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CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Marcelo Aro - PP/MG

1509

REQUERIMENTO N° /2019
(Deputado Marcelo Aro)

Requer a criagdo e registro da
Frente Parlamentar
Mista em Atencio Integral as
Pessoas com Doencas Raras.

Senhor Presidente,

Com meus cordiais cumprimentos, venho a V.Exa. Requerer nos termos do
Ato da Mesa n® 69, de 10 de novembro de 2005, da Camara dos Deputados, o registro da
Frente Parlamentar Mista em Ateng#io Integral as Pessoas com Doengas Raras. O presente
requerimento segue acompanhado dos documentos exigidos pelo referido Ato da Mesa,
quais sejam o apoio de pelo menos um terco de membros do Poder Legislativo F ederal, ata
de fundacdo ¢ constituigfo e estatuto da Frente Parlamentar.

Assim, sabendo que V.Sa. dara atencdo especial a este requerimento,

agradego e me coloco a disposigao para o que se fizer necessério.

24 ABR 2019

Sala da Comissdo, em de abril de 2019

MARCELO ARQO
Deputado Federal ~ PP/MG
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% CAMARA DOS DEPUTADOS
" Gabinete do Deputado Marcelo Aro - PP/MG

ATA DE INSTALACAO DA FRENTE PARLAMENTAR MISTA EM ATENCAO
INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Aos 23 dias do més abril de dois mil e dezenove, as 16h15, reuniram-se na Cémara dos
Deputados anexo IV, no Gabinete 821, do Deputado Marcelo Aro, os parlamentares
Marcelo Aro, Franco Cartafina, Caci Ledo e Hiran Gongalves, com o fim de
apreciar a seguinte pauta: 1. Instalagio da Frente Parlamentar Mista em Atencdo
Integral as Pessoas com Doengas Raras; 2. Aprovagio do Estatuo da Frente;
Escolha do Presidente e deliberagio sobre a composicio dos demais cargos da mesa
diretora. Foi aprovado o estatuto, escothido o Deputado Marcelo Aro como Presidente
da Frente e a Senadora Mara Gabrilli como Vice-Presidente ficando a cargo do
Presidente estabelecer os demais cargos da mesa diretora. Nada mais havendo a ser
tratado, foi encerrada a reuniéo de instalagio da Frente e lavrada a presente Ata que vai
assinada por mim Deputado Marcelo Aro Presidente eleito da Frente Parlamentar Mista

em Aten¢do Integral as Pessoas com Doengas Raras.

Brasilia, 25 de abril de 2019

MARCELO ARO
Deputado Federal — PP’/MG

Céamara dos Deputados | Anexo IV - Gabinete 821 | CEP 70160-900 - Brasilia/DF
Tels (61% 3215-5821/3821 | den marcelnarn@®ramara lan he



ESTATUTO
CAPITULO1

FRENTE PARLAMENTAR MISTA EM ATENCAO AS PESSOAS COM
DOENCAS RARAS

Art. 1° - A Frente Parlamentar Mista em Atencéo as Pessoas com Doengas Raras é uma
entidade associativa, de natureza nido governamental, constituida no ambito do
Congresso Nacional e integrada por representantes da Camara dos Deputados Federais e
Senadores da Republica Federativa do Brasil da 56° Legislatura.

Parigrafo @nico: A Frente Parlamentar Mista em Atengio as Pessoas com Doengas
Raras, com sede em Brasilia ~ DF ¢ instituida sem fins lucrativos € com tempo
indeterminado de duragio e reger-se-a por esse estatuto,

CAPITULO II
DOS OBJETIVOS E DAS FINALIDADES

Art. 2° - 880 objetivos da Frente Parlamentar Mista em Atencdo as Pessoas com
Doengas Raras:

I — Desenvolvimento de projetos e novos programas que venha beneficiar as pessoas
com doengas raras, através de estudos, monitoramento e formulagdo de politicas
publicas, privado e terceiro setor em atencdo total a esse grupo;

IT — Fomentar agdes de reconhecimento pablico de que o tema ¢ de interesse das areas
de Educagio, Saide, Justiga, A¢do Social e Direitos Humanos;

III — Promover debates, simpésios, seminarios e eventos destinados a um maior
esclarecimento 2 sociedade brasileira sobre o que sdo doengas raras;

IV — Promover o intercimbio com entidades publicas, da sociedade civil e de entidades
internacionais visando o aperfeigoamento reciproco das respectivas politicas destinadas
a atenc#o as pessoas com doengas raras;

V — Fomentar agdes de divulgagio de métodos e processos para, assim, promover o
acesso 4 informag¢do quanto a novos medicamentos, tratamentos e terapias e o direito de
adquiri-los e usufrui-los.

VI — Promover o debate ativo de parlamentar e sociedade civil no processo legislativo
politico em atengdio as pessoas com doengas raras.

CAPITULO 111

DOS MEMBROS M



Art. 3° - Integram a Frente Parlamentar Mista em Atengfio as Pessoas com Doengas
Raras;

I — Como membros fundadores, os Deputados e Senadores Federais, que integrantes da
56" legislatura, subscrevam o Termo de Adesdo com 30 (trinta dias), contando da data
de aprovacdo do presente Estatuto;

Il — Como membros efetivos os parlamentares que subscreveram o Termo de Adesdo
em data posterior & citada no inciso anterior;

III ~ Como membros colaborares os ex-parlamentares que hipotecam solidariedade e
comungam com o objetivo da Frente Parlamentar Mista em aten¢fio as Pessoas com
Doengas Raras, convidados pela Diretoria.

Pardgrafo Unico —E vedado a todos os membros da Frente Parlamentar Mista em
Atengdo as Pessoas com Doengas Raras usufruir ou perceber qualquer tipo de
remuneragio pelo exercicio de seus cargos de diregdo, ressalvado o reembolso de
despesas, comprovadamente realizadas em decorréncia de missdo especifica, se
previamente autorizadas pelo 6rgéo diretor competente.

CAPITULO IV
DOS ORGAOS

Art 4° - S30 orgdos da diregfio da Frente Parlamentar Mista em Atencfio 3s Pessoas com
Doengas Raras:

I — A assembleia Geral, integrada pelos membros fundadores e efetivos todos com
direitos e deveres expressos no Presente Estatuto;

II — Mesa Diretora, composta por um presidente, um vice-presidente, dois tesoureiro e
dois secretarios.

CAPITULO YV
DA ASSEMBLEIA GERAL

Art. 5° — A Assembleia Geral reunir-se-4, ordinariamente, uma vez a cada ano, no més
de fevereiro e, extraordinariamente, sempre que convocada pelo Presidente da Frente
Parlamentar Mista e, em segunda convocagfio, trinta minutos apés, com qualquer
namero.

Par4grafo Unico — A Assembleia Geral reunir-se-4 a cada ano, no més de dezembro,

para proceder a eleigdo da Mesa Diretora.

Art. 6° — Compete 3 Assembleia Geral: % ;



I —Aprovar, modificar ou revogar, total ou parcialmente o Estatuto da Frente
Parlamentar Mista em Ateng8o 4s Pessoas com Doengas Raras, por maioria absoluta de
votos dos seus membros;
II - Eleger e dar posse a Mesa Diretora;
IIT - Zelar pelo cumprimento das finalidades da Frente Parlamentar Mista em Atencdo
as Pessoas com Doengas Raras;
IV — Admitir ou demitir membros, conceder titulos honorificos, homologando atos da
Mesa Diretora que, neste sentido, foram adotados no interregno das assembleias
ordinarias;
V — Homologar termos de convénios e de contratos firmados pela Mesa Diretora;
VI — Apreciar toda e qualquer matéria que lhe for apresentada pela Mesa Diretora ou
por qualquer de seus membros, fundadores ou efetivos.
Art. 7° — A Assembleia Geral, ordinaria ou extraordindria, serd convocada com
antecedéncia minima de dois dias uteis.
CAPITULO VI

DA MESA DIRETORA
Art. 8° - Compete a Mesa Diretora:
I — Organizar e divulgar programas, projetos e eventos da Frente Parlamentar Mista em
Ateng#o as Pessoas com Doengas Raras;
H -Nomear comissdes, atribuir fungSes especificas a seus membros, nomear
integrantes de missdes externas e requisitar apoio logistico e de pessoal as mesas da
Cémara dos Deputados e do Senado Federal,;
IIT — Manter contato com as Mesas Diretoras € com as Liderancas Partidarias da
Cémara dos Deputados ¢ do Senado Federal, visando o acompanhamento de todo o
processo legislativo que se referir as doengas raras, realizando o mesmo empenho junto
aos 6rglos de Saude, Social, Educacionais e Direto Humanos dos demais Poderes, na
Uniéo, nos Estados e no Distrito Federal;
IV —Praticar todos os atos administrativos inerentes ao funcionamento da Frente
Parlamentar Mista em Atengo s Pessoas com Doengas Raras.
Art. 9° —Os mandatos da Mesa Diretora tm a duragiio de 2 (dois) anos, sendo
permitida uma recondugo, exceto para o cargo de Presidente.
Parigrafo Unico — A posse da Diretoria ocorrera em Assembleia Geral a ser realizada

entre 1° ¢ 20 de fevereiro do ano subsequente 3 eleigdo.
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CAPITULO VII
DO PATRIMONIO

Art. 10° - Eventual patrimdnio, mével e imdvel, e a receita da Frente Parlamentar em
Atengfio as Pessoas com Doengas Raras se constituirdo de seus membros, aquisi¢des,
doagdes ou legados, rendas provenientes de patrocinio de eventos, convénios, contratos,
subsidios, transferéncias ou subvengdes oriundas de entidades publicas ou privadas, e de
outras origens legalmente admitidas.
Parigrafo tinico. Os haveres em dinheiro, percebidos pela Frente, serdo depositados
em banco oficial, em conta a ser movimentada conjuntamente pelo Presidente da Mesa
Diretora, ou por quem o substitua, e pelo Secretdrio Geral, que estiver no exercicio
efetivo do cargo.

CAPITULO VIII

DA EXTINCAO
Art. 11° No caso de extingdo desta Frente, os seus bens, mdveis e imoveis, bem como o
saldo em conta corrente, apurado o passivo e o ativo, serdo destinados a qualquer
entidade congénere ou de caréter social e filantrépico, sem fins lucrativos, nomeada pela
assembleia que determinar sua dissolugfo.
Parigrafo dnico. A Frente Parlamentar Mista em Atengfio as Pessoas com Doengas
Raras somente podera ser extinta por delibera¢io de Assembleia Geral Extraordinaria
Especificamente convocada, desde que conte com pelo menos 2/3 (dois tergos) dos
filiados presentes,

CAPITULO IX
DAS DISPOSICOES FINAIS

Art. 12° O presente Estatuto entra em vigor na data de sua aprovagiio pela Assembleia
Geral de Fundagéo da Frente Parlamentar em Atengfio as Pessoas com Doengas Raras,

quando também se dar a eleigfo e posse da primeira mesa diretora.
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Total 261

Assinaturas Confirmadas

ABILIO SANTANA
AGUINALDO RIBEIRO
AIRTON FALEIRO

ALCEU MOREIRA
ALEX MANENTE
ALEX SANTANA
ALEXANDRE FROTA
ALEXANDRE LEITE
ALEXANDRE PADILHA
ALEXANDRE SERFIOTIS
ALICE PORTUGAL
ALINE GURGEL
ALINE SLEUTJES
ALUISIO MENDES
ANDRE ABDON
ANDRE DE PAULA
ANDRE FIGUEIREDO
ANDRE FUFUCA
ANGELA AMIN
ARNALDO JARDIM
AROLDO MARTINS
ASSIS CARVALHO

PR
PP

PT
DEM
MDB
CIDADANIA
PDT
PSL
DEM
PT
PSD
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PRB
PSL
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PP
PSD
PDT
PP
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66
67
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AUGUSTO COUTINHO
AUREO RIBEIRO
BACELAR

BETO FARO

BETO ROSADO

BIA KICIS

BIBO NUNES

BILAC PINTO

BIRA DO PINDARE

BOHN GASS

CABO JUNIO AMARAL
CAPITAO WAGNER
CARLOS HENRIQUE GAGUIM
CARLOS ZARATTINI
CARMEN ZANOTTO
CELINA LEAO

CELIO STUDART

CELSO MALDANER
CHARLES FERNANDES
CHICO D'ANGELO
CHIQUINHO BRAZAO
CHRISTIANE DE SOUZA YARED
CLEBER VERDE
CORONEL ARMANDO
CORONEL TADEU
CRISTIANO VALE

DA VITORIA

DAMIAO FELICIANO
DANIEL ALMEIDA

DANIEL COELHO

DANIEL SILVEIRA

DANILO CABRAL

DARCI DE MATOS
DELEGADO ANTONIO FURTADO
DELEGADO EDER MAURO
DR. FREDERICO

DR. LEONARDO

DR. LUIZ OVANDO

DR. ZACHARIAS CALIL
DRA. SORAYA MANATO
DRA. VANDA MILANI
EDMILSON RODRIGUES
EDUARDO BARBOSA
EDUARDO BOLSONARO
EDUARDO BRAIDE
EDUARDO DA FONTE

ELI CORREA FILHO

ELIAS VAZ

EMANUEL PINHEIRO NETO

SOLIDARIEDAPE
SOLIDARIEDARJ

PODE BA
PT PA
PP RN
PSL DF
PSL RS
DEM MG
PSB MA
PT RS
PSL MG
PROS CE
DEM TO
PT SP
CIDADANIA SC
PP DF
PV CE
MDB SC
PSD BA
PDT RJ
AVANTE RJ
PR PR
PRB MA
PSL SC
PSL SP
PR PA
CIDADANIA ES
PDT PB
PCdoB BA
CIDADANIA PE
PSL RJ
PSB PE
PSD SC
PSL RJ
PSD PA
PATRI MG
SOLIDARIEDAMT
PSL MS
DEM GO
PSL ES
SOLIDARIEDAAC
PSOL PA
PSDB MG
PSL SP
PMN MA
PP PE
DEM SP
PSB GO
PTB MT
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122

EMIDINHO MADEIRA
ENIO VERRI

ENRICO MISASI

EROS BIONDINI

EVAIR VIEIRA DE MELO
EVANDRO ROMAN
EXPEDITO NETTO
FABIO FARIA

FABIO HENRIQUE
FABIO MITIDIERI

FABIO TRAD

FAUSTO PINATO
FELIPE CARRERAS
FELIPE FRANCISCHINI
FELIPE RIGONI
FERNANDO COELHO FILHO
FERNANDO MONTEIRO
FLAVIA MORAIS
FLORDELIS
FRANCISCO JR.
FRANCO CARTAFINA
FRED COSTA
GENERAL PETERNELL!
GENINHO ZULIANI
GEOVANIA DE SA
GILBERTO NASCIMENTO
GLEIS| HOFFMANN
GONZAGA PATRIOTA
GREYCE ELIAS
GURGEL
GUTEMBERG REIS
HEITOR SCHUCH
HELIO COSTA

HELIO LOPES
HERCILIO COELHO DINiZ
HERCULANO PASSOS
HIRAN GONCALVES
IRACEMA PORTELLA
JAQUELINE CASSOL
JESSICA SALES

JESUS SERGIO

JHC

JOAO CAMPOS

JOAO DANIEL

JOAO ROMA

JORGE BRAZ

JORGE SOLLA

JOSE AIRTON FELIX CIRILO
JOSE NUNES

PSB
PT
PV
PROS
PP
PSD
PSD
PSD
PDT
PSD
PSD
PP
PSB
PSL
PSB
DEM
PP
PDT
PSD
PSD
PP
PATRI
PSL
DEM
PSDB
PSC
PT
PSB
AVANTE
PSL
MDB
PSB
PRB
PSL
MDB
MDB
PP
PP
PP
MDB
PDT
PSB
PRB
PT
PRB
PRB
PT
PT
PSD

MG
PR
SP
MG
ES
PR
RO
RN
SE
SE
MS
SP
PE
PR
ES
PE
PE
GO
RJ
GO
MG
MG
SP
SP
SC
SP
PR
PE
MG
RJ
RJ
RS
SC
RJ
MG
SP
RR
Pl
RO
AC
AC
AL
GO
SE
BA
RJ
BA
CE
BA
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160
161
162
163
164
165
166
167
168
169
170
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JOSE RICARDO
JUAREZ COSTA
JULIO CESAR RIBEIRO
JUNINHO DO PNEU
JUNIOR FERRARI
KIM KATAGUIRI
LAERCIO OLIVEIRA
LEONARDO MONTEIRO
LIDICE DA MATA
LINCOLN PORTELA
LUISA CANZIANI

LUIZ CARLOS MOTTA
LUIZ FLAVIO GOMES
LUIZ LIMA

LUIZ NISHIMORI
MAJOR VITOR HUGO
MARA ROCHA
MARCELO ARO
MARCELO BRUM
MARCELO CALERO
MARCELO NILO
MARCELO RAMOS
MARCON

MARILIA ARRAES
MARIO HERINGER

MARIO NEGROMONTE JR.

MARRECA FILHO
MARX BELTRAO
MAURO LOPES
MILTON VIEIRA
NATALIA BONAVIDES
NELSON PELLEGRINO
NEREU CRISPIM
NILTO TATTO
NIVALDO ALBUQUERQUE
NORMA AYUB

OLIVAL MARQUES
ORLANDO SILVA
OTONI DE PAULA
PADRE JOAO
PASTOR EURICO

PASTOR SARGENTO ISIDORIO

PATRUS ANANIAS
PAULA BELMONTE
PAULAO

PAULO ABI-ACKEL
PAULO BENGTSON
PAULO RAMOS
PAULO TEIXEIRA

PT
MDB
PRB
DEM
PSD
DEM
PP
PT
PSB
PR
PTB
PR
PSB
PSL
PR
PSL
PSDB
PP
PSL
CIDADANIA
PSB
PR
PT
PT
PDT
PP
PATRI
PSD
MDB
PRB
PT
PT
PSL
PT
PTB
DEM
DEM
PCdoB
PSC
PT
PATRI
AVANTE
PT
CIDADANIA
PT
PSDB
PTB
PDT
PT

AM
MT
DF
RJ
PA
SP
SE
MG
BA
MG
PR
SP
SP
RJ
PR
GO
AC
MG
RS
RJ
BA
AM
RS
PE
MG
BA
MA
AL
MG
SP
RN
BA
RS
SP
AL
ES
PA
SP
RJ
MG
PE
BA
MG
DF
AL
MG
PA
RJ
SP
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197
198
199
200
201
202
203
204
205
206
207
208
209
210
211
212
213
214
215
216
217
218
219
220

PEDRO AUGUSTO BEZERRA
PEDRO CUNHA LIMA
PEDRO LUPION

PEDRO PAULO

POLICIAL KATIA SASTRE
POMPEO DE MATTOS
PROFESSOR ALCIDES
PROFESSOR JOZIEL

PROFESSORA DORINHA SEABRA REZE

PROFESSORA MARCIVANIA
PROFESSORA ROSA NEIDE
RAFAEL MOTTA
RAIMUNDO COSTA
REGINALDO LOPES
REJANE DIAS

RENILDO CALHEIROS
RICARDO BARROS
RICARDO IZAR

RICARDO TEOBALDO
ROBERTO DE LUCENA
ROBERTO PESSOA
RODRIGO AGOSTINHO
RODRIGO COELHO
RODRIGO DE CASTRO
ROGERIO CORREIA
ROGERIO PENINHA MENDONCA
RUBENS BUENO

RUY CARNEIRO
SCHIAVINATO

SIDNEY LEITE

SILVIA CRISTINA

SILVIO COSTA FILHO
SOSTENES CAVALCANTE
STEFANO AGUIAR
SUBTENENTE GONZAGA
TIRIRICA

TITO

ULDURICO JUNIOR
VAIDON OLIVEIRA
VALMIR ASSUNCAO
VALTENIR PEREIRA
VANDERLEI MACRIS
VAVA MARTINS
VERMELHO
VICENTINHO
VICENTINHO JUNIOR
VINICIUS CARVALHO
VINICIUS FARAH
VINICIUS POIT

PTB
PSDB
DEM
DEM
PR
PDT
PP
PSL
DEM
PCdoB
PT
PSB
PR
PT
PT
PCdoB
PP
PP
PODE
PODE
PSDB
PSB
PSB
PSDB
PT
MDB
CIDADANIA
PSDB
PP
PSD
PDT
PRB
DEM
PSD
PDT
PR
AVANTE
PROS
PROS
PT
MDB
PSDB
PRB
PSD
PT
PR
PRB
MDB
NOVO

CE
PB
PR
RJ
SP
RS
GO
RJ
TO
AP
MT
RN
BA
MG
Pl
PE
PR
SP
PE
SP
CE
SP
SC
MG
MG
SC
PR
PB
PR
AM
RO
PE
RJ
MG
MG
SP
BA
BA
CE
BA
MT
SP
PA
PR
SP
TO
SP
RJ
SP
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221 WALDENOR PEREIRA
222 WALTER ALVES

223 WELITON PRADO

224 WELLINGTON ROBERTO
225 WLADIMIR GAROTINHO
226 ZE SILVA
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SENADORES

CIRO NOGUEIRA
ESPERIDIAO AMIN
HUMBERTO COSTA
JEAN PAUL PRATES
JUIZA SELMA

LEILA BARROS

MAJOR OLIMPIO

MARA GABRILLI
MARCOS DO VAL

MARIA DO CARMO ALVES
NELSINHO TRAD

PAULO PAIM

PLINIO VALERIO
RANDOLFE RODRIGUES
ROMARIO

STYVENSON VALENTIM

PT BA
MDB RN
PROS MG
PR PB
PSD RJ
SOLIDARIEDAMG
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