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MOCAO N° , DE 2020
(Autoria: Do Senhor Deputado JOAO CARDOSO - AVANTE)

Protesta junto ao Excelentissimo
Senhor Ministro de Estado da
Saude da Republica Federativa do
Brasil, General Eduardo Pazuello,
no sentido de que seja cumprida a
decisao do Superior Tribunal de
Justica - STJ, quanto a realizacao
do depdsito no valor de
R$ 6.659.018,86 (seis milhoes,
seiscentos e cinquenta e nova mil
e dezoito reais e oitenta e seis
centavos), na conta poupancga
aberta na Caixa Economica Federal
em nome de Kyara Lis de Carvalho
Rocha, crianca com pouco mais de
um ano de vida acometida pela
doenga denominada Atrofia
Muscular Espinhal - AME.

Com fulcro no Art. 144 do Regimento Interno da Camara Legislativa do Distrito
Federal, protestamos junto ao Excelentissimo Senhor Ministro de Estado da Salude da
Republica Federativa do Brasil, General Eduardo Pazuello, no sentido de que seja cumprida a
decisdo do Superior Tribunal de Justica - STJ, quanto a realizacdo do depdsito no valor de
R$ 6.659.018,86 (seis milhdes, seiscentos e cinquenta e nova mil e dezoito reais e oitenta e
seis centavos), na conta poupanca aberta na Caixa Econdmica Federal em nome de Kyara Lis
de Carvalho Rocha, crianca com pouco mais de um ano de vida acometida pela doenca
denominada Atrofia Muscular Espinhal - AME.

JUSTIFICACAO

A presente Mogao tem por finalidade assegurar protecdo a salde da menina Kyara Lis
de Carvalho Rocha, acometida pela Atrofia Muscular Espinal - AME, que é uma doenca
neuromuscular caracterizada pela degeneracdo e perda de neurOGnios motores da medula
espinhal e do tronco cerebral, resultando em fraqueza muscular progressiva e atrofia.
Hipotonia, paralisia, arreflexia, amiotrofia e miofasciculacao constituem os sinais definidores
da doenca. Isso é o que lecionaDaise Sas — MSC Genetics — Genotyping,
acrescentando que a AME é uma doencga recessiva letal, cuja forma mais severa pode se
manifestar ainda no Utero da mae.

A pequena Kyara Lis, nasceu em 2019, é cacula de quatro irmas, e com apenas 10
meses de vida foi diagnosticada no Hospital Sarah Kubistchek com Atrofia Muscular Espinal -
AME. A campanha realizada em prol de sua vida vem mobilizando praticamente todo o Distrito
Federal, tendo em vista o alto custo do medicamente para o tratamento da doenca (0 mais
caro do mundo), denominado Zolgensma (principio ativo Onasemnogene Abeparvovec-xioi),



avaliado em 12 milhdes de reais, valor impeditivo para que sua familia o adquira, embora a
campanha citada tenha sido coroada de éxito e resultou na arrecadacao de boa parte dos
recursos Necessarios.

Na liminar concedida no ultimo dia 5 de outubro pelo Ministro do Superior Tribunal de
Justica - STJ, Napoleao Nunes Maia Filho, consta determinado:

"... entendo presentes os requisitos autorizadores da tutela jurisdicional provisoria,
dada a farta documentacao especializada trazida com a peticao inicial,
demonstrando a necessidade da impetrante, sua elegibilidade ao tratamento e
ainda, os beneficios percentuais superiores a 90% de chances de éxito, bem como a
necessidade de tal terapia génica ser administrada com a maior brevidade possivel,
limitada ao implemento do segundo aniversario da impetrante €  por
conseguinte, defiro a liminar pleiteada, determinando que a autoridade impetrada,
providencie, no prazo maximo e improrrogavel de 15 dias, o depdsito do valor de
R$ 6.659.018,86 (seis milhoes, seiscentos e cinquenta e nova mil e dezoito reais e
oitenta e seis centavos), na conta bancdria aberta a captacdo de recursos junto a
sociedade civil..."

A decisdo daquela Egrégia Corte de Justica exige que o Senhor Ministro da Saude
encaminhe as medidas necessarias com vistas a realizar o depdsito do valor apontado para a
aquisicao do Zolgensma, de forma a salvar a vida da pequena Kyara. Pois como bem relatou o
nobre Ministro Napoleao Nunes Maia Filho: "Ora, do que adianta ficar discutindo nos autos,
matérias prejudiciais a vida digna de paciente de tenra idade que precisa de imediata
administracao de terapia inovadora, a qual se concedida apenas ao final, ndo tera nenhuma
valia? (...) Qual o aspecto que deverd balizar a conduta do julgador? A urgéncia na
preservacao da saude e da vida, ou ao menos de uma sobrevida mais digna ou o apego formal
as filigranas estritas e demoradas que, neste caso esvaziardo, por completo, qualquer
possibilidade de éxito no tratamento da pequena impetrante.".

E certo entdo que o Senhor Ministro da Satide deve envidar o méximo esforgo possivel
para atender ndao apenas a determinacdo do STJ, pois como pai sabe o que se é capaz de fazer
em defesa de um filho ou uma filha. Aqui entao apelamos também a sua sensibilidade de pai,
visto que a dor residente nos coracoes dos pais da pequena Kyara é imensuravel. S3o dias e
noites de lagrimas que somente poderdo ser atenuadas com o devido acesso ao medicamento
indicado a permitir dias melhores a sua pequena Kyara. Devemos entao atuar para que essa
dor deixe de existir e se transforme apenas em esperanca, € que essa esperanca seja a base
para a construgao de uma nova vida para Kyara.

Finalizamos trazendo ao corpo desta Mocao as palavras do poeta, que assim nos falam
a0 coragao e alma:

"Criangas sao luzes do olhar
Estrelas do céu, esperanca de mar
Criangas devem sempre ser amadas
Compreendidas e respeitadas.

Criancas sdo asas de colibri

Rebeldia de flor, alma de querubim
Criangas devem ter sonhos sonhados
Direito a lua, a um principio de estrada.



Criangas ndo devem ficar por ai
Sofrendo desejos, repousando calgadas
Criangas merecem uma vida feliz
Sorriso de pétala, cancdo enluarada."

Diante do exposto, rogo aos nobres Pares 0 apoio para a aprovacao desta Mocao, de
forma a sensibilizar o Senhor Ministro da Salde para a necessidade de aquisicao do
medicamente que assegurara incontaveis anos a menina Kyara Lis de Carvalho Rocha.

Sala das COMISSOES, EM....uurerurernrenrrrnirenreenrennnes

Deputado JOAO CARDOSO
Autor

Documento assinado eletronicamente por JOAO ALVES CARDOSO - Matr. 00150,
Deputado(a) Distrital, em 07/10/2020, as 10:22, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n°
214, de 14 de outubro de 2019.
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22638, Assessor(a) de Apoio a Atividade do Plenario, em 07/10/2020, as 15:43,
conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara
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DESPACHO

A Mesa Diretora para publicacdo (RICL, art. 153) e ao SPL para indexages, em
seguida a Secretaria Legislativa, em carater de URGENCIA (art. 144, § 29, RI), para inclusao
na Ordem do Dia (art. 144, RI).

Brasilia, 07 de outubro de 2020

MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS
Assessor Legislativo

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS -
Matr. 13821, Secretario(a) Legislativo - Substituto(a), em 07/10/2020, as 16:05,
conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara
Legislativa do Distrito Federal n© 214, de 14 de outubro de 2019.
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