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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
31/10/2024 - 352 - Comissao de Assuntos Sociais

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF. Fala da Presidéncia.) -
Havendo nimero regimental, declaro abertaa 352 Reunido, Extraordinaria, da Comissao de Assuntos Sociais da 2% Sesséo
Legidativa Ordin&riada 572 Legislatura

A presente reunido atende ao Requerimento n° 78, de 2024, da CAS, de minha autoria, para a realizag8o de audiéncia
puiblica destinada a debater sobre o atendimento aos pacientes com IUpus pelo Sistema Unico de Satide - e, claro, agente
vai falar da rede privada também.

Informo que a audiéncia tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado, da Radio Senado e
contara com servicos de interatividade com o cidad&o e de ouvidoria, através do tel efone 0800 0612211 e do e-Cidadania,
por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitirdao vivo apresente reunido e possibilitard o recebimento
de perguntas e comentdrios aos expositores viainternet.

Hoje nés temos como convidados nesta audiéncia publica... NGs estamos muito felizes por os convidados terem aceitado
0 convite de estarem conosco. N6s julgamos que é um momento importante para o Senado, € um momento importante
para esta Casa e um momento muito importante para os pacientes com |Upus em todo o pais. Jainformo que nds estamos
recebendo muitas contribui¢des via internet; as familias de pacientes com IUpus do Brasil inteiro, desde ontem, estdo
interagindo com agente: as perguntas est&o chegando, as manifestages estdo chegando, as redes sociais no Brasil inteiro
estéo falando sobre a audiéncia, e eu fico muito feliz.

Eu sou autora do requerimento, mas o requerimento foi aprovado por unanimidade; ele se torna um requerimento da
Comissdo. E uma atividade de uma Comiss&o, composta por Parlamentares de todos os partidos, de todo o pais, inclusive
Parlamentares ex-Ministros, Parlamentares ex-Governadores, Parlamentares médicos, que entenderam a necessidade e a
importancia deste debate aqui, e nds queremos sair desta audiéncia aqui, gente, hoje, com encaminhamentos. Nao vai
ser s6 uma audiéncia para marcar uma agenda na Comissdo, é uma audiéncia para a gente, inclusive, buscar respostas
e apresentar encaminhamentos.

Com muita alegria, n6s temos hoje o representante do Ministério da Salide, que esté online. Seja bem-vindo.

Depois eu quero o0 nome do representante, porque ndo esta aqui.

NOs temos aqui o Dr. Gustavo de Paiva Costa, quero chama-lo paraa mesa.

O Dr. Gustavo vai estar online? (Pausa.)
Estaaqui o Dr. Gustavo, M édico Reumatol ogista da Sociedade Brasileira de Reumatologia. Dr. Gustavo, muito obrigado
por ter aceitado o convite e ter separado uma parte do seu tempo para compartilhar com esta Casa as necessidades e 0 que

precisamos fazer para chegarmos a todas as pessoas que tém IUpus no pais. Muito obrigada, Dr. Gustavo. Eu sei que ndo
é facil uma pessoa com a agenda que o senhor tem tirar um momento para estar conosco.

Tenho alegria de ter conosco Eliana Rezende Furtado de Mendonga, Diretora-Presidente do Instituto Dé Mendonga. Dra.
Eliana, que prazer; que prazer recebé-la aqui!

(Intervencéo fora do microfone.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Muito obrigada por estar
conosco. E umaalegria

Nés temos também, de forma presencial, Eduardo Tendrio, Coordenador-Geral da Associagdo Brasileira Superando o
Ldpus. (Pausa.)

Ele saiu? (Pausa.)

Videoconferéncial O Eduardo Tendrio esta via videoconferéncia.

Temos aqui a Fernanda Quirino de Paula Silveira, Médica da Secretaria de Sallde do Distrito Federal - a Dra. Fernanda
€ aqui do nosso quadradinho. Dra. Fernanda, muito obrigada.

Jaregistro agradecimentos a nossaincrivel Secretéria de Salde do Distrito Federal. Leve um abrago para ela.

Esta conosco, gente, aMagnoliaMaria Santos, representante de familias de pessoas com IUpus. A D. Magnoliasaiu ontem,
8h da manha, de Cruz das Almas. Pegou estrada, foi para Salvador, pegou um avido e chegou ontem a noite. Elafez um
esforgo enorme para estar conosco nesta manha. Obrigada, D. Magnolia.

Vocés, dagui a pouco, véo conhecer quem éaD. Magnolia.

Esta conosco também uma princesal Esta conosco a Sophia Caval cante, a nossa Sosd, um fendmeno nas redes sociais, e
Sosd vai compor amesa nesta manha com a gente. (Palmas.)

E élindal Obrigada, Sosd, que acordou muito cedo ontem para estar conosco; veio com avové Magnolia.

Nés temos também presente a Dra. Christina Gonzalez, representante do Conselho Federal de Medicina, que vai compor
com a gente a segunda mesa. Obrigada, Dra. Christina, por estar conosco.

A gente também tem outros movimentos de pacientes e familias com |Upus; nés, daqui a pouco, vamos apresentar todos
osdemais.

E umaalegria
Eu quero informar aos nossos expositores que os senhores terdo dez minutos para a apresentacdo inicial. Eu sei que
alguns tém uma agenda corrida, a gente inclusive libera depois dos dez minutos se precisarem sair, mas o importante, o

interessante € que fiquem até o final, inclusive para que as falas possam ter uma interagéo - as perguntas vao chegando
-, para que os senhores, no final, possam responder as perguntas.

Eu quero agradecer as pessoas que estdo no Plenério e quero informar aos nossos expositores que ndstemos umadinamica:
a medida que um Parlamentar entra... Hoje os Parlamentares estdo divididos em Comissdes. eu acabei de sair de uma
Comissdo; 0 Senador Paulo Paim esta presidindo uma; os Parlamentares estéo divididos em inimeras atividades. Nos
fazemos o seguinte: @ medida que o Parlamentar entra na Comisséo, a gente passaimediatamente a palavraaele, porque
€le pode fazer a pergunta, fazer a manifestacdo dele e seguir para outra Comissdo. Nés estamos com os gabinetes do
Senado também acompanhando. Os membros desta Comisséo estdo acompanhando; os que ndo estdo presentes estdo
acompanhando de forma online, estdo acompanhando também por meio de suas assessorias. E dessa forma que a gente
vai conduzir.

Eu quero informar aos nossos expositores que tem ali um crondmetro, estdo vendo? Dez minutos para os senhores. Uma
campainhatoca, maseu vou fazer o seguinte: eu vou ser generosa. Eu vou deixar os senhores, se precisarem, se estenderem
um pouquinho; eu vou deixar os senhores se estenderem.

Vamos comecgar explicando para os senhores, inclusive para as pessoas que estdo nos ouvindo... Quero agradecer a
audiéncia a esta Comissdo. Eu gostaria muito de abrir um eslaide que eu trouxe e dizer para os presentes que o tematem
sido debatido nesta Casa e na outra Casa - VOcé pode passar para mim? -, na Camara dos Deputados também.

Eu trouxe agui umalistade projetosdelei - alguns sdo muito antigos, e éisso que me preocupa, €isso que esta preocupando
esta Comissdo - que estdo tramitando na Camara e no Senado, de projetos de lei para os quais a gente vai ter que fazer,
entre nds, possivelmente, um grupo de trabal ho: trazer todos el es para uma discussao e talvez, doutores, uni-los todos em
um Unico, para a gente entregar para o Brasil uma legislacdo especifica para os pacientes com |Upus.

Pode passar o préximo eslaide.

Olhem, vejam s6: nos temos um recente, que € o PL 2.472, de 2022, que € do nosso Senador Paulo Paim - ele dagui a
pouco vem a Comissdo. Eu quero informar que eu tive aalegria de ter sido nomeada recentemente Relatora desta matéria
e quero informar que 0 meu voto ja estd pronto. Eu trouxe o voto, quero muito que todos os senhores o leiam. Eu quero
apresenté-lo entre amanhd e, no méaximo, segunda-feira, mas quero ouvir contribuictes, também, para 0 meu voto, para
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0 meu relatério, que ja esta pronto. Ja estamos conversando com o Presidente da Comissdo, que nés vamos... Esta na
Comissdo de Assuntos Econdmicos, ndo esta na Comissdo de Assuntos Sociais. N&o esta aqui nesta Comissdo de sallde;
estéd na Comissdo de Assuntos Econdmicos, porque temos que avaliar o impacto financeiro da proposta.

NOs temos também um projeto de lei, o PLS 322, de 2015, que € do Senador Romério - inclusive a assessoria do Senador
Romério esta aqui no plenério. O PL do Senador Romério institui uma politica naciona de conscientizag&o e orientagdo
sobre o lUpus. O PL dele é muito abrangente.

V océs vao observar depois que nds temos outras matérias também que querem uma politica nacional, e nés vamoster que
tomar uma decisdo, unir todas essas propostas em uma e lutar para que sgja aprovada imediatamente. Observem que o
PLS do Senador Romario é de 2015. N&s estamos em que ano? Em 2024. Eu quero informar que o Senador Romério é
um Senador extremamente ativo, extremamente atuante, um Senador respeitado na Casa. E de 2015, e a gente ainda ndo
conseguiu entregar essa proposta para o Brasil.

Pode passar.
Nés temos também...
Proximo eslaide, por favor.

NOs temos - observem - o PL 10.718, de 2018, também do Senador Paim. Esse j& passou pelo Senado; ele esta na
Camara dos Deputados. Ele fala sobre a inclusdo, as formas incapacitantes das doencas reumaticas, neuromusculares e
osteoarticulares cronicas. Vejam que esse projeto dele recebeu em apenso varios outros projetos. Os demais projetos que
est&o embaixo falam especificamente sobre |l Upus. Ent&o, nds temos um do Senador Paim - quejapassou por estaCasae se
torna prioridade na Camara - e um monte de outros projetos apensados. A Relatora é a Deputada Erika Kokay, Deputada
gue é parceirado Senador Paim, e ontem estavamos conversando sobre isso, sobre de que forma podemos imediatamente
pedir a aprovacao desse projeto, porque ja passou nesta Casa - talvez levar as propostas que estdo aqui para aquele e a
gente jater uma proposta que jafoi aprovada em uma das Casas.

Pode passar.

Nés temos também, olhem I4, o PL 3.798, de 2020, que também institui a politica nacional de protegdo ao paciente com
[Gpus, que é da Deputada Mara Rocha.

Nés temos o PL 1.765, de 2020, que inclui no rol de doencgas graves e raras o [Upus. Ele € do nosso querido Deputado
Julio Delgado, € de 2020 e esta apensado a ele um outro, de 2019.

Pode passar.

Néstemos|ldum de’2012, gente! Olhem l&: 4.703, de 2012, do ent&o Senador Vicentinho Alves, que alteraalegislacéo do
Imposto de Renda. E algo com que todos 0s pacientes estéo preocupados: inserir o |Upus entre as doengas cujos portadores
s80 beneficiados com aisencéo do Imposto de Renda. Agora, observem: desde 2012.

Nos temos também o PL 4.640, de 2023 - novo -, do Deputado Clodoaldo Magalhées, "para dispor sobre a dispensacéo
de formulados antissolares para pessoas diagnosticadas com I(pus". Filtro solar, gente! Olhem ali: 2023.

Vamos embora, alista continua.

Olhem, observem que esta apensado a €le um de 2013, t4?
Continuando, vamos |4

Eu quero agradecer & assessoria, que fez esse levantamento.

Nos temos o PL 5.481, de 2009, e olhem |& "incluir entre os rendimentos isentos do imposto de renda os proventos
percebidos pel os portadores de L Upus|...]". De novo, também ndo conseguimos sucesso ainda.

NOs temos o0 524, de 2019, do Deputado Sergio Vidigal, que também fala sobre os pacientes com |Upus.
Vamos embora; continua. A gente esta passando aqui...

E ai n6s temos um do Senador Paim, do qual eu sou Relatora, que é 0 2.472, de 2022, "paraincluir o |Upus e a epilepsia
na lista de doengas que acarretam dispensa do prazo de caréncia para concessdo dos beneficios de auxilio-doenca e
aposentadoria por incapacidade”. Para esse projeto, 0 voto ja esta pronto, e ndés vamos lutar para ser aprovado logo.
Inclusive, pode passar 0 meu voto; eu tenho uma minuta do meu voto, eu vou disponibilizé-la para todos os senhores
depois. Eu jadei o voto favorével, trazendo inclusive algumas adequagBes a proposta.

Por que eu fiz essa demonstragéo aqui ? Paramostrar que o Parlamento esta tentando aprovar umamatériaque, lana ponta,
beneficie os pacientes com IUpus, mas a gente ndo est4 obtendo éxito. Entdo, esta audiéncia foi para chamar todos os
segmentos, as instituicdes envolvidas, os médicos, a Secretaria de Salide, o Ministério da Salide, para a gente se encontrar
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e, além de a gente se encontrar, conversar com o Parlamento: o que esta acontecendo? Por que entrega ndo foi feita
ainda? Esta é uma audiéncia para a gente discutir.

O Parlamento estd omisso? N&o esta omisso. O Congresso Nacional estd omisso? Nao! Nés temos propostas tramitando;
0 gue ndo conseguimos ainda - 0 que ndo conseguimos ainda - foi fazer uma grande entrega em forma de legislacéo,
mas nds temos, agora, uma motivacdo nesta Comissdo. Nds temos um Presidente nesta Comissao que foi ex-Ministro da
Satde, que tem uma sensibilidade muito grande, e temos nesta Comissao uma Subcomissao de Doengas Raras e doengas
cronicas, presidida pela Senadora Mara Gabrilli, e eu sou Vice-Presidente dela. Nds temos uma motivagao.

Esta audiéncia é para dizer que a hossa motivagéo € vamos fazer uma entrega - mas a gente quer fazer uma entrega
coerente. Néstemos um projeto de 2012; € possivel que tudo tenha mudado: amedicinamudou, astecnol ogias avangaram,
aciénciaavancou. O que n6s vamos hoje adequar as propostas de 2002, 2009, 2008? E esse 0 objetivo desta audiénciae,
claro, ouvir especialmente os pacientes. Nés ndo podemos entregar uma proposta construida dentro de nossos gabinetes
sem ouvir quem a gente precisa ouvir, os médicos, os especialistas e 0s pacientes.

E aqui, gente, ndstambém temos, nds vamostrazer como exemplo a Secretariado DF, que tem umaatuagdo extraordinaria
na &rea, querendo muito que 0s outros secretarios de salide do Brasil assistam, porque eu sei que, em aguns estados, a
situacéo € cadtica, € cadtica. Eu tenho andado pelo pais e tenho observado pacientes com | (ipus, no meu pais, abandonados,
e nds vamos ter que encontrar uma resposta.

Registro a presenca do nosso querido Senador, 0 nosso astronauta - 6, Sossd, ele € astronauta, Sossd -, 0 NOSSO astronauta,
0 nosso Senador Marcos Pontes, que foi Ministro da Ciénciae Tecnologia e que, como Ministro da Ciénciae Tecnologia,
teve uma atengdo especial com as doencas raras e doencas cronicas. Eu sei 0 que esse homem fez na area das doengas
raras, doengas cronicas. Senador, € umaalegriarecebé-lo. Eu sei que asua agenda esté lotada. Se 0 senhor quiser jafazer
a sua manifestagdo, na sequéncia a gente ja comega as exposi ¢oes.

O SR. ASTRONAUTA MARCOS PONTES (Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - SP. Para interpelar.) - Bom dia,
bom dia atodos, bom dia, Senadora Damares, com uma atuagdo impressionante aqui dentro do Senado, em especial em
atendimento direto as causas sociais, que s8o muito importantes.

Esse tema, eu fiz questéo de dar uma passada aqui pelo seguinte: eu também sou o coordenador da Frente Parlamentar
Mista de Doengas Raras, junto aqui & Camara e ao Senado. E nds temos muitas coisas a serem feitas. Quando agentefaa
de doencarara, parece que tem duas ou trés pessoas sd com isso, a gente esta falando de milhdes de pessoas, mais de 11
milhdes de pessoas, mais de 8 mil tipos de doengas raras diferentes. Entéo é necessério que nds tenhamos um cuidado
muito especial, uma visdo muito especial para todas essas pessoas. A gente sabe das necessidades, das dificuldades na
compra, inclusive, de medicamentos para isso, muitos desses medicamentos s&0 muito caros, muito caros. Nés tivemos
um revés, vamos chamar assim agora, com o STF recentemente, com relagdo a essas compras de medicamentos, a gente
precisa reestudar isso, porque quem sabe, quem esta ali no diaa dia, cuja vida depende literal mente desse medicamento,
agente precisa dar essa atencdo. Toda vida tem umaimportancia muito grande.

NOs temos agora no Brasil uma boa naticia, 1a em Botucatu, no Cevap, dentro da Unesp, em Botucatu, eu chamo de
centro de tecnologia de medicamentos, € um nome mais complicado, mas € um centro de tecnologia de medicamentos,
para gque a gente consiga desenvolver medicamentos no Brasil. Por que isso é tdo importante? A gente tem aqui no Brasil
uma biodiversidade gigantesca, com seis biomas, muitas coisas podem ser feitas a partir desse conhecimento, poderéo e
serdo feitas |4 em Botucatu, ou sgja, esses novos ativos se transformam em novas mol éculas sintetizadas, que vao para
esse centro, ali eles conseguem pegar esse conhecimento, fazer todos os testes clinicos, pré-clinicos, de formaque agente
possater daguel e conhecimento um remédio novo. Por queisso € tdo importante? Eles podem passar isso paraaindstria,
paraser feito no Brasil, isso geranotafiscal, geraemprego no Brasil. SeaindUstriango quiser, achar que ndo éviével, eles
conseguem também passar para Manguinhos ou para 0 Butantan, para que a gente possa ter esses medicamentosfeitos no
Brasil, acabar com a dependéncia externa que encarece tanto isso al, isso traz mai's seguranca para cada uma das pessoas.
Quem tem alguém com doengarara nafamilia sabe adificuldade que €, isso traz mai's seguranca para essas pessoas € para
o Brasil significatambém soberania, para que a gente possa ter isso.

Entdo, Senadora Damares, parabéns pelo tema extremamente importante. Contem comigo aqui, nés dois sempre
trabalhamos juntos em todas as causas aqui, ent&o contem conosco aqui para que a gente consiga acel erar esses processos
eresolver essas situagdes que sdo tdo importantes para tanta gente.

Obrigado. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Senador,
muito obrigada. Nés sabemos que vamos poder contar muito com o senhor nessa demanda e nesse grupo de trabalho que
agente quer criar, para que a resposta seja entregue.

Nés vamos ouvir primeiro, nds temos a alegria de ouvir agora 0 nosso expositor, o Dr. Gustavo de Paiva Costa, Médico
Reumatol ogista da Sociedade Brasileira de Reumatol ogia.

Bem-vindo, doutor, dez minutos, mas se precisar a gente estende seu tempo.

O SR. GUSTAVO DE PAIVA COSTA (Paraexpor.) - Obrigado, Senadora. E uma honra para a Sociedade Brasileirade
Reumatologia ter este espaco aqui. Quero cumprimenté-la, aproveitando juntamente com todos os demais participantes
da mesa. Quero dizer que sou do quadradinho também.

Para a gente ter uma ideia do tamanho da quest&o, o |Upus é uma doenca autoimune, acho que todos sabemos, mas néo
chegaa ser umadoencarara, Senador Marcos, é umadoengaincomum. Ent&o, a gente tem mais ou menos, para cada 100
mil habitantes, 70 pacientes com IUpus, o que daria, numa conta ai para o Brasil, coisa de 155 mil pacientes espalhados
pelo Brasil todo, sendo que, acadaano, paracada 100 mil habitantes, agente espera o aparecimento de lGpusem 7 pessoas.
Pegando Brasilia, 0 quadradinho aqui como um exemplo, a area metropolitana, 4 milhfes de pessoas aqui, Brasilia e
arredores, a gente teria al mais ou menos 280, 300 pacientes hovos por ano.

E uma doenca que tem seu pico de incidéncia no inicio davida adulta, acometendo mais ou menos 10 mulheres para cada
homem que tenha a doenca. E € uma doenca que pode ser uma doenga muito leve, mas pode ser uma doenca muito grave.
Se a gente pega mulheres entre 5 e 60 anos, o |Upus, apesar de ser uma doengaincomum, esta entre as 20 maiores causas
de morte nessa faixa etéria de mulheres, mostrando o tremendo impacto que a doenca pode ter.

Essa é uma doenga, o que faz o lUpus ser diferente de outras doengas autoimunes, so natireoide, s6 no rim, s no cérebro,
€ que €ele virtualmente pode acometer qualquer sistema do corpo e comumente mais de um, frequentemente, mais de
trés sistemas do corpo: pele, olhos, juntas, rim, pele sempre d4 uma doenga com muito estigma para 0s pacientes, com
um impacto muito importante nos pacientes. A gente pode ter acometimentos nas juntas, no pulmao, gua no pulméo,
agua no coracdo, a gente pode ter AV Cs, tanto isquémicos como hemorrégicos, a gente pode ter um acometimento do
sistema nervoso central, dando psicose como causa da doenca. Enfim, € uma doenca que tem realmente um espectro
grande de acometimento. E o que sempre nos chama a atencéo é o acometimento renal, podendo levar nossos pacientes,
mesmo muito jovens, a insuficiéncia renal, portanto, dependentes de didlise e, a posteriori, de transplante e com indice
de mortalidade muito grande.

O rim sempre foi um sistema muito acometido na doenca porque impacta muito a vida dos pacientes. Esse ai € um dado
muito interessante para mostrar quéo importante € a intervengdo nos pacientes com lUpus. Esse € um grafico que mostra
a sobrevivénciarenal, quer dizer, aqueles pacientes que perdem funcdo renal.

Eu consigo apontar agui? Acho que eu consigo, ndo consigo.

A linhavermelhaali sdo aquel es pacientes que ndo usavam nenhum tipo de tratamento e a gente perde coisade 60% a 80%
dosrins, ou sgja, 0s N0ssos paci entes evoluem, sem tratamento, em 60% a 80% das vezes, parainsuficiénciarenal. Quando
a gente usa corticoide, aquela trgjetéria amarelinha ali, a gente melhora um pouco isso ai para metade, mas, quando a
gente faz um tratamento adequado com imunossupressdo, hoje a gente perde apenas 15% dos rins dos nossos pacientes,
mostrando que o acesso ao tratamento - e o tratamento n&o é apenas medicamentoso, mas inclui medicamentos -, 0 acesso
adequado a um tratamento adequado muda a vida desses pacientes, ndo apenas de mortalidade, mas como o termo médico
€ morbidade, porque uma menina de 20 anos que vai ter insuficiéncia rena vai ter uma vida na frente de hemodidlise,
uso de imunossupressores e por al vai.

Assim como isso vale para o rim, isso vale para sobrevida também. Esse primeiro trajeto é sobrevida dos pacientes
com |Upus ao longo de anos e, nagueles pacientes tratados apenas com corticoide, a gente tem mortalidade precoce
enormemente na populago. As vezes a gente perdendo coisa de 15% a 20% dos pacientes. Com tratamento adequado, a
nossa mortalidade passa a ser de 5%, muito proxima da popul agdo.

Quai s os desafios que agente tem hoje? Tratamento adequado adoenca, agente precisade acesso, grosseiramente, sob dois
aspectos. Primeiro é o tratamento médico. Entdo é importante a gente ter um reumatol ogista, um centro de reumatologia,
tanto a nivel secundério quanto a nivel tercidrio. Mas se lembrem de que essa é uma doencga que pega, classicamente,
vérios sistemas. Entéo o atendimento primério é fundamental para o enderegamento correto desses pacientes. O colegada
ponta, do Programa Salide da Familia, nos postos de salide, assim por diante, nas prefeituras, tem um papel fundamental
tanto no diagndstico dadoencga, porque, quanto maistarde agente chega paratratar adequadamente adoenga, pior €, maior
chance de adoencadeixar sequela, maior chance de mortalidade. Ent&o o diagndstico adequado € umacoisa. Umasegunda
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coisa é que um atendimento primario eficiente desafoga os centros de reumatol ogia, entdo o centro de reumatol ogia ndo
precisa cuidar da pressao, do diabetes, datireoide, que esté sendo bem enderecado anivel primério de atendimento. E um
terceiro ponto que seriafundamental de incrementagéo do atendimento primario é que tem varias doengas dareumatol ogia
que, depois defeito o diagndstico, podem ser tratadas a nivel primario de atendimento. S8o doengas muito comuns e que,
em vocé desafogando o centro de reumatol ogia de doencas que sdo muito comuns, muito prevalentes e que podem ser
adequadamente enderecadas a nivel primério, osteoartrose, por exemplo, vocé desafoga os centros de reumato para que
€les possam atender pacientes mais criticos, o lUpus, talvez a mais emblemética de todas delas.

Os desafios ai seriam a gente ter uma comunicagdo muito boa com o atendimento primério e o centro de reumatologia
anivel secundario, tanto para referendar os pacientes aos centros, mas também de contrarreferéncia, de receber aqueles
pacientes de volta, também esses paci entes das doencas muito comuns, eventual mente aquel e 1 Gpus com doengamaisleve
precisair umavez ao ano no centro de reumatologia e vai sendo tocado pelo colega anivel primério. Entéo, a gente acha
gue umadas pedras fundamentai s que contribuiriam para melhor atendimento dos pacientes com |Upus no pais hoje seria
esse incremento do atendimento primario. Entdo, para o colega que esté |a na frente, a gente pode pensar em programas
de educagdo continuada, essa contrarreferéncia funcionando bem é uma coisa de que a gente sente muita falta hoje, de
forma geral, no Brasil como um todo.

A Sociedade de Reumato cresceu muito nos Ultimos anos e eu diria que, nos Ultimos dez anos, houve umainteriorizagao,
se a gente pode dizer assim, de reumatol ogistas. Ainda tem areas no Brasil que sdo muito carentes de reumatol ogistas,
mas areas que eram muito carentes anos atras hoje estdo relativamente bem assistidas. Entéo, organizando o que a gente
tem com essas ideias como pano de fundo, pelo menos as que eu estou tendo agora, mas a gente esta aberto ao debate,
a gente entende que poderia melhorar muito com o que tem, obviamente, incrementando também o ndimero de centros
de reumatologia, que, pelo pais todo, estéo abalroados de pacientes e ndo conseguem... Vocés sabem que, em grandes
centros, ha servicos que ndo conseguem atender mais pacientes de primeira vez, porque a capacidade de atendimento
desses servigos esta a 120%, nem 100%, 150%. E esse rearranjo seriamuito possivel, eu acredito, ndo apenas aumentando
a capacidade dos centros que ja existem, criando outros, mas focando também no atendimento primario, que a gente
entende como primordial num pais do tamanho do nosso.

E a segunda questdo de acesso, obviamente, € medicamentos, e ndo s medicamentos. NOs vimos aqui alguns projetos de
lel, por exemplo, o [Upus € uma doenca que pega muito pele, € uma doenca que piora com a exposi¢ao ao sol, entdo faz
parte do tratamento dos pacientes com |Upus protetor solar. A gente ndo tem disponivel, nosso pais € um paistropical. Eu
mostrei 0s nimeros ali de prevaléncia de 70 pacientes por 100 mil habitantes, tem um estudo da nossa Dra. Maria José
Pereira, da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, regido que € muito proxima do Equador, essa prevalénciavai
para 14 para cada 100 mil habitantes, especialmente por causa da pele.

(Soa a campainha.)

O SR. GUSTAVO DE PAIVA COSTA - Peco sd mais dois minutos, Senadora, por favor.

E, paravocésterem ideia, isso aqui € um consenso internacional de tratamento com doenga, agente ndo precisa... doenca
leve, moderadaou grave, osremédios disponiveis, issojaestaestabel ecido hamais decinco, seisanos, eu circulei remédios
gue sdo j4 estabel ecidos ha mais de 15 anos para o tratamento do |Upus, a que a gente simplesmente ndo tem acesso no
Brasil. Entdo, esse retardo de incorporacdo de novos medicamentos ou de novas tecnol ogias impacta diariamente a nossa
prética médica. Para vocés terem ideia, a Ultima vez que foi incorporado um medicamento para o tratamento de I(pus
tem mais de 20 anos. E agora, no PCDT de dois anos atrés, foi incorporado aquele que esta no meio ai, MMF, que é
uma droga chamada micofenolato mofetila, que a gente j& usa para transplante renal ha mais de 20 anos no pais e néo é
liberada para uso no lUpus. A gente pode usar no |Gpus grave, no Upus médio, grande nimero de pacientes que precisam
do remédio, mesmo quando incorporado, foi incorporado apenas para o tratamento do IUpus renal. E nos temos novas
drogas para chegar com impacto enorme no tratamento da doenca e essa demora daincorporacdo € uma coisaque impacta
NOSS0S servicos diariamente, todos os dias.

Finalmente, eu queria concluir dizendo que toda grande tarefa, por maior que sgja e mais impossivel que sgja, a gente
nunca consegue fazer sozinho. Mesmo Dom Quixote tinha o Sancho Panca, eu espero que a gente, em conjunto, consiga
realmente enfrentar esses grandes moinhos de vento que a gente tem pela frente ai.

Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Gustavo.

Gente, chegando perguntas do Brasil inteiro, acho que a gente ndo vai conseguir responder as perguntas, mas eu vou
encaminhar para os senhores e nos respondam por escrito, para a gente enviar aos internautas depois.
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Nés vamos ouvir, na sequéncia, a Secretaria de Salde do Distrito Federal, a Dra. Fernanda Quirino de Paula Silveira,
sobre a prética na nossa secretaria e o atendimento na nossa secretaria do DF aos pacientes com I(pus.

A SRA. FERNANDA QUIRINO DE PAULA SILVEIRA (Para expor.) - Cumprimento a Senadora, todos o0s outros
componentes da Mesa, a plateia agui presente e também quem esta acompanhando online.

Aqui, no DF, a gente tem uma experiéncia muito boa em relagdo ao tratamento do IUpus. A gente tem o privilégio de ter
jdh&muitos anos um programalocal de fornecimento e medicag&o para os pacientes. Depois € que o Ministério da Salde
fez 0o PCDT. Se ndo me engano, é de 2012 ou 2013 o primeiro PCDT do Ministério da Salde, que teve uma atualizagdo
recente agora, em 2022, para ainclusdo do micofenolato.

A grande questé@o no SUS realmente é a porta de entrada. A gente entende a atencdo bésica como 0 acesso que o paciente
tem ao SUS. E o lUpus, por ndo ser uma doenca comum, é uma doenca de dificil diagndstico, porque, como nédo € todo
mundo que conhece, ndo é todo mundo que vai pensar que aquilo pode ser [Upus, e esse retardo do diagnéstico acaba
impactando muito naresposta ao tratamento, porque, quanto mais se demora parafazer o diagndstico, maistarde seinicia
o tratamento, com o risco de o paciente ter algum tipo de sequela.

Ent&o, a gente entende que a aten¢do priméria como porta de entrada € muito importante, e é preciso ter uma capacitacéo
dos médicos da atencdo priméria e de todo o pessoa para fazer um acompanhamento desses pacientes ndo sd no sentido
defazer o diagndstico e encaminhar para o centro de referéncia, mas também o acompanhamento do periodo de remissao,
como o Dr. Gustavo falou, porque sdo pacientes que, quando entram em remissdo, precisam s0 da manutencdo do
tratamento, ndo precisam de um suporte avancado, de um suporte tercidrio significativo, e também a questdo do acesso
a exames. Os exames que a gente precisa para fazer o diagnéstico, para fazer o acompanhamento, nem sempre estéo
disponiveis. Ent&o, isso acabatambém dificultando e retardando o diagndstico.

A genteviu ali aexposi¢ao da Senadora. Em relagdo alegislagdo, real mente acho que agente estamuito atrasado. Eu estava
comentando com o Gustavo aqui: a gente ja vé doencas que sd0 mais prevalentes e que ndo causam tanta incapacidade
que ja tém beneficios fiscais, e o |Upus ndo tem. Eu acho que, se a gente conseguisse reunir tudo em relagéo ao [Upus,
porgue a gente percebe que as legislagbes falam mais ou menos a mesma coisa, se a gente conseguir unir tudo... Porque
esses paci entes so pacientes que, quando jovens, em idade produtiva, dependendo, passam um periodo longo davidaem
tratamento, sem condi¢&o de trabal har, sem condic¢&o de produzir.

Entdo, eu acho que, em termos de SUS, a gente precisa organizar essa trgjetoria do paciente para que ele tenha um
diagndstico rapido, um diagndstico efetivo e o tratamento.

Em relacdo ao tratamento, a gente ja teve tentativas de incluir as medicages que sdo consideradas de primeira linha,
principa mente para os pacientes com doenca grave, mas a gente esbarra, as vezes, em custo ou em indicacdo de bula
Por ser uma doenca pouco comum, ndo temos grandes estudos, uma grande quantidade de pacientes para validar essa
indicagdo. Entdo, por exemplo, umamedicagdo que ele colocou ali, que € 0 RTX, que é o rituximabe, que a gente usa para
0s pacientes com as manifestacGes mais graves e com risco de vida, ela ndo tem, na bula, a indicacéo do IUpus. Entéo,
a gente ndo consegue incorporar pelo PCDT do Ministério da Salde por conta dessa dificuldade de dados cientificos
necessarios, e acaba tendo muita judicializagdo, porque os pacientes precisam da medicagdo, as vezes tem risco de vida,
e entdo isso acaba comprometendo ndo s o sistema de salde, mas também o sistema judiciario, porque vocé entra com
acOes que... Enfim, os pacientes precisam, vao acabar ganhando, e, as vezes, retarda também o tratamento.

Ent&o, aqui, no DF, realmente, a gente tem uma experiéncia boa, a gente tem um grupo de reumatol ogistas bem coeso,
ndo é, Gustavo? A gente... E um privilégio ser reumatologista aqui no DF. Ento, a gente tem essa experiéncia, a gente
consegue tratar 0s nossos pacientes. E a medicagdo € comprada pelo Ministério da Salide e fornecida para a Secretaria
de Salde. Ent&o, por algum motivo, logistica, talvez, ndo sei de prescricdo, ndo esta chegando aos pacientes nas
regides mais remotas. Entdo, precisa ser avaliado e estudado o que esta acontecendo ali, naguele local, que a medicagdo
ndo esté chegando, porque a gente tem a maioria das medicacoes... Principalmente para o IGpus de leve a moderado, a
gente tem todas as medicagdes que sdo preconizadas hoje pelos principais protocol os, elas estdo disponiveis pelo PCDT
do Ministério da Salde. Entéo, precisa-se do entendimento dessa situagéo para poder agir de formamais eficaz.

A SRA.PRESIDENTE (DamaresAlves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANQOS - DF) - Obrigada, Dra. Fernanda.
A senhora falou sobre algo que esta sendo alvo de perguntas aqui: a medicacdo. Ela ndo esta chegando. Nés vamos ter
gue entender por que a medicacdo ndo estd chegando.

O DF é atipico. No DF, gente, esta tudo muito pertinho aqui, e a gente sabe 0 compromisso que a secretaria tem, e vocés
viram que esta dando certo no DF. Por que néo estéa dando certo forado DF?

Dra. Fernanda, obrigada por sua participaco.
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NOs vamos intercalar os especialistas com as familias nesta audiéncia. Ent&o, nds vamos ter a honra de ouvir agora a
Sophia. E por que a gente vai ouvir a Sophia? Ela é paciente. Ela esta sentadinha aqui, quietinha, mas a gente vai ouvi-
la, e agente vai liberé-la para elatomar um suquinho, mas elavai voltar para a audiéncia. Mas, antes de a gente ouvir a
Sophia, que € uma paciente, uma meninaque foi diagnosticada, hd alguns anos, com lUpus, nés vamos conhecer a Sophia.
NOs temos um video, e eu quero que vocés conhegam, por meio desse video, quem é a Sophia, porque o0 video resume
tudo, e elavai falar so do tratamento e de como ela estd. Vamos assistir a0 video? E se preparem para ouvir a Sophial

(Procede-se a exibicéo de video.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANOS - DF) - Com vocés, Sophia.
Sophia, ndo vai tocar a campainha para vocé, ndo. Fique avontade. Seja bem-vinda ao Senado Federal!

A SRA. SOPHIA CAVALCANTE ALVESDIONISIO (Paraexpor.) - Obrigada.
Bom dia atodos e todas!
Meu nome é Sophia Caval cante Alves Dionisio. Sou portadora de |Upus eritematoso sistémico e discoide.

Primeiramente, eu quero agradecer a Senadora Damares Alves por estar agui, por este convite para estar aqui falando
com Vocés.

Eu vim falar que eu fui diagnosticada com IUpus aos cinco anos de idade. Passei por momentos bem dificeis e quase
vim a6bito.

O llpus é uma doenca bem agressiva, principa mente em criangas - mais em criangas do que nos adultos.

Eu vou falar das nossas angstias.

Assisténcia médica com reumatopediatra. Eu ndo sei por que é tao dificil conseguir uma consulta com reumatopediatra.
V océs podem me corrigir, mas, ha maioria das vezes, ndo tem reumatopediatra. Fica dificil.

Além da consulta, precisamos de acolhimento, porque ndo adianta ter a consulta, ir & reumato, a reumato passar 0s
medicamentos, e ndo ter... Precisamos de acolhimento. S6 a nossa familia sabe o que nés passamos, a dor.

A gente também necessita de medicamentos, que muitas vezes sd0 negados. 1sso € um absurdo, porque o IUpus é uma
doencagrave. O lUpus, sem tratamento, mata. E como é que a gente vai fazer esse tratamento sem os medi camentos?

Necessitamos de protetor solar, porque o lipus age de dentro parafora. Quando agentetomamuito sol, as nossas bochechas
ficam vermelhas, em formato de borboleta. E também passamos mal, nés vomitamos. N&o é todo dia que a gente esta
bem. Tem dia que a gente esta muito mal, ndo aguenta nem sair da cama. E tem dia que a gente esta étima.

Necessitamos também de cremes para a pele, que fica bastante ressecada. Aqui eu estou com as pernas hidratadas - a
vovo passou 0 creme -, meus bragos também, mas eu pedi para ela deixar o cotovel o para vocés verem como € que fica
ressecada. Se ndo hidratar, viraferida. E tem também aimportancia de usar o protetor labial, porque a boca ressecamuito.
Se deixar muito tempo sem passar, abrem-se feridas.

E eu vou falar aqui para vocés: eu poderia estar em casa com a vovo, na minha zona de conforto, tranquilamente. Eu
Sou uma pessoa publica. Tenho consulta, tenho atendimento. Inclusive, o atendimento pelo SUS foi suspenso para nos,
criancgas lUpicas, e eu estou sendo atendida por particular porque eu sou pessoa publica. E quem ndo tem condicfes? Eu
via, quando eu eraatendida, criancinhas que ndo tinham dinheiro para comprar um prato de comida, um suco. Ficadificil.
Eu poderia ndo estar aqui falando nesse assunto, mas estou aqui para falar em nome de todas as criangas e dos adultos
também, que passam por muitas dificuldades.

A gente, sO a gente mesmo, sabe o0s sintomas da nossa doenga. A gente precisa dos nossos direitos. A gente necessita. A
gente precisa de alguém que ouga 0s nossos desabafos.

Eu estou aqui agora assim, perfeita, por causa da vovo, porque, se ndo fosse a vovo, eu ndo estaria agui falando com
voceés. (Manifestacao de emocéo.)

E eu estou aqui por todas as criancas, para elas ndo acabarem como uma amiguinha minha chamada Samara Kelly, que
teve suas medicacdes tiradas em outubro de 2023, ficou sem reumatopediatra, por isso veio a 6bito. E estou aqui para
mandar um beijo enorme para a mée dela, que € aKelly, e paratodas as outras mées que tém a sua luta com seus filhos
[Gpicos e lUpicas.
Esse é 0 meu recado para todos vocés.
Beijo da Sossb.
Tchau! (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Quem néo aconjpanha
a Sossd nas redes sociais... Ela termina todos os videos com: "beijo da Sossd". Elatem sido voz, tem sido voz. E lado
interior da Bahia, de Cruz das Almas.

Eu fiz uma surpresa para ela em junho. Eu fui visitar a Sossd na casadela. Foi um momento muito especial.

E exatamente isso. As criangas sofrem.

Na sequéncia, agente vai ouvir avé de Sossd; essa vovo, avové Magnolia.

O Instagram da vové Magnolia...

A SRA. MAGNOLIA MARIA SANTOS - E @magnoliasophia2017.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliangsdREPUBLICANOS - DF) - D. Magnolia, dez
minutos. Na sequéncia, a gente libera a Sophia da mesa para a assessoria cuidar dela um pouquinho. E, na sequéncia, a
gente ouve os demais.

E, ai, Senador? Vamos levar a Sossd? Vamos cuidar da Sossb?
D. Magnalia, dez, quinze minutos. O tempo de que a senhora precisar.

A SRA. MAGNOLIA MARIA SANTOS (Paraexpor.) - Bom diaatodos!

A meninavem, me deixa |4 embaixo e fala... Tudo que eu estou pensando em falar elajafalou. E mole?

Bem, vou continuar aqui. Como diz a Sossd - € um velho ditado que o diz -, quem tem sua dor é quem geme.

Lano papdl, é tudo muito lindo, é tudo maravilhoso, mas venha viver. Venha conviver com alUpica ou com o ldpico.

No Estado do Parg, tem um grupo, APPL, que estéa sem hidroxicloroquina. Essas meninas estéo no Ministério Plblico,
ansiando por uma medicagdo sem a qual a gente sabe que, se ndo tomarem, elas vao a obito e, fora isso, para pleitear
beneficios. Tem trabal hadoras I (picas que ndo conseguem ficar no emprego de tanto colocarem atestado médico, gente.

Dizer que o lUpus é uma doenca comum... Eu ndo concordo. E uma doenca grave. O IUpus mata, sim. SO quem esta
vivendo, convivendo com isso é que sabe.

Voltando aqui & Sossd, muitas mées de criancas |Upicas tém me procurado. Eu quero até mandar um abrago aqui para a
Lorena, dasMinas Gerais. A filhinhadela, recentemente, de quatro anos, foi diagnosticada com [Upus e estd numa situagéo
bem grave agora, esta com nefrite lUpica, vai passar por um processo mais agressivo. Sossd passou por um processo
agressivissimo também. E o Jinior também, das Minas Gerais. Ele estd com 17 anos. O belimumabe foi vetado pelo
Governo. E ele estd sem saber o que fazer. A mamae estd sem saber o que fazer. N@s, que estamos dentro desse problema,
apertamos o bolso para pagar uma assisténcia médica para nossas criangas. A medicagdo de junho sO vai ser entregue a
ele em fevereiro de 2025 pelo plano de salide. Glérial Gragas a Deus! Porque nem todos os planos de salide est&o cedendo
medicagdo e consultas estdo sendo vetadas também.

O problema de Sophia foi 0 seguinte: ela esta sem atendimento com reumatopediatra pelo SUS desde abril de 2023. E
culpa do hospital, que ndo tem vaga para ela? Ndo! E o sistema, viu, gente? Se o sistema colocar um concurso e col ocar
mais reumatopediatra... Eu fico até feliz porque a doutora disse que aqui, no Distrito Federal, ndo tem esse problema. Eu
estou quase me mudando para ca, viu? Porgque neste Brasil afora esta complicado, muito complicado. N&o é isso que a
gente vé, ndo, viu? O negdcio esta bem feio, estafeio. Nao é isso que falam, ndo € isso que estéo espelhando. Dizem que
€iss0, que é aquilo, que esta tudo lindo, maravilhoso. N&o! Se vocés forem cavar, se vocés forem adentrar o problema,
vao ver que é mais dificil do que seimagina. Entdo, quem tem sua dor € quem geme.

Eu vou passar o primeiro video e vou continuar afalar para vocés.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. MAGNOLIA MARIA SANTOS - Pronto?

Alimentago. E caro, viu, gente? Manter a salide da Sophia como ela esté ndo custa barato. E quem n&o tem condigdes?
Como eladisse, ela é pessoa publica, elatem arredores de seguidores que abragam Sophia, sendo elando estarianem aqui
conversando com vocés neste momento. Alimentag&o.

E um protetor solar € carissmo! Tem protetor solar que chega a R$90 reais. Pouquissimos lugares do Brasil cedem um
protetor solar fator 30 paraumalUpica. E Sophiatem que usar protetor solar de manh3, de tarde e de noite. Nem essa luz
aqui faz bem para ela, viu? O sol, para as | Upicas, age de dentro parafora. E essas pessoas ndo tém protetor solar.
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Creme para a pele. Chega a R$120, R$200, R$300 um creme para uma crianga lUpica, um adulto Idpico. Se ele ganha
sal&rio minimo, como é que vai sobreviver? Como € que vai cuidar da pele? Mas ela é pessoa publica, elatem quem dé
a€la, ndo é? E se ndo tivesse?

Xampu. Gente, aslUpicas... Eu ndo sei algumas, mas elatem umatendéncia ater umaseborreia braba e o cheirinho ndo é
agradavel. Tem xampus paraa Sophia que chegam aR$200 reai s. Paramanter esse cabel o aqui, custa caro. As medicacoes
S80 carissimas.

Zona de conforto. Como €la disse, eu poderia estar em casa com €ela agora, ndo €? Recebe, tem recebido, tem...
Recentemente, 0 Razdes para Acreditar fez uma vaquinha generosa para a Sophia, para manter o tratamento dela depois
gue ela deixou de ter assisténcia pelo SUS. Quero agradecer a Astrid Fontenelle, que foi quem conheceu Sophia desde o
inicio, quem levantou Sophia nas redes sociais. E depois veio a Damares Alves, que surgiu assim: "Ah, vou pegar essa
menininha paramim". E éisso ai, gente! E tem mais aqui.

Quando Sophia fala sobre acolhimento, gente, é porque, quando tem a consulta, véo, atendem a crianga: "V océ esta
precisando disso, e disso, e disso; daqui a trés meses, volte". Como € que fica o psicoldgico de uma crianca lUpica, da
vovo, da mamée, do papai ? Como é que fica esse psicol 6gico? Acolhimento. E 0 espago de acolhimento para essas méaes
€ essas vovos? Porque tem horaem que a gente vai dormir e ficacom medo do amanhé. (Manifestacdo de emogao.)

Como é que fica o psicol égico da gente? Péssimo! Eu level quase trés anos sem dormir com aluz apagada, com medo de
dormir, acordar e ndo encontrar Sophia viva. Eu peguei panico, cheguel a tomar medicamento, com medo de acordar e
ndo té-la comigo. Entdo, é deste acolhimento que a gente fala: atender a crianca, atender os pais, 0s avos dessa crianca,
para poderem ter um apoio, porque € dificil. E dificil.

Em relagdo ao medicamento, eu ndo sei por que acontece de tantos medicamentos serem, ultimamente, vetados pelo
Governo. Eu néo vou entrar no assunto, porque eu ndo estou sabendo direito o que é que anda acontecendo, mas tem
medicamento que chega a R$12 mil, R$20 mil, R$30 mil. Quando se precisa, vai ter que entrar no Ministério Pablico.
Atél4, é cemitério mesmo, porque o lUpus ndo espera, ndo; nao espera de jeito nenhum.
Samara Kelly. Tem um video de Samara? Ou depois eu falo sobre ela? Tem um video? Um video de Soss6?
Acho que vou pedir para colocar, por favor.

(Procede-se a exibicéo de video.)
A SRA.MAGNOLIA MARIA SANTOS - Acreditem, gente, ai, elaja estava desenganada, viu? O figado chegou auma
posi¢do que ndo tinha remédio que desse mais jeito a Sophia. Foram varias, diversas pulsoterapias para ver se o l(pus
sossegava. E bolsas de sangue. Quando ela ia tomar uma bolsa de sangue, o sangue saia direto pela urina. Ai, foi que
teve de partir para o remédio chamado Rituximabe. Foi 0 que trouxe Sophiaavida. Carissimo! Gragas a Deus, €la estava

internada a época. Entdo, a medicacdo foi logo... As sessdes, porque é uma medicagdo oncolégica... Inclusive, acho que
ndo tem nem bula ainda essa medicago, mas, assim...

Eu aprendi... A vové mudou muito, viu? A vové hoje € mais calma, mais sensivel que a vovo de antes. Eu aprendi com
ela. Eu queriater nascido primeiro do que ela, para ser o que eu sou hoje. Eu aprendo com minha neta todos os dias ater
amor avida, ao préximo, agjudar o préximo. Tem gente que diz que eu sou uma pessoa boa, mas éisso al.

Tem outro video?
Pode.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. MAGNOLIA MARIA SANTOS - Essa é a hossa Sossd hoje. O lUpus estd dormindo, ele esta em remissdo,
gracas a Deus!
Eu s6 tenho um minuto, ndo &, Senadora?

Entdo, aproveito para agradecer ao Dr. Savilo, 1a de Cruz das Almas, que cuida da Sossd, a Aline Branddo. Agradego a
Escola Montessori, que cedeu esses dias para a Sosso, e a todos os cruz-almenses, que apoiam a Sophia em tudo.

E medicamentos, acol himento, respeito aos |Upicos e |Upicas, mais dignidade.

Vamos tirar o lUpus da invisibilidade. Precisamos ser vistos, precisamos de apoio, precisamos tirar isso do papel, ou,
entdo, vamos continuar com 6ébitos e mais éhitos, principalmente de criangas - sO de janeiro para cd, foram seis.

Obrigada. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, vovo
Magnolia.
Eu vou pedir a Aninha, a Xuxu, & Rose paralevarem a Sophia para tomar um suquinho; depois elavolta.

Eu quero convidar, para ocupar o lugar da nossa querida Sophia, a nossa representante do Conselho de Medicina - ocupar
o lugar da Sophia.

Na sequéncia nds vamos ouvir a Eliana Rezende Furtado de Mendonca, Diretora-Presidente do Instituto Dé Mendonca,
por dez minutos.

A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCA (Paraexpor.) - Bom dia, Senadora Damares Alves. E um
prazer enorme estar agui. Bom dia a todos os participantes desta mesa e a todos aquel es que estdo aqui nos assistindo.

E dificil, depois da D. Magnolia, a gente falar, mas ndo quero me emocionar, porque o Instituto Dé Mendonca foi criado
depois do falecimento da minha filha por 1Upus, em 2017. Nés criamos em 2018 essa ingtituicdo justamente para suprir
essa falta que a gente percebe com relacéio ao Governo, ao Estado, aliés. E o Estado, € uma questdo de Estado; ndo é uma
guesté@o de Governo. Ha necessidade de toda a ordem, e nGs vamos aqui aproveitar este espago para que a gente possa
colocar os problemas todos que nds estamos vivenciando.

Podia passar o primeiro? Desculpe.
Bom, eu quero explicar que Dé é o apelido da minhafilha, que se chamava Daniela, mas como ela era uma pessoa muito

guerida, muito popular, todos a chamavam de Dé. Ent&o, nés mantivemos o apelido no nome do Instituto Dé Mendonca -
Lupus Care. E umaorganizacdo civil de interesse publico; ndsjasomos uma Oscip de direito privado, sem fins lucrativos.

Nossos objetivos sdo apoiar as pessoas afetadas pela doenca |Upus eritematoso em suas necessidades béasicas. O que nés
consideramos como necessidades basicas? Tudo aquilo que traz qualidade de vida, sgja medicamento, consultas, apoio
psi col 6gi co, acol himento. Ent&o, nds estamos presentes na vida de todos os pacientes no Rio de Janeiro, que € anossa sede.
Aqueles que nos procuram, nos atendemos com 0 maior carinho, com amaior afei¢éo, porque sabemos do sofrimento de
todas essas pessoas. Buscamos contribuir na formulagdo de politicas publicas e ho incentivo as pesquisas cientificas.

Nesses sei s anos de atividades, vocés podem ver, nds tivemos essa preocupagdo sempre - olhalaofiltro solar, estavendo?
- de distribuirmos o filtro solar, de distribuirmos medicamentos. Em 2018 - depois eu vou falar sobre os hospitais -, 0
Hospital da Lagoa praticamente fechou o seu laboratorio para exames de sangue na area de reumatologia e lUpus. NOs
ficamos, durante trés meses, com contrato com um laboratério, fornecendo essa possi bilidade de exames de sangue paraos
pacientes de | Upus. Durante trés meses, 273 pessoas foram atendidas pelo Lupus Care. Depois, ndo pudemos mais manter,
porque era carisssmo, e 0 hospital ndo pretendia reformular essa situagéo que la se encontrava, e o instituto tinha outros
compromissos também. E hoje, no Hospital daLagoa, asituacéo foi piorando tanto que o Hospital daLagoa é um dos que
esta sob intervencéo do Ministério da Salide. A situagéo € gravissima nesse hospital - depois nés vamos voltar a eles.

Aqui, eu quero apresentar quem € esse Nosso grupo. As minhas pesquisas vao divergir um pouquinho das do Dr. Gustavo,
porque nés col hemos esses dados nas pesquisas que foram feitas com 0 SUS, e o Dr. Gustavo tem umaoutrafonte de dados.

Entéo, as caracteristicas gerais s8o: 77 mil, € o nimero estimado de brasileiros; afaixa de idade mais atingida seriade 21
a 46 anos; 0 sexo feminino predomina, com 92%; e os pacientes, que foram classificados como multirraciais - colocaram
brancos, negros e multirracial.

Osimpactos. aposentados pelo LES, nds temos 33,3%; taxa de internacdo por ano, 21 - é altissima essataxa; e também os
pacientes que abandonam as escolas por motivos justamente de ndo conseguirem se manter durante o ano letivo, porque
o problema do lUpus atrapal ha bastante.

E asegundamaior causade af astamento do trabalho e também tem ali um custo médio por paciente, por ano, de US$3.123
por paciente durante o ano. Entdo isso multiplicado pelo quantitativo que existe realmente € um volume muito alto.

NOs percebemos, durante esses seis anos, que a situagdo do |Upus ndo era pontual. Ela estava, na verdade, inserida em
macrofatores que sdo impeditivos a ampliagcdo desse conhecimento e a melhoria do atendimento do paciente. Quer dizer,
ndo adiantavocé tratar um ponto se vocé ndo observar, ndo identificar todas as outras questdes que envolvem o problema.
Entdo, nds temos problema na infraestrutura hospitalar, baixo incentivo a especializagdo em reumatologia, escassez de
concursos publicos para médicos reumatol ogistas, falta de capacitacéo dos médicos da atencao priméria em salde parao
diagndstico precoce, morosidade naformulagao de politicas publicas especificas para pessoas com | Upus, baixo incentivo
as pesquisas cientificas, pouco uso da tecnologia como difusor de conhecimento, telemedicina e outros e a inexisténcia
de campanhas de conscientizag¢do sobre o |Upus para pacientes e a sociedade em geral .
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NOs vamos falar rapidamente sobre cada um desses quadros. Algumas coisas ja foram faladas pelo Dr. Gustavo, pela
Doutora. Justamente, nds vamos agora abordar.

No Rio de Janeiro, nés temos 6,3 milhdes habitantes. Temos, segundo o préprio diagnéstico da gestdo hospitalar do
Ministério da Salde, 593 | eitos fechados naguel es hospitais, que sdo os hospitaisfederais, enfermarias e centros cirdrgicos
interditados, desabastecimento de insumos e medicamentos, equipamentos e infraestrutura sem manutencdo, aém de
reducéo de 16 mil servidores estatutérios e déficit de 7 mil profissionais. Meus amigos, € o caos - € o caos. E como a
D. Magnolia disse. N&o adianta ficar dizendo bonitinho, que aqui mostra uma coisa arrumadinha, quando nds estamos
vivendo uma situacdo gravissima na salde publica brasileira.

Pode mostrar o outro?

No municipio, esses s80 0s hospitais que atendem a reumatol ogia e | Upus também, dentro dessa especialidade de atender
[Gpus também. Eu sO coloquei trés porque eu ndo tive tempo de fazer um levantamento com todos. No Hospital dos
Servidores, na reumatologia, tem 3,2 mil; no Hospital Pedro Ernesto, que é do estado... O dos Servidores é federal. O
do estado, o Pedro Ernesto, tem 3,4 mil pacientes de com IUpus. No dos Servidores, 700; 1,2 mil no Pedro Ernesto. De
pacientes infantojuvenis, nds temos um nucleo de estudo e pesquisa de adolescentes, criancas e adolescentes no Rio de
Janeiro que pertence a UERJ e que ocupa o espago do Pedro Ernesto.

(Soa a campainha.)
A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCA - Posso continuar? Levei um susto. (Risos.)

Ocupa o0 espaco do Pedro Ernesto, mas € separado do hospital, ele é diretamente da UERJ.

Ali nés temos nove reumatopediatras... Nao, desculpe: trés reumatopediatras, e tem 46 criancas e jovens sendo tratados
nesse hospital.

Eu quero fazer aqui um elogio ao Hospital Pedro Ernesto. Ele é um hospital de referéncia - ndo é, Dr. Gustavo? E um
hospital dereferéncia, € um hospital quetem atendimento ambulatorial, tem o hospital, tem saladeinfusdo, tem enfermaria,
tudo especialmente parao pessoal delUpus. Além disso, néstrabal hamos com eles, temos parceriaparalevarmos|écursos,
fazemos cursos de bel eza, fazemos de maquiagem, fazemos lives, enfim, varios eventos, varias agdes que trazem também
um certo alivio, um certo acolhimento, como a senhora disse, ndo é?

Isto aqui é a sala de infusdo.

Volta s6 um instantinho.

Isto aqui € a salade infusdo do Pedro Ernesto. Isso foi no carnaval; nés fizemos uma pequena festa de carnaval |4
Pode passar.

Bom, aqui é o problema das clinicas de familia, ndo €? Nés temos 238 clinicas de familiano Rio de Janeiro, 14 UPAs e
12 policlinicas no municipio. E como disse aDoutora, o problemacomegaai, porque esses médicos ndo estdo capacitados
parareconhecerem os sintomasdo | Upus, ossinais e os sintomas do | Gpus, eficaali o paciente, aparece com umaborbol eta,
0 médico ndo estd ainda capacitado, ndo percebe ou ndo esta preparado paraisso, manda para dermatologia, que também
al manda passar um cremezinho, e a coisavai piorando, daqui a pouco, quando se V&, ja o lUpus est4 bastante adiantado.

Entdo, isto aqui é fundamental, a capacitagdo dos médicos na atencéo priméria. E outra coisa: o fluxo também é outra
coisa que é importante de se dizer. Suspeitou que era lUpus? Esse fluxo tinha que ser imediato para a atencdo secundaria
e, dali entdo, se confirmado, fazendo exames para os hospitais, porque se desconfia que € [Upus, mas daqui a trés meses
consegue ir paraum hospital. Ai o |Upus ja avancou bastante.

(Soa a campainha.)

A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCA - Ali a escassez de recursos publicos para os médicos.
Eu consegui localizar nesse conselho, nesse Concurso Unificado ai, este ano, apenas 20 vagas para médicos. Foi o tnico
concurso que eu vi: 20 vagas para médicos, ndo diz se é especiadista ou ndo, e com uma remuneracdo... Eu queria que
vocés olhassem essa remuneracdo do médico; eu achel até que eu tinha me enganado: R$2.149 de salério e R$1.988 de
gratificac8o para 20 horas semanais.

De acordo com o Conselho Federal de Medicina, existem 3.134 médicos reumatol ogistas no Brasil. sso em 2018; hoje,
nAs ndo conseguimos fazer esse levantamento. N&o deve ter aumentado tanto assim, porque eu acho que ndo haincentivo
para essa especialidade.

O haixo incentivo a pesquisa. NOs nos baseamos em duas pesguisas que acabaram de sair agora, em maio deste ano, e
€elas sdo pioneiras no sentido de que investigam padrdes de cuidado...
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(Soa a campainha.)

A SRA.ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCGCA - ... perdade produtividade, recursos, andlise de recursos.
Foram entrevistados 300 pacientes, com 92% de mulheres, nas diversas regifes do pais.

Por favor.

Aqui adistribuicdo por mortes. Nesta pesquisa aqui, o Dr. Odirlei, que faz parte dessa pesquisa, comenta este total aqui.
Vocés vejam que ele diz que 6bito pela populacdo geral € de 22.504; 6bito s6 por LES, 24 mil, ou sgja, 0 LES matamais
do que todas as outras doengas. E por idade também: menor que 18 anos, de 19 a 50 e acima de 50 anos. O indice de
mortalidade € muito ato dessa doenga - € muito alto.

A morosidade na formulag&o das politicas publicas. Eu vou me remeter & Senadora, que acabou de apresentar ai todos
esses problemas que nés vimos, que ndo saem do papel.

No Rio de Janeiro tem duas leis, uma estadual e uma municipal, sem regulamentacdo. Uma de 2018 e outra de 2022; ndo
tém regulamentacdo. Ent&o, elas ndo existem.

E agora, em 2010, foi ingtituida uma Cémara Técnica de Reumatologia, e foi desativada em 2017. Agora, foi criado
um grupo de trabalho para formular sugestdes de politicas publicas para pacientes com doengas reumaticas. Quando
nos fizemos o quadro, ndo estava efetivado, mas agora ja foi homologada essa criacdo desse grupo de trabalho, que é
justamente para a formulag&o de politicas publicas nacionais para pacientes com doencas reuméticas.

NGs temos agora... Esta ali, desculpe. Estava ali, ndo efetivado, eu achei que ndo tinha sido... E porque n&o retiramos ali
aguelatarjavermelha. Ent8o, a situacdo é essa.

Outra coisa que é importantissima sdo campanhas nacionais de conscientizagdo para pacientes e sociedade em geral. Nos
temos muita dificul dade de que as pessoas aceitem o [Upus. Entdo, as pessoas sofrem muito com isso, principalmente no
emprego. Noés tivemos agora o caso de uma paciente que chegou ao instituto dizendo que ela trabalhava como caixa de
um supermercado e foi demitida porque o patréo disse que ela assustava as pessoas. Ela estava com o |(pus em atividade
- exato. Ent&o, os jovens sofrem muito, Senadora, bullying nas escolas - sofrem muito bullying nas escolas. Entéo, é
importantissima a conscientizacdo e ainformagdo, para que conhegam, saibam que a doenga néo € contagiosa, que aquela
pessoa que estd tomando medicamento engorda, mas é natural, depois emagrece. Enfim, todas essas coisas.

E o pouco uso da tecnologia como difusor de conhecimento. Nés estavamos conversando sobre a telemedicina. 1sso é
importantissimo, Senadora. Nés ndo moramos num pais; nés moramos num continente. Ent&o, atelemedicina, atecnologia
é fundamental para os lugares mais remotos. N6s recebemos apel os de pessoas que moram no Tocantins, que moram em
Rondbnia; entdo, sdo pessoas que estdo carentes de informagdo. E os médicos |a estéo sem capacitacdo também. Precisa
isso chegar até eles.

Entdo, o uso da telemedicina é importantissimo.

E aqui, Senadora, essalei, criadaem 2022, foi para consulta médica, mas ela pode hoje ser ampliada. Eu acho que é um
dos pedidos que nds vamos fazer a senhora. Ela pode ser ampliada justamente para o tratamento, para a capacitacao dos
médicos que ficam distantes.

Isso aqui foi na Central do Brasil, um programa de conscientizacéo, todo mundo ali com os panfletozinhos paradistribuir.
Bom, ent&o, como conclusdo, nds estamos sugerindo: elaborar projetos delei...

(Soa a campainha.)

A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCA - ... que disponham sobre politicas de conscientizacdo e
orientagdo sobre [Upus, que a senhorajdmostrou; atualizar alei detelemedicina... E nessalel, Senadora, tem que garantir
as condi¢des adequadas, com equi pamentos, pessoas especi aizadas, previsao de manutencao, porque também ndo adianta
ir 4 instalar e nunca mais aparecer ninguém nem para manutencao.

E criar o projeto piloto para capacitacdo de médicos e multiprofissionais da salide de atencéo primaria e secundéria sobre
o lapus, tendo como objetivo o diagndstico precoce e agilizacdo de encaminhamento para atendimentos em hospitais,
incentivar a pesguisa cientifica nas universidades e institutos de pés-graduacdo, utilizando recursos das instituicées
publicas de fomento; incentivar pesquisas cientificas sobre [Upus... Ah, ta... Juntou ai. E amesma coisa.

Criar prémios para trabalho sobre [Gpus para estudante do ensino médio, justamente onde o bullying acontece.
(Soa a campainha.)
A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCA - E agarotada.

13/23



Reunido de: 31/10/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Sabe como é adolescente, ndo é?
(Soa a campainha.)

A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONGCA - Eles fazem mesmo.
Entdo, é ai que nds precisamos chegar com as informaces.
E criar incentivo e a especializagéo em reumatologia...

(Soa a campainha.)

A SRA. ELIANA REZENDE FURTADO DE MENDONCGCA - ... eampliar o PCDT delUpus, inclusive com ainclusdo
dofiltro solar e outros medicamentos, como foi falado aqui; formular e disseminar campanhas nacionai s de consci entizagdo
sobre a doenca.

Descul pem-me por ter me alongado e muito obrigada atodos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dra. Eliana,
e obrigada pelas sugestdes. N6s vamos recepcionar as sugestdes, inclusive para trazer para os relatérios das propostas
legidlativas que tramitam no Congresso Nacional.

Na sequéncia, como a gente falou aqui, agente vai intercalar as institui¢des da sociedade civil.
Da area médica, n6s vamos ouvir a Dra. Christina Gonzalez, representante do Conselho Federal de Medicina.
Muito obrigada por estar conosco, por ter aceitado o convite, Doutora.

A SRA.CHRISTINA HAJAJ GONZALEZ (Paraexpor.) - Muito obrigada, Senadora, pelo convite, pela oportunidade
de participar desta audiéncia.

Meu nome é Christina Gonzalez. Eu estou aqui representando o Conselho Federal de Medicina, mas eu devo dizer que
sou médica psiquiatrae, como psiquiatra, eu acho que isso acabatendo interferéncia em absol utamente todas as condicdes
relativas as doencas, a salide que a gente tem.

Eu estava ouvindo a Sra. Eliana falando agora e colocando alguns dos principais problemas que ndo sb as pacientes...
Eu vou me referir as pacientes com lUpus, porque 92%, 95% sdo mulheres. Entéo, eu vou colocar os homens junto a
histéria

A Sra. Eliana colocou os principais problemas para o atendimento, para 0 acompanhamento dessas pacientes, ndo s no
Sistema Unico de Salide, mas também nasalide suplementar, e n&o s também dentro dasinstitui ¢des e dos servicosligados
a salde, mas também em todas as esferas - ha educagdo, no trabalho, na vida cotidiana, as dificul dades que essas pessoas
tém enfrentado -, e pensei também em algumas contribui¢des que o Conselho Federal de Medicina, através dos médicos
- somos quase 600 mil médicos no pais hoje -, a maneira como a gente poderiatentar contribuir para essa discussgo.

A D. Eliana colocou, por exemplo, a questao de poucos reumatol ogistas disponivels para atendimento, poucos concursos
publicos, salérios bem dificels, quase incompativeis com uma vida produtiva, e colocou para a gente 0 nimero de
reumatol ogistas que a gente tem no pais hoje...

Eu consegui alguns dados da pesquisa Demografia Médica no Brasil, os dados de 2023, com um pouco mais de 3 mil
reumatol ogistas com o titulo de especiaidade no pais. Apesar desse nimero relativamente pegqueno, entre 2012 e 2022
houve um crescimento de 92% do niimero de reumatol ogistas.

Mas eu concordo com a D. Eliana quando ela fala que tem pouco incentivo a formagdo do reumatologista. Entéo... Na
verdade, 0 que a gente tem visto hoje em dia € pouco incentivo até a prépria especializagdo dos médicos. Entéo, a gente
vé uma abertura muito grande de nimero de faculdades de Medicina, alguns cursos que a gente ndo sabe muito bem as
condi¢des desses cursos, o tipo de formacdo que eles esto oferecendo, e muitos médicos jovens que tém se formado
no pais infelizmente ndo tém nem incentivo para que fagam um residéncia médica, uma especializacdo, e, muitas vezes
também, menos em areas que sdo mais complexas, dificels, ou que ndo tém, por exemplo, um glamour tao grande, que
ndo tém um apelo em redes sociais ou que ndo tém uma chance de ter honorarios mais altos, etc.

Ent8o, a reumatologia, infelizmente, como uma das areas da clinica médica, acaba tendo mesmo menos incentivo para
gue os médicos se especializem.

A Sossd falou sobre pouquissimos reumatopediatras. A minha mée era pediatra. Entdo, eu posso... Ela trabalhava, por
acaso, ha sala dela no Instituto da Crianca. Era a sala que ela dividia com o pessoal da reumatogia infantil do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP em S8o Paulo. Enfim... A gente sabe que é uma das referéncias ai, ndo s6
para reumatologia, para pediatria, mas para varias areas medicas no pais. E, realmente, mesmo na cidade de S&o Paulo,
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hoje, agente tem pouquissimos reumatopediatras - pouquissimos. Eu sou da Escola Paulistade Medicina (Unifesp), etive
oportunidade de trabalhar com a Dra. Vera, que € uma pessoa maravilhosa e que estd nessa area, mas a gente vé também
gue, muitas vezes, € muito dificil também.

A D. Eliana sobre a parte da pesquisa, de incentivo & pesquisa. Infelizmente, no Brasil, a gente acabou tendo uma
diminuicdo do incentivo a pesquisaem vérias &reas, ndo s6 na medicina, na saude...

Ela falou também sobre a questéo, por exemplo, da telemedicina, e uma das maiores contribui¢des que eu acredito que
a gente pode dar € na questéo da telemedicina, principalmente no que se chama teleinterconsulta, em que, por exemplo,
os médicos que estdo numa localidade em que eles tém condigdes de atender, mas ndo tém aquela especializagdo, ndo
tém aguel e conhecimento téo profundo, podem, entdo, ter assisténcia de médicos que se localizem em outros lugares do
pais e que podem fazer atal dateleinterconsulta, que é atender ao paciente a distancia, mas também a teleinterconsulta,
gue € o fornecimento de assisténcia ao médico que estd na outra localizagdo e que ndo tem essa especializagdo, que ndo
tem esse conhecimento.

Isso é também chamado, na Atencdo Basica a Salde, de matriciamento, que € o fornecimento dessa supervisao, dessa
assessoria, e eu acho que isso absolutamente ndo é dificil. A gente tem, vamos dizer assim... Durante a pandemia, agente
teve aaprovacdo da Lei da Telessalide, que engloba também atelemedicina. Entdo, isso € absolutamente passivel de ser
feito. Nao é um tipo de procedimento com um custo muito alto, e eu tenho certeza de que varios colegas médicos ndo
s6 da reumatologia, mas de vérias outras especialidades, estdo disponiveis e podem fazer esse tipo. As vezes, falta um
pouquinho da quest&o da gestao dos recursos para colocar esse tipo de prética em andamento.

Enfim, eu acho quetem muitacoisaai paraagente, muito chao pelafrente, muito que sefazer ainda, muito que se construir
nessa estrada.

Eu estou aqui do lado da Magnolia. Ficamos todos muito emocionados aqui com o depoimento da Sosd, o depoimento
daMagnolia, e realmente eu gostaria de agradecer por esta oportunidade, por conhecer a histéria e poder conhecer estas
pessoas tdo incrivels.

Muito obrigada, Senadora. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dra. Christina.
Dra. Christinag, a gente vai precisar muito da parceria do Conselho Federal de Medicina no nosso grupo de trabalho.

Nés vamos terminar esta audiéncia anunciando a criagdo de um grupo de trabalho. Precisamos muito de vocés para nos
dar norte, para nos fazer acertar.

Nés vamos ouvir 0 nosso penultimo orador, o Eduardo Tendrio, que € o Coordenador-Geral da Associagdo Brasileira
Superando o LUpus. E ai, eu quero dizer para o Silvio Marcos, servidor do Departamento de Atencdo Especializada e
Teméticado Ministério daSalide, que nés o deixamos por Ultimo mesmo, Silvio, porque, com respeito aparte dasanglstias
trazidas aqui, eu acho que nés vamos ter as respostas de vocé. Entéo, Silvio, vocé serd o Ultimo orador. NGs vamos ouvir
agora o Eduardo Tendrio.

Nés temos no Plenério, também, uma instituicdo que esta acompanhando desde o inicio, e, no final, ela vai apresentar
algumas perguntas. Trata-se da Associacdo Nacional das Pessoas com LUpus. Esta aqui a Presidente da Associacdo, a
Djane Bento.

Ent&o, vamos ouvir agora Eduardo Tendrio, Coordenador-Geral da Associacéo Brasileira Superando o L Upus.

Eduardo Tendrio, muito obrigada por ter aceitado o convite. Nés estamos ja acompanhando o trabalho de vacés, o que
voceés estdo fazendo ai na ponta. Muito obrigada.

Dez minutos para a sua exposi ¢ao.

O SR. EDUARDO TENORI O (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos.

Em primeiro lugar, quero agradecer a oportunidade de estar nesta audiéncia, em mais uma audiéncia, porque eu estive,
em 2015, na audiéncia com o Senador Romério.

Gostaria de agradecer ao Senador Paulo Paim, que foi o primeiro que nos ouviu, em 2009, quando estava recém-criada
a Associacdo Brasileira Superando o LUpus. Mas, de la para ¢4, o Deputado Jilio Delgado, o Sergio Vidigal, também o
Senador Romério, que nos ouviu muito, a Senadora Mara Gabrilli, a Deputada Federal Mariana Carvalho, e tem mais ai
gue abracou a causa e, agora, a Senadora Damares. Entdo, gostaria de agradecer a todos.

Mas, antes eu gostaria de falar quem é o Eduardo Tendrio.

15/23



Reunido de: 31/10/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

O Eduardo Tenério € uma pessoa que, enquanto crianga, erauma crianca que gostavade brincar de monte, como a Sophia,
mas, aos 13 anos, toda vez que eu tomava Sol, me enchia de bolha. 1sso foi me afastando de muitas coisas, e eu passei,
dos 13 aos 32 anos, na cidade de Sdo Paulo, na época tanto no sistema publico de salde, que nem era 0 SUS ainda, e
também no sistema privado, e nunca se diagnosti cavaa doenca, até porque o | ipus, em homem, como foi falado por vérias
pessoas hoje, é dificil.

E isso foi me trazendo consequéncias: af astamento da educagéo fisica, porque era mais fécil afastar o aluno do que cobrir
uma quadra esportiva numa escola publica. E, muitas vezes, eu fui sendo afastado de muitas coisas, porque vocé ndo se
encaixa na caixinha como todos.

E, nasalide, depois do SUS, eu passei por muitos anos até vir ater o diagndstico, mas eu questiono muito.

O SUS é baseado em trés pilares. a universalidade, que faa que é um sistema publico de salde para todos,
independentemente de condic¢do social, raga, localidade, mas a gente sabe que ndo € bem assim para quem convive com
[Gpus. A gente ndo consegue, muitas vezes, chegar aum reumatol ogista.

Ouvi hoje, aqui, falar muito de reumatol ogista, pensando em 3 mil reumatol ogistas no Brasil, que € muito pouco, pensando
que quase 1,4 mil estdo no Estado de S&o Paulo, e nos ndo estamos vivendo uma boa situagado, tendo uma parcela de quase
40% desses reumatol ogistas no nosso estado. Agora, imaginem: sobraram 60% para dividir por todas as outras unidades
federativas do nosso pais. Ent&o, a gente tem poucos reumatol ogistas.

E tenho muita dificuldade a medicamentos, como foi falado hoje, mas ai eu penso naintegralidade. O sistema deve ser
integral, ele deve ser multidisciplinar.

Como eu tive tanta dificuldade e como os nossos associados da Superando tém tanta dificuldade para conseguir essa
equipe multidisciplinar, necesséria no tratamento...

Como a Sophia colocou, ela é plblica, ela esta conseguindo, porque tem, como a avé Magnolia colocou, quem banca.
Mas e quem néo tem?

A salde mental... Porque isso afeta tanto a nds, pessoas que convivem com lUpus... A inseguranga, como bem colocado
pela Magnolia. Quantas vezes eu deito, e ndo sei se eu vou aguardar no outro dia.

Mas me doeu, da noite para o dia, ter um diagnéstico, e parecia um tsunami ou as enchentes que vimos este ano, no
Rio Grande do Sul: tudo foi levado da minha vida hum momento sd. E vocé ndo consegue passar num psicélogo, num
terapeuta...

Hoje eu também estou como a Sophia. Eu s6 estou com o sistema publico. N&o tenho mais plano de salide, porque vai
chegando aidade - eu estou com 51 anos -, e meu plano de salide ficou muito caro. Os sucessivos aumentos anuais e mais
os de idade me impossibilitaram de continuar pagando um plano de salde.

Mas, no sistema publico, depois de muita luta, eu consegui tudo. Estou no Hospital das Clinicas de S&o Paulo, onde sou
muito bem tratado, mas, mesmo 14, eu ainda tenho muita dificuldade - s6 que muitos pacientes ndo tém isso.

Quando, la atrés, eu e 14 pessoas nos reunimos e fundamos a Associagdo Brasileira Superando o LUpus, no inicio, sd se
falava de | Gpus, mas depois vimos que tinha as doengas secundérias e que eram piores do que o lUpus. Ai ampliamos. E,
depois, ampliamos de novo para as doengas reumdticas e doengas raras.

Fizemos parcerias com vérios hospitais, escolas daqui, de Sao Paulo, hospitais que s3o, hoje, os mais conhecidos no nosso
pais em termos de pesquisa e também até fora dele. Nos temos grandes pesquisadores, mas é muito pouco ainda.

E, nesses anos, nds acompanhamos muita coisa, atendemos a muitos pacientes, lutamos muito para acolher muito bem
pessoas do Brasil inteiro, seja superando seus nucleos, seus grupos, suas parceiras, suas afiliadas, e ainda € muito pouca
ainformacao que levamos, porque tem muitos brasileiros que ainda ndo tém informag&o nenhuma.

E também a gente tem que conviver com coisas que sdo muito dificeis: a morte, que é presente a todo tempo; o medo -
para quem est4 com a doenca em remissdo - de voltar a atividade... Porque, hoje, a gente tem o sistema de regulagdo, que
prevé que a gente ndo pode bater 1a no pronto-socorro do hospital que nos atende - quem ja conseguiu um hospital para
ser tratado. E ai, quando vocé passa huma UPA, sb por Deus! Tem que orar muito. Porque, em muitas UPAS, aqui, em
S0 Paulo, vocé tem que tomar banho frio. Vocé tem que ficar debaixo de um ar-condicionado, quando 0s seus pulmdes
n&o sdo bons.

A gentetem quelidar, danoite paraodia... Eu metornei deficientefisico, porque eu passel 19 anos sem ter um diagnéstico

€, quando eu tive, eu ja estava perdendo meus rins, meus pulmdes. E, nesse tratamento agressivo, eu vim ater diversos
infartos Gsseos, que me levaram a deficiéncia fisica, que me levaram aincapacidade do trabalho. Tive que me aposentar

16/23



Reunido de: 31/10/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

por invalidez. Perdi tanto, porque hoje, passados 16 anos que eu estou aposentado, eu ndo ganho metade do que eu ganhava
antes.

E ai, muitas vezes, faltadireto medicamento, e eu tenho que escol her entre comprar alimento parame alimentar ou comprar
remédio paraviver. E ai vocé tem que escolher comprar remédio. A sorte, como D. Magnolia colocou, € que a gente tem
uma rede de apoio de amigos ou mesmo entre nds, pacientes, em que um guda o outro, ainda que com toda a dificul dade,
para a gente ndo passar fome.

Dessas pessoas que fundaram a Superando, este ano nés perdemos trés pessoas, duas com menos de 44 anos. Isso é idade
paraaguém falecer? E praticamente faleceram a mingua. Por qué? Esperando remédio. 1sso ddi, isso machuca. E a gente
se colocano lugar, pensando: amanha sou eu que vou estar ali internado, esperando um medicamento e esperando a morte
chegar. Parece misica do Raul Seixas, mas € a pura realidade nossa.

A gente sabe que muita coisa avangou. A gente conseguiu, pela Superando, com esforcos de muitos, a atualizagcdo do
PCDT, em 2013, que foi colocada ai pela médica distrital. Na época, incluiu-se a hidroxiclorogquina, mas, como bem
colocado hoje, tanto pela Magnolia e principalmente pela Eliana - minha amiga a quem eu mando um abrago, que esteve
aqui, em S&o Paulo, nos pedindo agjuda para fundar o instituto com uma dor de uma mée que perdeu umafilha -, a gente
tem vérios estados que néo recebem a hidroxicloroquina. E o pior: tem estados em que faltaaprednisona, quejaé utilizada
para varias doencas ha muito tempo.

A gente tem a questdo do micofenolato. Em 2016, nds conseguimos atualizar no PCDT da Conitec, e esse PCDT sumiul.
Como € que some algo dentro do sistema publico de salde? E ai a gente conseguiu, finalmente, a incorporacdo dele no
finalzinho de 2022, mas em vé&rios estados esta faltando, varios nunca nem receberam. Em Sdo Paulo, aqui, tem véarias
épocas em que falta. E aqui estamos num estado que sempre foi diferenciado, como colocado pela médica distrital. H&
muito tempo temos um centro, chamado Cedmac, que é justamente um centro de pesguisa e, a mesmo tempo, é um centro
gue cuida das medicagdes de alto custo que ndo estdo previstas na dispensacdo e, administrativamente, muitas vezes, séo
dispensadas. 1sso é algo fantastico, porque, ao mesmo tempo, j& se vé a eficécia, como foi citado, do erenumab. Ele jafoi
bem testado aqui, no hosso estado, mas recentemente, no poder privado, foi negada aincorporagéo dele.

A gente tem a questéo do protetor solar, bem colocada hoje, que falta no nosso pais. Aqui, em S&o Paulo, desde 99, a
gentetem alei, mas elaso foi regulamentada depois de 2010, e hoje é umarealidade para as pessoas a dispensacéo. Varios
estados seguiram o nosso model o e conseguem a dispensacdo, mas nos temos pelo menos 15 estados brasileiros que néo
conseguem pegar o protetor solar. E pior: sdo estados do Norte e Nordeste, onde mais se precisa.

D6i ver algumas coisas quando se fala de custo. E t&o bonito, é caro o medicamento, mas ndo seria mais barato se eu
estivesse produzindo, trabalhando, gerando encargos sociais do que estar recebendo um beneficio do Governo? Ou sgja,
em vez de eu estar dando entrada para o Governo, eu estou dando saida do Governo, porque ndo soube me tratar no
momento certo. E é tdo dificil ver tantas pessoas jovens passando pelo que eu passo.

E hoje eu também estou em remissdo do [Upus, mas meu grande vil&o sdo as doencas secundarias, as comorbidades com
que eu fiquel, as sequelas irreversiveis. Estou com uma ferida aberta hé trés anos e quase trés meses. Quanta dificuldade
eu tive. E tem hora que cansa, a gente vé tantos pacientes que cansam de lutar tanto, porque a gente ndo tem muitaforca
E uma doenca que nos destréi muito, nosincapacitamuito, e agente tem que lutar para conseguir as coisas. Tive que lutar
muito, também tive que fazer vaquinha virtual para poder tratar daferida..

(Soa a campainha.)

O SR. EDUARDO TENORIO (Por videoconferéncia.) - ... porque o custo do tratamento dela era quatro vezes o que eu
recebo de aposentadoria. Como eu ia manter isso? E, nos Ultimos anos, S&o Paulo conseguiu ago que estd dando certo:
comegar a investir mais na atencdo basica, que foi uma fala do Dr. Gustavo, e eu acho que também é muito possivel.
M uitas coisas hdo precisamos que o centro de alta complexidade trate, como as infecgBes virais.

A gente precisa que a estratégia da salide da familia nos acompanhe, porque precisamos... Eu vou precisar de um pouco
mais de fala. E possivel, Senadora?

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Mais dois minutos, pode
ser?
O SR. EDUARDO TENORIO (Por videoconferéncia.) - Esta bom.

A gente precisa manter as nossas vacinas em dia, e muitas pessoas nem sabem quais elas podem tomar, quais elas ndo
podem tomar. Hoje eu sou tratado pela unidade bésica de salide proxima da minha casa com essa infecgdo, essa ferida
aberta, e estou quase chegando ao termo de cicatrizagdo dela.
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Eu tinha um problema bucal que, mesmo pagando, ninguém queria me tratar. Eu tive que extrair dez dentes, porque, em
0ito anos, eu hdo consegui quem metratasse. E agora a gente tem agui, em S&o Paulo, em um setor para pessoas especiais,
de tratamento de odonto, e isso estd dando muito certo. Infelizmente, eu vou ter que pbr prétese, porque eu jative muita
perda Gssea, chegou muito tarde.

E eu vgio na associagdo muitas pessoas passando pelo que eu passo, também essa dificuldade. Entdo, a gente precisa
de uma politica nacional paratratar a pessoa com lUpus que seja multidisciplinar, mas a gente precisa de uma educacdo
continuada no SUS. Muitas vezes, eu vejo clinicos gerais da atencdo basica - quando eu passo com eles, e eles veem o
guanto eu conhego da doenca - me fazendo perguntas sobre o |Upus, porque eles ndo sabem o que é. No inicio, eu ficava
revoltado com isso, mas hoje eu entendo, tento explicar o que eu sei e principamente indicar bons links da Sociedade
Brasileira de Reumatologia para el es buscarem informag&o.

A gente precisa de uma politica que previna danos, evite tantos danos a nos, danos esses, muitas vezes, irreversiveis.
Pessoas jovens... Tem uma garota de 27 anos que ja fez transplante, perdeu e agora esta de novo nafila para transplante
renal.

A remissdo:; a gente sonhatanto com ela. Tudo bem...
(Soa a campainha.)

O SR. EDUARDO TENORI O (Por videoconferéncia.) - ... nds sabemos que € uma doenca que ndo tem cura, mas tem
tratamento. E possivel! Jatem tecnologias que possam...

Entdo, Senadora, 0 que eu peco - para eu finalizar minha fala, dentro de muitas coisas que eu precisaria falar - € uma
politica que preveja que, da nossa cabega aos pés, tudo pode ser comprometido e que a gente possa ter direito a passar
por todos esses profissionais que possam ser envolvidos para cuidar do nosso organismo como um todo, os profissionais
da salde, a dispensacdo de medicamentos. Como a atengéo basica, através da estratégia da salide da familia, pode nos
gjudar nesse dia a dia, nessa dificuldade e, principalmente, um olhar para nés diferenciado, porque, como foi colocado,
é muito dificil ser paciente.

O nosso Senador Marcos Pontes é astronauta...

(Soa a campainha.)

O SR. EDUARDO TENORI O (Por videoconferéncia.) - ... e nds nos sentimos ETs.

Pedimos a sua gjuda, como a dos demais Senadores e Deputados Federais. Muito obrigado por nos ouvirem nesta data
do diade hoje. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Eduardo, muito obrigada
pela sua contribuigdo. Emocionante o seu depoimento, e 0 que mais nos impressiona no seu depoimento € que vocé esta
no Estado de Séo Paulo, no centro do pais, 0 estado mais rico da nacdo, e vocé teve tantos anos para ter o diagnostico
confirmado.

E ai, Dr. Gustavo... Eu estava aqui em paralelo conversando com o Dr. Gustavo e pergunto: "Dr. Gustavo, tem notificacéo
nas comunidades indigenas?".

Ai, ele disse: "NUmero pequeno”. Mas € nimero pequeno porgue tem poucos indigenas com |Upus ou porque néo foi
notificado ou diagnosticado?

Imagina, Eduardo, uma nagéo como a nossa... Eu gosto muito de usar o exemplo do Maraj6: da sede da cidade para o
distrito dacidade € um diade barco ou dois; mas, do distrito paraaarearural, € um diade caminhada. Essa pessoaque esta
lanaarearural, tomando sol narogaou pescando, ndo sabe o que esta acontecendo com ela. Elavem para o distrito, para
depois vir paraacidade, paradepois vir paraum centro grande. Se n6s sd temos 3 mil reumatol ogistas num pais que tem
5.570 municipios, nds ndo temos um por municipio! Lembrando que mais de 1,5 mil estdo em S&o Paulo. Como fazer?

Eu acho que esta audiéncia hoje desnudou muita coisatambém. Eu vi que o Tendrio esteve aqui em 2015, mas 0 Congresso
mudou de 2015 para ca. Asredes sociais agoratém al cance, a sociedade estd acompanhando esta audiéncia, e nés estamos
vendo, Dra. Christina, nossa querida Eliana, que nds estamos no caos! Estamos no caos com relagdo ao tratamento e ao
atendimento as pessoas com |Upus. A politica vai ter que ser construida, vai ter que ser entregue. Nao vai caber mais
omissdo do Congresso Nacional. N6s hoje trouxemos aqui informagdes muito preocupantes.

Eu estou falando de hidroxicloroquina Eu ndo estou faando de um remédio de R$16 milhdes uma dose. E
hidroxicloroquina. Eu estou falando de protetor solar, creme hidratante! A Sophiatem porque os seguidores amam Sophia.
Mandam oshidratantesparacasadela. Eu fui acasada Sophia, elatem um quarto cheio de bonequinha. As pessoasmandam
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bonequinhas para ela, mandam roupinha, mandam presentinho de Natal, mas eu vi o0s seguidores todos mandando... e ela
divide com as coleguinhas.

Em junho, quando eu estive |a na casa da Sophia, €la estava chorando porque a menininha...
A SRA. MAGNOLIA MARIA SANTOS (Fora do microfone.) - A Samara.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - ... a Samara estava na
UTI e faltando remédio. Ela chorava e me mostrava a foto da Samara. Ai eu sai de Cruz das Almas e fui para Ilhéus.
Passei 0 dianaestrada, cheguei allhéus e me comprometi queiagjudar a Samara. Chegamos a llhéus, me hospedei numa
pousada, dormi, acordei de manha e: "D. Magnoalia, eu quero os contatos da familia de Samara, porque a gente vai dar
um jeito". Enquanto ela estava pegando todos os dados, o diagnéstico, o laudo, atarde elameliga: "Samaramorreu”. Eu
nao tive tempo de gjudar a Samara, ndo tive tempo. E estd sendo assim, e nds vamos ter que chegar neles, nés vamos
ter que chegar neles.

E ai, Dr. Silvio, Dr. Silvio Marcos, do Ministério da Salide, a expectativa € delhe ouvir agora. Mas, antes delhe ouvir, Dr.
Silvio... Vocé é o Ultimo orador. Nds ndo vamos fazer perguntas, porque sdo muitas perguntas, e nds vamoster de verdade
um grupo de trabalho aqui ho Senado, essas perguntas seréo respondidas pelo grupo de trabal ho. Eu vou encaminhar para
VOCeEs, e eu quero convidar os expositores que estéo aqui: participem desse grupo de trabalho com a gente.

Entdo, antes de o senhor falar, ela ndo foi convidada como oradora, mas veio: da Associagcdo Naciona das Pessoas com
Lapus, a Djane. Eu vou te dar, Djane, cinco minutos para vocé fazer uma manifestagdo. Ai, a gente ouve o Silvio e a
gente encerra a nossa audiéncia publica.

Obrigada por estar com a gente, Djane.

A SRA. DJANE BENTO (Para expor.) - Senadora, sO quero deixar registrada a importancia do que esta acontecendo
hoje aqui nesta Casa téo importante para todos os brasileiros. Tiveram vérias manifestagbes em relacdo ao |Upus, mas
sempre com alguma outra doenca, ndo somente voltada para o |Gpus, com especialistas.

Dr. Gustavo, o senhor tem todo 0 meu respeito e admiracdo por tudo que o senhor faz.

E, assim, saber que a senhora esta vigjando o pais, porque a senhora € Relatora desse PL, mas para conhecer a realidade
das pessoas com |Upus, isso nos conforta muito. Eu quero registrar aqui a importancia da sua legislatura para as pessoas
com |Upus no pais.

Hoje, eu vou aproveitar, ja que nds estamos aqui com um representante do Ministério da Salide e com tantos relatos que
nos tivemos aqui hoje sobre a falta de medicagdo, sobre as mortes existentes dentro de tantos estados no pais, quero dizer
a0 nosso representante do Ministério da Satide que é uma vergonha nés estarmos passando por isso. E uma vergonha um
pais tdo rico em cultura, em esporte, mas tédo miseravel na salde publica para as pessoas com lUpus.

Hoje, como foi falado aqui pelo nosso nobre Dr. Gustavo, o |Upus é uma doenga que acomete mais de 20 pessoas, como
€le notificou aqui para a gente, e € uma doenca que hoje mata mais do que o cancer no Brasil. Por que o |Upus mata mais
do que o cancer? Porque o | iipus ndo é reconhecido! O cancer &, para o cancer tem tratamento, tem atendimento bésico nas
unidades. Tanto quefoi pedido aqui: "Sr. Silvio, representante do Ministério da Salide, vamos col ocar atendimento bésico,
priméario, como é feito com diabetes e com hipertensdo”. Nao adianta uma pessoa que é diagnosticada provavel mente com
|Upus chegar na unidade bésica e ndo ter médicos que conhecem a doenca.

Hoje, quem mais representa as pessoas com lUpus, quem mais faz congresso € a Sociedade de Reumatologia, porque ela
sempre esta apresentando o que tem de mai s tecnol 6gico, os remédios basicos, os remédios de alta tecnologia conhecidos
mundial mente. N&o ha conhecimento de congresso, de especializacdes feitas pelo Ministério da Satide. E uma vergonha
dizer que tem 3 mil médicos reumatol ogistas.

E vou dizer, porque eu sou bem préxima da Sociedade de Reumatologia, eles amam o que fazem. Eles nos tratam como
gente: guardam remédio; se eles tém remédio, eles nos passam, porque o0 Ministério da Salide ndo nos disponibiliza. E
uma vergonha ndo ter hidroxicloroquina la no Amazonas, |a no municipio pequeno do Piaui, porque nés distribuimos
hidroxicloroquina. Nés pedimos aos nossos associados que comprem, eles compram, € a gente divide cartela de
hidroxicloroquina paraenviar para o pais todo.

Ent&o, assim, é umavergonhaas pessoas com | ipus morrerem, a Samaramorrer estando dentro de um hospital e ndo tinha
medicamento, néo tinha tratamento. 1sso € uma vergonha! Eu me sinto envergonhada neste momento, porque é indigno
- éindigno!

Eu estou aqui. Acordo todo dia, parapisar...

(Soa a campainha.)
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A SRA. DJANE BENTO - ... eeufalo assim: "Senhor, me dé forga para pisar no chdo, porque ador é magante'!

Eu peco atodos aqui que ndo tém doencga... Mas naquel e dia que vocés estéo sentindo aquel aenxaquecaforte, anossador é
pior. E anossador édiaria. A nossador ndo € passageira, édidria. E elaédiériapor qué? Porque nds temos representantes
gue ndo cuidam da gente. N6s temos o Ministério da Salide que ndo olha com a atencéo necesséria as pessoas com |Upus.
Estava aqui o Eduardo, esta aqui a Sofia. Nés temos o caso, no Rio de Janeiro, da Suelen. A Suelen tem 10 CIDs depois
do Idpus. Mas llpus ndo aposenta, gente. Quem esta aposentado aqui, como o Eduardo, é porgue ele teve uma doenca
secundéria que esta dentro do rol juridico para aposentadoria, mas |Upus ndo aposenta. E agquela pessoa, Dr. Silvio, que
ndo tem tratamento em seu estado, porque ndo é dado pelo Ministério como tem que ser, e ela ndo tem condigdes de
trabalhar, ndo tem condic8es de comprar remédios, como é que vive?

O diagndstico do IUpus, como foi falado pel os nossos nobres doutores, é demorado. E o tratamento é pior ainda, porque,
se eu chego |4 na unidade bésica, eu vou ter uma consulta daqui a 3 meses. Dagui a4 ou 5 meses eu vou conseguir fazer
exame. Dagui a5 meses ou 6, eu vou conseguir retornar ao médico. E ai, como € que eu ja estarei? Como o Eduardo
ai, que passou 19 anos parater seu diagnostico? Total mente acometido, totalmente destruido, humilhado. Porque a gente
acreditano SUS, mas neste momento...

(Soa a campainha.)

A SRA. DJANE BENTO - ... nés néo estamos acreditando no Ministério da Salide.
Entéo, Senadora, vamos fazer, sim, esse grupo de trabalho e vamos... E literalmente essa palavra: vamos para cima.
Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Djane.
Excelente a sua participacdo, excelente.

A gente j4 va apresentar o requerimento da criacdo do grupo de trabalho na proxima sessdo da Comisséo e o voto do
projeto do Senador Paim, que esta na outra Comissao, eu quero apresentar semana que vem. Nos vamos distribuir paraos
senhores me darem contribuic&o. Se ndo mandarem contribui¢do, eu vou entender que meu voto esta perfeito. O.k.?
Nésvamos ouvir agora, Silvio, com muita expectativa. Olha a suaresponsabilidade. Nds vamos ouvi-lo agora. Nésvamos
ouvir o Ministério da Salde e, logo depois que ele falar, agente javai encerrar.

Agradecendo a participagdo, gente, s8o muitas manifestacBes. Eu s6 vou ler algumas na minha consideracdo final, mas
NnAs ndo vamos buscar as respostas agora. NOs vamos dar as respostas com o nosso trabal ho.

Silvio, sgjabem-vindo. Obrigada. Ja agradecemos a Ministra pelaindicacéo do seu nome.
O SR. SILVIO MARCOS (Por videoconferéncia.) - Bom diaatodos. Bom dia, Senadora. Estdo me ouvindo?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Sim, estamos ouvindo,
Silvio.

O SR. SILVIO MARCOS (Para expor. Por videoconferéncia.) - Sou Silvio, sou servidor do Ministério da Salde,
atuo na coordenagdo geral, dentro do departamento especializado da salide, que pertence a nossa Secretaria de Atencdo
Especializada a Saide.

Primeiramente, agradecendo a presenca de todos e agradecendo também todos os relatos aqui, entre as pessoas
compartilhando as suas experiéncias, e também os especialistas compartilhando um pouguinho de conhecimento, para

gue a gente possa pensar em melhorar aindamais o atendimento dos pacientes do SUS, principal mente, para acompanhar
e desenvolver melhor essa qualidade de vida.

Passando um pouquinho de informagao, brevemente, a porta de entrada do SUS é a atengéo priméria, naqual o paciente,
por hipotese ou suspeita de IUpus, € atendido no SUS. Em seguida, na medida em ele é atendido e tem uma suspeita ou
a minima hipétese de IUpus, ele é encaminhado para a atencdo especializada, na qual também € ofertada uma atencdo
especiaizada...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliangaREPUBLICANOS - DF) - Silvio.
O SR. SILVIO MARCOS (Por videoconferéncia.) - Oi.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - A gente estd com
dificuldade de te ouvir, a gente ja estava desde o inicio, seu microfone ndo esta bom, eu ndo sei se vocé pode trocar de
microfone ou agente buscar as respostas do Ministério da Salide por mei o de envios das perguntas para a sua coordenagao.
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Vocé quer insistir e trocar de microfone? Ou a gente encerra a sua participagdo? Vocé ouviu toda a audiéncia. A gente
encaminha as perguntas e vocé nos envia e a gente manda para os expositores. Pode ser assim?

O SR. SILVIO MARCOS (Por videoconferéncia.) - Pode ser, Senadora, pode ser assim. Eu ja troquei de microfone,
mas acho que é problema na conexao.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Esta. E ai, Silvio, vocé
pode também mandar a sua exposi¢éo, que vocé iria apresentar, e agente encaminha para os expositores. Mas ndo encerra
a sua conexao, Ndo, que nds vamos para o encerramento de nossa audiéncia.

E s6 pararegistrar, olha sd os estados que mandaram perguntas.

Durval, do Distrito Federal: "[...] por que [até o momento] n&o foi aprovado o PL [...] que [concede] isencdo de imposto
de renda aos portadores de | Gpus?'. Deixe-me dizer uma coisa, se agente aprovar esse projeto, ndo vai falir anagdo. Nao
€ 0 imposto de renda das pessoas com |Upus, que na sua grande maioria sdo pessoas humildes, que vai falir a nagéo.

Marilene, do Ceara: "Como melhorar 0 encaminhamento para atendimento em hospitais universitarios? Nao é facil
conseguir pelos postos de saide | ...]".

Rodrigo, do Rio de Janeiro: "Quais medidas serdo adotadas para assegurar a integridade desses cidaddos que deixarem
de receber a medicagéo para a manutencdo de suas vidas?"'.

Naudilene, do Ceara: "Existe um procedimento mais rapido e menos invasivo para a descoberta? Ou somente o
mielograma, que € invasivo, principalmente em criangas?'.

Sandra, de S0 Paulo: "[Precisamos] de mais leitos de internacdo no setor da reumatologia. O sistema via Cross esta
dificultando o atendimento de urgéncia’.

Olivia, do Mato Grosso: "Precisamos de um centro integrado com ressonancia, raio X, exames de sangue [etc.], além de
atendimentos de urgéncia e emergéncia nos estados".

Suellen, do Rio de Janeiro: "O protetor solar € primordial e para o paciente de IUpus é medicamento. [Esta4 vendo? O
protetor € medicamento]. A exposicdo ao sol e aos raios ultravioletas agravam nosso quadro”.

Shirley, do Distrito Federal: "Outro custo ato € o transporte. N&o temos beneficio gratuito e gastamos muito indo atras
de remédios, que estdo constantemente em falta'.

Jodo, de Minas Gerais: "Como reduzir a dificuldade de acesso e a escassez de remédios e servicos de salide no tratamento
do Idpus em é&reas rurais e remotas|[...] ?".

Danielle, do Espirito Santo: "Quais sd0 os principais desafios enfrentados pelos pacientes com [Upus no acesso e na
qualidade do atendimento oferecido pelo SUS?"

Willian, de Rondbnia - o Brasil inteiro, gente! -: "Quais estratégiag...] [tém sido adotadas] para ~[...] [ampliar] a
disponibilidade de medicamentos para pacientes com |pus no SUS?". Observe, Silvio, que medicamento tem sido abase
das perguntas aqui.

Leticia, do DF: "Quais sao os recursos disponiveis no SUS para suporte psicolégico [...]?".

Olha aqui a nossa querida Eliana. O que a senhora falou? O suporte psicol égico. Quais os recursos disponiveis no SUS
para suporte psicol 6gico? Se ndo tem hidroxiclorogquina, gente, no vai ter psicologo. Desculpa, mas € arealidade.
Lucas, deMinasGerais. "Como o0 SUS pode garantir continuidade no tratamento de doengas crénicas como | (pus, evitando
tragédias como ade Samara[...]?'. As pessoas acompanharam.

Suelen, de S&o Paulo: "Os pacientes do SUS demoram muito tempo para [obter] um diagnéstico. Quais os avangos para
0 tratamento e como conseguir acesso pelo SUS?'.

Eu vou para o encerramento da audiéncia.

Tendrio parece que tinha uma fala. Um minuto, Tendrio. Sobre a questéo indigena, ndo € isso? Vocé queria dar uma
informac&o. E agente vai para 0 encerramento.

O SR. EDUARDO TENORI O (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Sim. A Senadora falou da questéo indigena. Ela é
bem preocupante e agravante, porque, por questdo cultural, essas doengas autoimunes, em algumas tribos, sdo tidas como
mal dic8o e essas pessoas sd0 expulsas das suas tribos.

Aqui em S&o Paulo, n6s temos uma casa de abrigo em que nds recebemos pessoas indigenas de varias partes do pais
gue foram expulsas de suas aldeias. E o pior, muitas sdo mulheres e nem todos os seus maridos também sairam das suas
tribos para acompanhar suas esposas. Eles preferiram ficar como indios acompanhando a sua aldeia. E ai é uma questdo
ainda pior do que a nossa, porque muitas vezes a pessoa sai de uma tribo, nunca veio para uma cidade, tem que vir para
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uma cidade grande e ndo tem nem onde ficar. Entéo, questdo financeira passa por nés, mas passa principalmente
pelosindigenas.
Eraisso.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Obrigada. Grande
contribuicdo.

Eu conheco as questes culturais, as manifestagdes culturais, inclusive o infanticidio. N6s temos casos, inclusive, do
sacrificio. N&o é sO a expulsdo didria, é o sacrificio da crianga com doencas consideradas maldicfes. Nos vamos tratar
sobre isso nesse Congresso.

Temum projeto delei desde 2007, tramitando 0 Congresso Nacional, parasavar as criangas ditas malditas. E o Congresso
Naciona ndo aprova.

Eu quero agradecer a presencade todos. Quero agradecer. E eu quero encerrar so fazendo umapergunta, Dr. Gustavo. NOs
vimos o Tendrio falando, e ainda hd uma compreensdo da sociedade de que sO mulheres tém IUpus. E eu sb queria ouvi-
lo sobre isso. Homens tém |Upus também? E outra coisa, tem muita gente nos assistindo, uma audiéncia publica com uma
audiéncia enorme. Tem uma méae |4 do outro lado que estd vendo uma manchinha no rosto da crianga. O que dizer para
essa mae? O que dizer para uma mulher que estd com uma mancha no rosto? Tudo € [Upus? Mas ela deve ter o cuidado
em buscar imediatamente um diagndstico? Encerra com essa palavra de esperanca também para o nosso povo.

O SR. GUSTAVO DE PAIVA COSTA (Paraexpor.) - Perfeito. Entdo vamos |4 Foram duas questdes, ndo é?

Os ndimeros mostrados sdo de que, a cada dez pacientes com |Upus, nove sdo mulheres. Eventualmente a gente tem 0s
Nnossos nimeros aqui. Quando a gente tem mais manifestacdo cuténea, no estudo da Federal do Rio Grande do Norte,
esses numeros vao para doze por um, mulher para homem. Mas, quando a gente pega antes do inicio da menstruagdo e
pds-menopausa, a propor¢do cai de trés para um.

Ent&o, esse ambiente de estrogénio favorece muito a doenca, por isso € bem mais comum em mulheres.

Agora, o lupus em homem é menos comum, mas tem uma tendéncia de ser mais grave, porque com mais frequéncia pega
o sistemarenal, que tem um impacto enorme, tanto em morbidade, como falado aqui, quanto em mortalidade, e de forma
mais grave no rim no homem do que namulher. Ent&o, merece um cuidado. Essa é a questdo um.

A questo dois é: apareceu uma manchinha ou qualquer outra coisa, tem que ir para a avaliago priméaria. E por isso que
o0 atendimento primario é tdo importante. A capacitacdo € importante, e acho que a saida da tele ou interconsulta, como
foi dito ai, € muito importante.

Mas eu queria acrescentar umaterceira coisa, para dar esperanca no final. Realmente, quando a doenca é muito grave, o
impacto no individuo € destruidor. A gente ouviu aqui os relatos de quem teve a doenca de forma muito grave ou com
retardo no diagnostico etc. Mas eu acho que é muito importante dizer que a gente tem uma gama de pacientes com | (pus
em gque adoenca € branda, e, se bem tratada, a expectativade vida é praticamenteigual ade quem ndo tem adoenca. Vida
produtiva, inclusive; vida reprodutiva - até um tempo atras se contraindicava pacientes com |Upus de engravidar, e hoje
em dia, naimensa maioria dos casos, a gente ndo tem contraindicacdo. Entdo, é claro, € umadoenca que guardaum
potencial de gravidade e, quando aparece de forma grave no individuo, é devastadora, mas a gente tem que entender que
em grande parte dos casos a doenca é branda; em tendo acesso a tratamento, agente tem uma expectativade vida, de vida
produtiva, plena, diriafeliz. Diria, ndo; digo. E a experiéncia que a gente tem |4 no hospital.

Ent&o, eu queria fechar com essa consideragéo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangg/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, doutor. A
gente mostrou 0 caos, mas a gente mostrou a esperanga. Se tiverem acesso a0 medicamento, ao tratamento, podem ter
qualidade de vida; qualidade de vida que eu quero muito para a Sophia, para todas as criangas, para vocé, Djane, para
todos os pacientes. Nos vamos firmar um compromisso publico: nés ndo vamos deixar vocés para trés. Nés temos uma
nova legislatura, com Senadores extraordinérios que priorizaram esse debate. N6s vamos dar uma resposta.

Quero agradecer a presenca de todos. Muito obrigadal
E ai, Silvio, nés vamos mandar as perguntas. Mande a sua manifestago para que eu compartilhe com as institui¢oes.

E, Sophia, venha cal Vamos dar um Gltimo tchau. Venha ¢4, nossa Sophia, que abrilhantou... E dificil uma crianca vir
falar no Senado. Venha ¢4, Sophia, sO para a gente dar o Ultimo sorriso para o Brasil. Aqui do meu lado, Sophia. N&o
precisa nem sentar.

Sophia, todos nés desgjamos a vocé uma vida longa, saudavel, préspera. E, se vocé quiser, prepare-se; nds vamos la a
Bahia elegé-la Senadora daqui a alguns anos. Que Deus a abencoe, Sophial
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A SRA. SOPHIA CAVALCANTE ALVESDIONISIO (Fora do microfone.) - Amém! (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Nada mais havendo a
tratar, declaramos encerrada a nossa reuniao.

(Iniciada as 10 horas e 15 minutos, a reunido € encerrada as 12 horas e 31 minutos.)
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