEDRO UCZAI
PINHEIRINHO
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PR
PV
PSL
PT
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DEM
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PSL
PR
PSL
PSL
PSDB
PPS
PR
PRB
PSD
PT
PT
PTC
PSD
MDB
PR
PT
PT
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POLICIAL KATIA SASTRE
POMPEO DE MATTOS

PROFESSOR ISRAEL BATISTA

PROFESSOR JOZIEL

PROFESSORA DAYANE PIMENTEL
PROFESSORA ROSA NEIDE

RAFAEL MOTTA
RAUL HENRY

REINHOLD STEPHANES JUNIOR

REJANE DIAS

RENILDO CALHEIROS
RICARDO BARROS
ROBERTO DE LUCENA
RODRIGO AGOSTINHO
RODRIGO COELHO
ROGERIO CORREIA
ROSANA VALLE

ROSE MODESTO
RUBENS BUENO
RUBENS OTONI
SARGENTO FAHUR
SCHIAVINATO

SERGIO SOUZA

SERGIO VIDIGAL
SEVERINO PESSOA
SIDNEY LEITE

SILVIO COSTA FILHO
SOSTENES CAVALCANTE
SUBTENENTE GONZAGA
TALIRIA PETRONE
TIAGO DIMAS

TIRIRICA

TONINHO WANDSCHEER
ULDURICO JUNIOR
VAVA MARTINS
VICENTINHO
VILSON DA FETAEMG
VINICIUS CARVALHO
WALDENOR PEREIRA
WELITON PRADO
WELLINGTON ROBERTO
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WOLNEY QUEIROZ

ZE NETO

ZE VITOR
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