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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
13/11/2024 - 362 - Comissdo de Assuntos Sociais

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPSD - MS. Fala da Presidéncia.)
- Muito boatarde.

Havendo nimero regimental, declaro aberta a 36% Reunido, Extraordinaria, da Comissdo de Assuntos Sociais da 22 Sessdo
Legislativa Ordinariada 572 Legislatura.

A presente reunido atende ao Requerimento 86, de 2024, da CAS (Comissdo de Assuntos Sociais), de nossa autoria e de
autoria do Senador Humberto Costa, para a realizago de audiéncia publica destinada a debater sobre "Acessibilidade e
Inovagdes nas Neurociéncias: da Ciénciaao Consumidor”.

Informo que a audiéncia tem cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado, da Radio Senado, e
contard com os servicgos de interatividade com o cidaddo: Ouvidoria, através do telefone 0800 0612211; e e-Cidadania,
por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitirdao vivo a presente reuni&o e possibilitara o recebimento
de perguntas e comentérios aos expositores, viainternet.

A audiéncia publica é interativa, para debater sobre "Acessibilidade e Inovacdes nas Neurociéncias: da Ciéncia ao
Consumidor".

Convidados: a minha direita, Li Li Min, Coordenador de Inovagdo do CPDI Ibrachina/lbrawork; Thomas Law, que esta
conectado virtualmente - é um prazer té-lo aqui conosco -; Ana Cristina Veiga Silva, Neurocirurgid, que também esta
conectada conosco; Marcos Wagner, que estd aqui do meu lado esquerdo, Presidente do N20 no Brasil; VVeviane Spergue,
Psicdloga.

Esses s80 0s componentes.

Vamos dar inicio as participacfes, facultando as palavras, aos que estéo conectados e aos que estéo na mesa, no prazo
méximo de dez minutos.

Discutir sobre" Acessibilidade e Inovactes nas Neurociéncias: da Ciénciaao Consumidor" remete adoencas neurol égicas,
transtornos do neurodesenvolvimento, salide mental elesdes medulares, que representam um imenso peso socioecondmico
no mundo. Segundo a Organizacdo Mundial da Salide, esses problemas af etam milhdes de pessoas global mente, resultando
em uma carga expressiva em termos de produtividade perdida, custo de tratamentos alongo prazo e impactos nas familias
e comunidades.

Doencas como epilepsia, Alzheimer, esclerose mlltipla, lesdes medulares e transtorno do espectro autista afetam ndo s
a qualidade de vida dos individuos, mas também tém um impacto profundo no sistema de salide e no desenvolvimento
econdmico. Estima-se que os distlrbios neurol 6gicos sejam responsaveis por 10% da carga global de doencas.

Emboraa neurociénciatenha al cancado grandes avancos nos Ultimos anos, como o desenvol vimento de terapias genéticas
ecelulares, novos medicamentos, procedimentos robéti cos e dispositivos de neuromodul ag&o e vestes rob6ti cos, o acesso a
essasinformacdes permanece prof undamente desigual. Paises em desenvol vimento e popul ages de bai xarendaenfrentam
barreiras para acessar essa tecnologia de ponta, exacerbando as disparidades globais em salde.

Esta € uma audiéncia publica com uma oportunidade Unica para discutir como acelerar a disseminacdo dessas inovaces.

112



Reunido de: 13/11/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Como na mesa nés temos uma mulher, prestigiando-as, vamos iniciar com a Veviane Spergue, num tempo maximo de
dez minutos, obedecendo a0 rito que nds temos aqui.

Com apalavra, aDra. Veviane.

A SRA. VEVIANE SPERGUE (Para expor.) - Exmos. Senadores da Republica, é com grande honra e respeito que me
dirijo aesta Casa L egidativa. Cumpra-se 0 meu agradecimento.

Apresento a minha narrativa sobre a perspectiva dos desafios enfrentados pel os pacientes neuroatipicos e suas familias.

Sou psicdloga, especialistaem Neuropsicologiae hamais de 15 anos atuo na defesa dos direitos das pessoas com autismo,
epilepsia e outras condi¢des neurol égicas atipicas, com atendimentos a paci entes e seus familiares. Além de ser defensora
da causa dos direitos das pessoas com epilepsia e seus familiares, sou membro da federacéo brasileira, onde atuei como
Presidente entre 2020 a 2022. E principa mente trago o sentimento de ser mée de um adulto neuroatipico, com diagndstico
de epilepsiarefratéria, Transtorno do Espectro Autista e deficiénciaintelectual.

Essa experiénciaprofissional e pessoal me permite relatar avidadiériade familias brasileiras que tém seus entes queridos
em semelhantes condi¢des neuroldgicas. Sou brasileira e, neste momento, represento a voz de milhares de mulheres,
profissionais e mées deste nosso pais.

E, portanto, de vital importancia o encaminhamento de acdes e de politicas piblicas que tenham repercussio diante
desta mesa temética, acessibilidade e inovagfes na neurociéncia, dar ciéncia ao consumidor, até porque trata-se de uma
oportunidade impar.

As dificuldades das pessoas neuroatipicas e suas familias ja se iniciam dentro do préprio lar, com desafios diarios
de relacionamento que, na maioria das vezes, sdo muito dificeis, pois em muitos casos a pessoa atipica possui varias
comorbidades associadas, assim como dificuldades em trilhar 0 &rduo caminho paraseter o diagndstico correto e assertivo
para o tratamento mais adequado.

No Brasil ainda temos um déficit enorme de profissionais qualificados nos diversos segmentos da formagdo na érea da
salide, médicos especialistas, psicologos, terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, nutricionistas, fisioterapeutas e outros
gue sdo fundamentais para compor a equipe multidisciplinar, afim de que cada profissional possa avaliar, diagnosticar e
desenvolver um projeto terapéutico de acordo com a singul aridade de cada sujeito neuroatipico, em condicdes que exigem
amanutencado de medicacéo, atencdo e cuidados ao longo da vida, na maioria dos casos neuroatipicos.

Cabe ressaltar a importancia da inclusdo da familia neuroatipica nesse processo desde a anamnese, na composi¢do do
processo terapéutico, que se vislumbra a partir do nascimento de uma crianga neuroatipica, considerando que, muitas
vezes, ndo se verificano acompanhamento publico do SUS, tal como no &mbito particular, como ocorre em muitos planos
de salide.

Ressalta-se aimportancia de que afamilia conhega alegislacdo em todos os niveis, municipal, estadual e federal, parater
os direitos a cidadania assegurados em caso de tentativa de violagdo de direitos, como a recusa de matricula em escolas
publicas ou particulares, o que infelizmente ainda acontece desde a primeirainfancia.

A inclusdo escolar e socia das criancas, adolescentes e adultos com comorbidades neurol égicas representa um capitulo
de muita tensdo por parte das familias neuroatipicas. N&o sdo raros os casos de autoexterminio, pensamentos suicidas e
suicidio naadolescéncia, e, principalmente, naidade adulta, diante das inimeras barreiras que a sociedade imp&e a pessoa
diferente.

E desgjado e esperado que toda pessoa neuroatipica tenha em sua familia o suporte para buscar os tratamentos,
medicamentos e escolarizagdo, mas infelizmente em um pais com o nosso indice de desenvolvimento, muitos pais ou
responséveis possuem baixa escolaridade, uma vida profissional precéria e pouco acesso as informaces corretas sobre
o0s seus direitos como beneficiarios de programas de assisténcia social.

E fato também que familias com condicdes estruturais e boa escolaridade, de forma semelhante, enfrentam as muitas
barreiras paraatingir o minimo necessario ao pleno desenvol vimento do dependente com condi¢des neurol gi cas atipicas.
Outro fato ainda é o nimero de familias com mées solo, com indicadores de abandono do pai devido a existéncia de
criancgas neuroatipicas, diagnosticadas ou ndo, em seu ndcleo familiar.

Aos medicamentos, mesmo os elencados no Rename (Relagdo Nacional de Medicamentos Essenciais), do SUS, néo se
tem a garantia de acesso assegurado, mesmo quando sdo disponibilizados legalmente, e ainda existe a necessidade de
mover acles coletivas, de associagtes ou de familias, com o0 acionamento das Defensorias Publicas da Salde.

Quando adulta, a pessoa neuroatipica leve tem a expectativa de ser incluida no mercado formal de trabalho, de tragar sua
independéncia e de buscar oportunidades que sdo proprias do protagonismo como sujeita da sociedade - e novamente
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outros dificultadores se apresentam, tais como: se a candidata a vaga informa em entrevista de sele¢do profissional que
tem epilepsia, mesmo com as crises sob controle, ndo passa natriagem. Se omite etiver umacrise no ambiente de trabal ho,
acaba sendo muitas vezes desligada. Caso tenhaepilepsiarefrataria, alegislagdo acolhe como beneficidriadal ei de Cotas,
mas nem sempre as empresas optam pelo profissional que pode ter uma crise epil ética no ambiente laboral, resultante do
desconhecimento que gera enorme estigma.

Todos esses fatores geram um circulo vicioso: ndo trabalha no mercado formal, néo recolhe a taxa previdenciéria, ndo
tem acesso aos direitos como trabal hador em caso de acidente, doenga e invalidez. Essa situagdo recai como dificultadora
para a preservacdo da salide mental e compromete as relagdes familiares e sociais.

Observe que, apesar dos avangos com ainclusdo da pessoa autista no mercado de trabalho, mais voltados para os autistas
de Nivel 1 de suporte, esse avanco € resultado de mobilizag&o consistente e permanente de familiares e de autistas adultos,
muitos diagnosticados quando adultos, que gerou a demanda para as Casas L egislativas municipais ao longo de todo o
territério nacional, apartir das Conferéncias de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, e culminou na elaboragdo
e aprovagdo dalegislacdo federal, que garante atencéo integral a pessoa autista, nos diversos segmentos das relagdes de
cidadania. Porém, os autistas de Nivel 2 e 3 de suporte, que nem sonham em ir para o mercado de trabalho, estdo muito
esquecidos dentro de suas casas. 1ss0 evoca a necessidade dos centros de acolhimento e socializagdo da pessoa adulta
até o envelhecimento.

Outro ponto importante é o custo de vida desses individuos neuroatipicos, pois, dependendo das comorbidades, o
custo é alto com as terapias, medicamentos, cuidados especiais e internagfes, tornando-se imprescindivel inclui-los no
recebimento de recursos do INSS, independentemente da renda familiar, incluindo as mées de autistas, porgque elas ndo
conseguem trabalhar devido a alta demanda de cuidados especiais com seus filhos, e a renda familiar, especiamente os
recebimentos providos pelo pai, deveriam ser vistos com bons olhos e permitiriam desconto de Imposto de Renda.

Recentemente, tivemos o lancamento do projeto do Governo que institui a Politica Nacional de Cuidados, que volta a
atencdo, dentre outras, para o cuidador familiar. Ressaltamos a mée solo, que cuida de seus filhos, por vezes mais de
um, e muitas vezes sem o préprio marido ou companheiro, tendo como renda familiar apenas o beneficio de prestacéo
continuada, um salario minimo, sem residéncia propria e que ndo tem acesso garantida a uma linha de cuidados para
si mesma, como médico, psicdlogo e ginecologista, em tempo que seja possivel dedicar minimamente para o cuidar de
guem cuida.

A PoliticaNacional de Cuidados € muito esperada pelas maes de pessoas neuroatipicas, com maior comprometimento em
sua condicdo. Ter a possibilidade de acessar uma rede de apoio, estabelecida pelo poder publico federal, para diviar a
pressdo emocional vivenciada no dia a dia dessa méae, com certeza, trara grandes beneficios para essa popul agéo.

Vale observar aimporténcia de bons projetos como o Projeto de Lei 2.719, de 2024, que ingtituiu a Carteira Naciona de
I dentificacdo da Pessoa com Epilepsia, com validade em todo o pais.

O documento sera emitido a pedido da propria pessoa ou responsavel mediante a apresentacéo do relatério médico
confirmado e do diagnostico da doenca.

Pelaproposta, a carteira sera disponibilizada pela Uni&o, com apoio de estados e municipios, em suporte fisico eem meio
eletrénico...
(Soa a campainha.)

A SRA. VEVIANE SPERGUE - ... eterd a coloragéo roxa em alusdo a conscientizagdo sobre epilepsia.

Por fim, cabe ressaltar que a neurociéncia precisa ser mais disseminada como disciplina em suas diversas abordagens
junto as faculdades, em todas as formac6es do conhecimento, de ensino, pesquisa e extensao, com o objetivo de capacitar
profissionais e revisar estruturas antigas dos saberes que ainda geram perdas imensas as pessoas neuroatipicas.

Espero ter contribuido junto com meu marido, Dr. Nestor, ao elaborarmos este documento para reflexdes que possam
gerar acOes propositivas para pessoas neuroatipicas e suas familias.
Muito obrigada.
O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSD - MS) - Agradecemos a
participacdo a Dra. Veviane.
De pronto, agora, vamos prestigiar quem esta em nivel virtual.
Vamos passar, namesmalinha, a Dra. Ana Cristina Veiga Silva, dez minutos.
A SRA. ANA CRISTINA VEIGA SILVA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Ol4, muito boa tarde a todos e todas.
Sou Ana Cristina.
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Vou passar acompartilhar atela.

Sou médica, neurocirurgia de Cabo Verde, atualmente em Recife, e trago aqui também as afecgBes neurolbgicas,
principalmente neurocirdrgicas, que acometem os paises africanos de lingua oficial portuguesa e o que a gente tem feito
estruturalmente como grupo paratentar enderecar essas lacunas que existem nesses tratamentos.

Por favor, gostaria que me confirmassem se a tela esta aparecendo.
O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSD - MS) - Esta tudo perfeito.

A SRA. ANA CRISTINA VEIGA SILVA (Por videoconferéncia.) - O.k.

Esta em modo apresentacdo ou ainda ndo? Para mim, ainda ndo esta.

Posso prosseguir?

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - MS) - Pode.

A SRA. ANA CRISTINA VEIGA SILVA (Por videoconferéncia.) - Eu trago agui muito a perspectiva dos paises
africanos de lingua oficia portuguesa dentro da neurocirurgia.

Ent&o, a gente como especialistas entende que as barreiras, na verdade, podem ser fatores de conexdo. A gente traz aqui
a Comunidade dos Paises de L ingua Portuguesa e tenta encontrar meios de integrar essa comunidade.

Fal o principalmente dos Palop (Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa). Essa comunidade extraPal op € composta
por uma populacdo mais de 260 milhGes de pessoas que comungam néo s da lingua como de muitos fatores que se
entrelagam culturalmente, obviamente dadas as devidas propor¢tes de diversidade.

A gente entende que a autonomia, que é necessario que esses lugares tenham, acaba sendo um fator de interconexéo e
interligacéo.

A gente observa muita diversidade entre todos esses paises, desde o indice de Desenvolvimento Humano até o indice de
letramento e literacia, a expectativa média de vida e, trazendo luz ao nosso foco, a demanda de estrutura e de assisténcia
neurocirurgica.

A gente observa, principalmente nesses lugares da lusofonia africana, a patologia de mais alto impacto como sendo o
traumatismo cranioencefalico, o que ndo significa que eventualmente a gente ndo tenha outras afeccdes neurol 6gicas
como demanda reprimida, haja vista que a dificuldade em encontrar dados e direcioné-los de uma forma estruturada é
transversal, em todos esses paises, e 0 impacto social, para o dia a dia da populagéo e para a sobrecarga dos paises que
déao assisténcia para essas afecces de maior complexidade, também impactam social mente toda essa estrutura.

A gente tem uma avaliacdo global de como é aworkforce, aforga de trabalho neurocirdrgica do mundo.

Esses dados s8o da Federaco internacional de Neurocirurgia, um levantamento feito em 2016, em que a gente consegue
observar, essas regides com mais vermelho, as regifes com menor niimero de neurocirurgides por 100 mil habitantes e,
as vezes, até com ausénciatotal de neurocirurgido. Sao dados dinamicos, de 2016.

Eventualmente, esse nimero de forca de trabalho neurocirdrgica, principalmente nesses lugares, sGo muito instaveis,
porgue S30 pessoas gue Se aposentam e pessoas que migram para outras regides, principalmente por conta dessa demanda
neurocirurgica. E a gente vé realmente um indice abaixo, tanto em Cabo Verde, Angola, Guiné-Bissau...

Aqui, esse dado, é um dado que a gente chegou a questionar. A gente sabe que, hoje em dia, a Guiné-Bissau ndo tem
neurocirurgido e que, também, Guiné Equatorial - que entrou recentemente na comunidade dos paises de lingua oficial
portuguesa -, Mogambique e S8 Tomé e Principe ndo tém neurocirurgides.

Entdo, a gente pretende, com essa estruturacdo, enquanto organizagdo e entidade ndo governamental , tentar fortalecer esse
espaco lusofono, identificando qual é a melhor forma para a gente conseguir desenvolver essa assisténcia, observando
internamente e ao redor, para que a gente de fato conhega quai s s80 as nossas necessidades e consiga enderecar, para cada
um dos atores, especificamente, a sua demanda especifica

Entdo, quais seriam essas prioridades de salide? Diminuir esse processo de dependéncia - principamente para o Sistema
Nacional de Salde portugués - que todos esses paises tém em relagdo a evacuagdo e transferéncia de pacientes,
eventualmente; organizar a infraestrutura local; e tentar combater a drenagem de cérebros, especificamente. Através de
quais pilares? Educacéo; treinamento local eregional e cooperacéo e integracdo, tanto local, regional, como internacional,
com outros atores - entre os quais 0 Governo brasileiro € um dos atores que a gente tem tido parceria e tentado desenvol ver
essa cooperagdo -, para que de fato a gente aumente essa acessibilidade e a assisténcia neurol 6gica de que esses lugares
precisam.
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Passando uma radiografia especifica para cada um desses lugares, a gente encontra Angola como um dos lugares,
dentro dos Palop, com maior desenvolvimento do ponto de vista neurocirdrgico, de assisténcia. Tem 21 neurocirurgifes,
gue a gente conseguiu catalogar até agora; cinco centros de treinamentos especificos para neurocirurgia; algumas
subespecialidades neurocirdrgicas; e a gente destaca dois neurocirurgies, que sdo do grupo, que sdo da associagéo,
e gue estéo atualmente atuando no pais, o Dr. Adilson Oliveira, que recentemente retornou, formou-se pela USP, em
neurocirurgia, e aqui performando a primeira cirurgia de reparo de trauma de plexo braquial em Angola, e o Dr. D'jamel
Kitumba que também fez aformagdo em Portugal, no Porto, e atua, neste momento, no local, enderegando as necessidades
neurocirdrgicas das popul agdes.

Cabo Verde e Sao Tomé e Principe sao paises pequenos e, dada a proporcionalidade, eventual mente, ocupam um ranking
até mais alto no IDH e na expectativa média de vida.

Cabo Verde € um pais que eu me orgulho de dizer que a equipe de neurocirurgia € completamente feminina, sdo duas
neurocirurgids: a Dra. lleydis, que é cubana, mas que hoje ja se naturalizou cabo-verdiana, e a Dra. Taise Ramos. Nos
ultimos dez anos, a gente conseguiu contabilizar um esfor¢o de mais de 474 neurocirurgias, ainda sem estruturagdo de
UTI e sem complementariedade radiol 6gica especifica. Entéo, se a gente consegue fazer tanto com menos, o que a gente
ndo poderiafazer com maior autonomia e direcionamento?

Guiné Equatorial € um pais com algumas particul aridades: tem uma parte continental e umaparte insular. Tanto a capital
guanto a maior parte do desenvolvimento, vamos dizer assim, do pais se localizam na parte insular. O pais conta com
seis neurocirurgides, entre os quais trés estrangeiros, e com algumas subespecialidades com muita formag&o. Esse é 0
exemplo do Dr. Jose Mayo, que tem uma formagdo especifica em neurocirurgia, dois mestrados, uma subespecializacdo
em neurocirurgia vascular feita aqui no Brasil inclusive, mas, no entanto, ndo consegue infragstrutura para que essa
capacitacao realmente sgja colocada a servico da popul agéo.

Mocambique, com o Dr. Mikail Sallé, Presidente da nossa associacdo. Aqui, no destaque, a Dra. Eva Timoteo,
coordenadora do servico de residéncia médica, também do Hospital Central de Maputo.

Por fim, Guiné-Bissau e Sdo Tomeé e Principe ndo dispdem de neurocirurgifes, inclusive neurologistas. S&o Tomé e
Principe tem sido o0 nosso foco de atuagéo e de desenvolvimento, neste momento.

Entdo, a associagdo surgiu dessa necessi dade que nés, enquanto formados e residentes especificos do servico e de outros
lugares, entendemos que poderia ser enderecada se a gente se organizasse, entdo, através de uma rede de colaboracdo de
colegas e de professores. Destaco aqui o Prof. Hildo Azevedo, aqui de Recife, e o Prof. Luis Borba, do Sul, que sustentam
e ddo possibilidade de que essa rede realmente continue se estruturando para que a gente possa atuar como elemento
central que gera proximidade, que integra toda essa comunidade em prol da assisténcia.

Entdo, nds nos organizamos a partir de 2022. Em 2023, conseguimos ja nos institucionalizar, no final do ano, em Cape
Town, como entidade. Formalmente, contamos com mais de 40 membros ativos na Associagdo de Neurocirurgides dos
Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa e temos desenvolvido algumas agdes, principa mente educacionais e de
parcerias, tanto com a Federag&o internacional de Neurocirurgia; com a Federacdo L atino-Americana de Neurocirurgia;
agora, em outubro, com o Congresso Africano de Neurocirurgia; também com o Governo brasileiro; e com o Neurosurgery
Global Champions, especificamente para que a gente estruture 0s projetos que a gente tem em desenvolvimento de
neuroendoscopia para Mocambique e de estereotaxia para Cabo Verde, para que a gente realmente consiga focar e
direcionar essas necessidades populacionais, diminuindo, assim, essa evasao e esse ato indice de dispersao.

Entdo, aqui eu pego uma licenca poética paratrazer esses eslaides, que sdo do Prof. Hildo, nos quais el e realmente mostra
a necessidade que a gente tem de se aproximar, de construir pontes. E eu trago também um célebre ditado cabo-verdiano,
gue é o Djunta Mon: se a gente ndo se gjudar e se a gente Ndo se aproximar, a gente ndo consegue tecer e desenvolver
grandes conquistas.

Muito obrigada.

Era 0 que eu tinha para apresentar e acredito que essa explanagdo, principalmente dessa forma - posso parar o
compartilhamento? -, pode nos direcionar para como a gente consegue estruturar essa assisténcia, desenvolver essas
parcerias e fortalecer esses lagos que existem ndo sO pela lingua, pela cultura, mas principalmente entre os Palop e 0
Brasil especificamente.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - MS) - Agradecemos aDra.
Ana Cristina pela brilhante apresentagéo.
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Na qualidade de médico urologista, eu lembro o Novembro Azul, que todos os homens tém que conhecer, e toda mulher
pode ajudar.

Quero parabenizar a colega pela brilhante apresentacéo.
De pronto, Dr. Marcos Wagner, Presidente do N20 no Brasil; dez minutos.

O SR.MARCOSWAGNER (Paraexpor.) - Obrigado, Senador Nelsinho Trad e Senado brasileiro, de dar aoportunidade
para este evento t&o importante.

E uma voz aqui dos neurocientistas do G20, dos 20 paises que estdo compondo esse importante movimento, que agora o
Brasil estacomandando, afrente, tendo o Presidente L ulacomo o grande receptor de todas as pessoas que estédo vindo aqui.

Ent&o eu sou Marcos Wagner, sou da cidade de Campina Grande, Paraiba. Eu ja passei a ser Presidente da Sociedade
Nordestina de Neurocirurgia e agora estou incumbido dessa agdo do N20, que € um grupo que vem fazendo... Onde tem
0 G20, faz-se 0 N20.

E agentevem, com essavoz aqui daneurociéncia, falar daimportanciadessestemas, naverdade, tdo desbravadores. Quem
ndo tem o seu paciente, 0 seu filho ou uma pessoa sua que tem um problema neurol égico? E isso afetainiimeras pessoas.
A exempl o daepilepsia, que € umadas bandeiras da neurociéncia, 2% da popul agdo mundial sdo acometidaspelaepilepsia.
N6és temos aqui também o Alzheimer, em que, devido a préximainversdo da pirédmide populacional, vai haver um grande
nimero deidosos e, comisso, consequentemente, o Alzheimer. E sabemosja, através de estudos cientificos, que € possivel,
Prof. Li Li Min, reverter o Alzheimer, desde que seja com educacso.

Entdo, € um momento de muita alegria 0 Senado Federal dar esse microfone, essa oportunidade de a gente falar dessa
tematica. A gente ndo quer trazer solugdes longinquas ou, muitas vezes, dificeis de se fazerem, mas buscar solugdes que
possam ser factiveis, a exemplo de uma melhor educacdo inclusiva em termos de neurociéncia, para que a populagdo se
alerte, principalmente os jovens, e evitemos um grande nimero do Alzheimer, por exemplo, que € um doenca, pelo menos
NO NOSSO Meio, possivel mente evitavel.

Posso falar também que € uma bandeira da neurociéncia o derrame, o AVC.

Nesse grupo nosso, néstemos apessoadaDra. Sheila, queéumabrasileiraquerepresentao Brasil nasfederagesmundiais
do AVC. O AVC éumadas doengas que maismata. A gente tem exempl osinUimeros de pessoas que foram acometidas por
derrame cerebral, e a gente sabe 0 quanto uma pessoa acometida por derrame causa dano a nossa nagdo, porque nao é so
o paciente em si, € afamilia, € o0 servico de reabilitacdo, € o Instituto Nacional de Seguridade Social. Ent&o, praticamente
todos os ministérios de Brasilia sdo acionados, eventualmente, em uma questdo do AV C.

Como neurocirurgides, precisamos operar, precisamos cuidar desses pacientes e, muitas vezes, ndo temos onde coloca
los. A gente sabe que a mortalidade reduz muito quando vocé tem uma terapia neurol égica dedicada, que, para 0 Nosso
pais, para o servico publico brasileiro, € um sonho.

A gente precisa falar mais sobre isso e trazer os Senadores - a gente ja tem feito esse movimento dentro da Camara
Federal -, para criar essa grande alianca com a classe politica, a classe dos neurocirurgifes, as sociedades de epilepsia,
as sociedades brasileiras da neurocirurgia, da neurologia, da neurorradiologia, todos juntos, para a gente reduzir esse
custo socia das doencas neuroldgicas. Eu sei que eu estou vindo aqui falar sd de problemas, mas é isso. Em cima desses
problemas é que a gente tem que buscar solugéo, no sentido de amenizar o sofrimento dessa popul agéo.

Eu venho de umaregido do Nordeste. E, por exemplo, discutindo com relacéo a epilepsia, Goiania seria uma cidade mais
ao norte do pais quejatem um servico de epilepsia mais organizado. Acimade Goiania, tem, claro, assisténciaaepilepsia,
mas longe daquilo que a gente espera para buscar uma cidadania plena para 0 nosso pais e para os outros do G20.

A gente viu aqui tdo bem explanada a fala da Dra. Ana que nos deixa também muito alarmados com relacdo a situacdo
africana, em termos da falta de recursos humanos para a neurocirurgia. Entdo, que bom que... e contem com o N20. O
proximo N20, coincidentemente, também vai ser na Africa. Ent30, os céus est&o todos conjurando para a gente buscar
novas agdes em regides como o Brasil, a Africa - praticamente continentes irm&os, do Sul-Sul -, aindia e a China, para
tentar buscar, nesse eixo Sul-Sul, solucdes, ja que nds temos praticamente as mesmas realidades, 0s mesmos problemas
socials e econdmicos.

Sobre areducdo das desigual dades em salide - porque € isso um dos tépicos, a acessibilidade -, a neurociéncia pode ajudar
a compreender e abordar as desigualdades em sallde, especial mente para as popul agdes marginalizadas.

As pessoas que tém plano de salide, as pessoas que tém condic¢do, tém um mundo proprio ali delas, que é diferente do da
grande massa populacional do pais. Entdo, teoricamente, ndo precisam se preocupar, mas a nossa preocupacao, do N20,
€ resguardar mais populagdo do SUS (Sistema Unico de Satide), que merece também um nivel de igualdade - néo
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existe cidaddo brasileiro nivel B, nivel C. N&o. Todos somos brasileiros e tem que haver uma equidade de agles -, mas
gue sofre desproporcionalmente com doengas mentais e neurol dgicas, como foi abordado aqui anteriormente.

Os paises do G20 podem promover pesquisas e préticas que gjudem a reduzir essas disparidades, servindo de exemplo
para as outras nagdes. (Pausa.)

A valorizagcdo da neurociéncia, como ciéncia em si, no G20, ndo apenas fortalece a pesquisa e o desenvolvimento
dentro desses paises, mas também coloca a sallde mental e neurol6gica como temas prioritérios, capazes de impactar
positivamente a qualidade de vida e a economia global .

Recentemente, nos tivemos a pandemia da covid e vimos o0 quanto a salide mental pode ser abal ada numa situagado como
aquela. Bom que 0 G20 esta falando também dessa situacdo, buscando uma cooperacdo de vacinas de uma maneirarapida
entre os paises do G20, como também recebemos um video ontem de cooperacéo do nosso Sherpa, 0 Pazeto, no qual ele
deu toda a atenc&o a gente e reconheceu 0 N20 como uma agdo importante nas causas neurol dgicas.

E é isso que nos fazemos, nds somos profissionais de salide e hoje nés paramos 0 nosso trabalho para vir aqui, o Dr. Li
Li Min, de Campinas, vocé de Americana, a Ana, latambém de Campina Grande, o pessoal de Brasilia, Marcelo Martins
também, que é uma pessoa dedicada a epilepsia no pais, para a gente ver se a gente transforma o nosso evento, esse N20,
num momento de busca de solugdes e que sgja uma grande saida, que a gente mude, por exemplo, a cor do rosto, Dr. Li
Li Min, da epilepsia para uma cor mais viva, que traga esperanca aos nossos pacientes.

Estamos falando também, vou deixar registrado aqui, quem sabe a gente transforma as nossas cidades como amigas da
epilepsia, exemplos de paises como a Alemanha, que jatem as suas cidades que tém a epil epsia como suabandeira. Entao,
isso é muito bom para evitar que esses pacientes cheguem num pronto-socorro ali, mil vezes, as vezes com suas caras
deformadas de tanta queda que tém, o que é irreparavel, um dano tanto para a familia como para os seus pacientes.

Com relagdo a assisténcia neurocirlrgica, a gente sabe que enquanto a Africa tem aguele vazio assistencial, o Brasil
também tem. NGs temos agui em nosso pais uma realidade africana, uma realidade americana, umarealidade... E um pais
muito diverso pelo seu tamanho territorial, mas, com isso, a gente busca para que o neurocirurgido tenha, em diferentes
locais, 0 mesmo padréo de cirurgia. 1sso ja é posto em prética em paises como na Europa, como nos Estados Unidos,
gue as nossas salas neurocirurgicas tenham os mesmos equipamentos em igual dade para que o neurocirurgido, quando
se deslocar para uma cidade de menos aten¢do, possa encontrar 1a um servigo completo, a exemplo de uma ressonancia
nuclear magnética, um microscopio cirdrgico de boa qualidade e, com isso, possa acionar, possa fazer a melhor técnica
possivel, a exemplo do trauma.

Outra agéo também, Prof. Li Li Min, do N20, é agente chegar junto a Policia Rodoviéaria Federal, porque sao dois 6rgéos,
a parte médica, a neurocirurgia, e a Policia Rodoviaria Federal que trazem uma triste realidade no transito brasileiro. O
transito brasileiro hoje € uma fonte de muitos problemas. Na verdade, déficits importantes sdo acometidos aos pacientes
por trauma de coluna, trauma de cranio. A gente busca novas saidas para que se reduzam tanto o niimero de acidentes
como também as sequel as neurocirirgicas.

Recentemente, nds tivemos aqui uma visita de um colega da China que trouxe uma técnica muito inovadora do trauma
de crénio, umatécnica simples, mas que, quando é colocada, ao nivel do trauma de cranio, vai realmente revolucionar os
resultados neurocirdrgicos, ja devido a essa falta de uma UTI neurolgica de facil acesso no pais como um todo.

Eu acho que essas bandeiras sdo importantes, merecem ser agui documentadas, ja estdo sendo col ocadas em videos e esses
videos nds iremos multiplicar.

E agradeco esta oportunidade de o Senado brasileiro poder dar voz a neurociéncia. A neurociéncia compreende a
psiquiatria, 0 pessoa dafisioterapia, os educadores fisicos. Na verdade, a gente divide sd por uma questéo de discussdo
mesmo, mas todos, juntos, temos 0 mesmo objetivo, que é trazer uma qualidade de vida de uma maneira geral e tratar
0 paciente de uma maneira equanime, visando todas as facetas dessa doenca, desse quadro, como a questdo econdmica,
social, trabalhista, etc.

Eu queria agradecer, Senador, por esta oportunidade que fica na histéria da nossa neurociéncia brasileira: esta agdo agui
no Senado Federal.

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - M S) - Agradego, Sr. Marcos
Wagner.

De pronto, passo apalavraao Sr. Li Li Min, deixando o Thomas Law por Ultimo, com a permisséo de todos.
O SR. LI LI MIN (Paraexpor.) - Obrigado, Senador Nelsinho Trad.
Agradeco aqui & Bruna, assessora, que t&o prontamente conseguiu fazer a articulagdo para hoje estarmos aqui.
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E, atravésdo Senador Nelsinho Trad, eu cumprimento aCasa, os Senadores, por abrir este espaco naComissao de Assuntos
Socials, paravirmos conversar sobre acessibilidade em neurociéncias do mercado ao consumidor.

Meu nome é Li Li Min, eu sou médico, neurocientista, professor titular da Unicamp, sou coordenador de difuséo,
pesquisador principal do Cepid, do Instituto Brasileiro de Neurociéncia e Neurotecnologia, na Unicamp, também
coordenador de inovagdo do Centro de Pesquisa e Desenvolvimento e Inovacdo de Ibrachina/lbrawork, no parque
tecnol 6gico da Unicamp, e também do grupo de inovagdo e gestéo da salide.

As falas que me antecederam... a Veviane realmente trouxe um tom pessoal, eu diria, da voz da mée neuroatipica, que a
gente entende que é guerreira, trazendo essa voz que é importante de ser ouvida.

A Ana Veiga trouxe uma perspectiva da Africa, da situagio em que se encontra, feliz em saber que as mulheres estéo
fazendo a grande diferenca no mundo neurocirdrgico.

E aqui também esta 0 Marcos Wagner, amigo, Presidente do N20, que traz o N20 para o contexto do G20 no Brasil, que
€ um momento Unico para debatermos sobre a questdo das neurociéncias, mas num contexto mais global.

Eu aqui vou fazer umafalaum pouquinho maistécnica, no sentido de pontuar avocés a situagéo das doengas neurol gicas
no mundo.

Este € um estudo que saiu recentemente, publicado em uma das melhores revistas médicas do mundo, a The Lancet, que
0 Senador Nelsinho Trad conhece bem, ndo é?

O SR. NEL SINHO TRAD (Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - MS. Fora do microfone.) - E verdade.

O SR. LI LI MIN - E elatraz um estudo em que, em 2021, as 37 condi¢cBes que afetam o sistema nervoso foram
coletivamente classificadas como aprincipal causade Anosde VidaAjustados por Incapacidade, que € um termo, digamos,
um cdlculo, um termo matematico, chamado DALY's. Em resumo, 0 que € isso? S0 anos em que a pessoa nao vive com
salde, ou porque também faleceram, e que totalizam um ndimero enorme, de mais de 400 milhdes de anos perdidos. E
qual é o impacto? Trés virgula quatro bilhdes de pessoas no mundo sdo afetadas. Entéo, quase a metade das pessoas no
planeta Terra tem algum tipo de doenca neuroldgica, porque foram acometidas. Entdo, para vocés verem a gravidade e
0 impacto dessas doencas neurol ogi cas.

E as dez condi¢Bes com maior impacto em DALY s, em termos de anos de vida perdida, o Dr. Marcos Wagner ja falou,
nimero um € 0 AVC. O AVC, no Brasil, é a doenga que mais mata. Em segundo, a encefal opatia neonatal, enxaqueca,
doenca de Alzheimer... Acho que com a idade, claramente nds vamos realmente enfrentar a questdo das deméncias.
A neuropatia diabética, 20 milhSes de brasileiros tém diabetes e tém, digamos, consequéncias de possivel neuropatia
diabética. Meningite e a epilepsia, que a gente fala, e transtorno do espectro autista, de que a Veviane também jafalou.
Sem contar a questdo do cancer.

Aqui é a situagdo seguinte: quando a gente ndo tem acesso ao tratamento, qual € a consequéncia? Se a gente for olhar,
no circulo de 10%, quer dizer, 10% das pessoas com epilepsia ndo recebem tratamento; o outro, 46% ndo recebem; 86%
nao recebem. O fato € que, no mundo, basicamente 85% das pessoas ndo recebem tratamento. Quando vocé néo recebe
tratamento, vocé tem crises, mas mais do que crises, vocé estd em risco de morrer. Existe risco a vida da pessoa.

Ent&o, vocés veem ali, em preto e vermelho, é o grupo de pessoas em risco. Se a gente tratasse a maioria, Senador, a
gente ficaria com uma reducdo importante de mortes. Infelizmente ndo é a realidade. A grande maioria dos pacientes
com epilepsia ndo recebem tratamento e, pasmem, estdo morrendo de morte evitavel. Entdo, esse € um ponto importante
sobre acesso.

E claro, aqui tem uma espinha de peixe que mostra as causas, as razfes por que ndo tém acesso. Entre elas, tem o estigma.
Tem aquestdo, que eu diria, também legidlativa, que acho que tem muito aver com a Casaem que nés estamos, defacilitar
aquestdo de acesso a esses diversos tratamentos.

Passando adiante, eu queria agora fazer um apanhado sobre inovagfes tecnol dgicas e terapias. De fato, a ciénciaavancou
muito em termos de trazer novas possi bilidades de tratamento. I nfelizmente existe umagrande disparidade, em que agente
ndo consegue ter acesso, muitas vezes, a esses tipos de tratamento. Eu vou pontuar alguns ai, de medicina regenerativa,
terapia com célula tronco, a questdo de robdtica, neurorreabilitagdo, tel essalide, que eu diria que é um grande ponto em
gue a gente deveria cada vez avancar mais, porque realmente aumenta o acesso das pessoas ao atendimento médico, mas
também reduz a questdo do carbono, do CO2, porque o paciente ndo precisa mais pegar o carro e se deslocar. Entdo, esse
€ um ponto importante, porque as inovagdes tecnol dgicas existem, e a gente deve estar olhando para elas para trazer a
qualidade de vida para as pessoas, mas também tendo um olhar para um planeta cada vez mais sustentavel. Acho que néo
tem como nés fugirmos dessa discussdo. E algumas coisas que nds temosfeito lanaUnicamp - essa é s umadas histérias
de sucesso -, a gente conseguiu fazer sondas cerebrais em que a gente consegue colocar dentro do cérebro da pessoa. Viu,
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Marcelo Martins? Entéo, a gente consegue fazer a parte de registro desses sinais bioel étricos parafazer o que agentefala
de interface cérebro-maguina. E, é claro, a gente tem alguns softwares que melhoram o diagnostico do cérebro, trazendo
mai's precisao ao diagnostico de diversas doengas.

Em termos de colaboracdo internacional, eu quero dizer que esse € um projeto que eu tive a honra e a oportunidade de
desenvolver, que é o Epilepsia Foradas Sombras, um projeto grande, daOMS, daligainternacional, do escritério mundial
dos pacientes, para formular um modelo de atendimento integral aos pacientes de epilepsia. Se hoje os senhores forem
até a OMS e perguntarem: "Tem algum modelo de atendimento para os pacientes com epilepsia?’, eles vao trazer esse
documento.

Mas 0 que acontece? Precisamos também trazer esse modelo paraavidareal. Esse foi um projeto de pesquisa em escala
global, porém ainda ndo totalmente implementado, Senador, agui no nosso SUS. Precisamos dar uma forga e fazer isso
acontecer. Com isso, a gente pode fazer com que aquele circulo que eu mostrei, em que muitas pessoas ainda estédo em
risco de vida... Reduzi-lo e tratar, dar um melhor atendimento a elas.

E, é claro, ha algumas aces préticas e politicas, acho que a gente tem que também reconhecer o programa de cirurgia
para epilepsiarefrataria, o Instituto de Goiania, foi 0 pioneiro no pais; o programa para criagéo de centros de AVC, que
foi mencionado pela Dra. Sheila, o tratamento de pessoas...

(Soa a campainha.)

O SR. LI LI MIN - ... com TEA na politica nacional da PCD, que foi mencionado pela Veviane; e a capacitagcdo Lean
nas UPAs.

O que eu quero trazer é isto, Senador: muitas vezes a inovagdo nao precisa ser dura. Muitas vezes a inovagdo pode ser
soft, através da melhoria de gestéo. E com esse tipo de capacitagéo, o lean, a gente consegue melhorar a produtividade,
a acessibilidade nos servicos de salide.

E para terminar, concluir, eu vgjo que, certamente, para avancarmos nas questdes das doengas neurol bgicas, € somente
através dainovagdo, e, com iSso, aumentar 0 acesso, 0 acesso aos Servigos.

E aqui faco o convite, 0 G20 vai ser na proxima semana, e, no N20, que é presidido pelo nosso colega Marcos Wagner,
convido vocés a participar desse debate mundial.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSD - MS) - Agradecemos, Dr.
Li Li Min.
De pronto, ao nosso amigo Thomas Law. Dez minutos.

O SR. THOMAS LAW (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigado, Exmo. Senador Nelsinho Trad. Eu estive, este
ano, celebrando os 50 anos das relagdes Brasil-China no Congresso Nacional, com a sua presenca. Tivemos um evento
na Embai xada da China também.

Senador, para mim, é uma grande alegria poder falar aqui hoje, na qualidade, ndo de médico - ndo sou médico. Sou
advogado, mas também um pesquisador na area de cidades inteligentes. O Dr. Li, que € o nosso Coordenador do CPDI
(Centro de Pesqguisa, Desenvolvimento e Inovagdo), que fica na Unicamp, que € o parque tecnoldgico da Unicamp,
junto com Inova Unicamp, decidimos, Senador Nelsinho, fazer uma pesquisa, pelo |brawork também, focado em cidades
inteligentes.

Quando a gente fala em cidades inteligentes, abordamos os 17 Objetivos de desenvolvimento da Agenda 2030. Por isso,
o Dr. Li, que é o nosso coordenador na érea da salide, decidiu, fazer varios eventos e também soltamos um edital muito
interessante de open innovation, que € um edital para pesquisanaéreadasalde. Nessapesquisa, foi o Dr. Li que coordenou
os trabal hos.

A gente viu também uma pesguisamuito interessante, Senador Nelsinho, sobre um projeto em neurologia, detelemedicina
em doenca de Parkinson. Entdo, esse foi um exemplo bastante interessante porque teve um acesso ao sistema de salde
e também estd muito focado nessa parceria internacional, ou sgja, 0 nosso brago pelo IbraChina, que € o Instituto
Sociocultural Brasil China também fez uma parceria com a Zhejiang University.

Eu queria destacar aos nossos speakers, aAna, ao Dr. Marcos, aVeviane, que esta sendo um projeto bastante interessante.
O Dr. Li foi conosco para a China para falar do projeto da Unicamp e, com base nisso, a nossa ideia é fazer cada vez
mais esse rel acionamento internacional .
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Evidentemente que eu sei que o Dr. Nelsinho Trad tem uma lideranca também no Grupo Parlamentar Brasil-China, com
0s Senadores. E aqui, na minha qualidade de founder do CPDI, quero, também, sugerir, se for possivel, um grupo de
trabalho para que a gente possa ter cada vez mais discussdes nessa area, Senador Nelsinho, e também, de repente, criar
um possivel observatério para a gente saber da pesquisa sobre essas evolugdes na érea de salde focada em temas de
cidades inteligentes.

Eu ndo quero me alongar muito, mas quero agradecer por este momento especia de fala agui em uma audiéncia publica
no Senado Federal e agradecer atodos os palestrantes, em especial o Dr. Li, que traz agui essa pesquisaimportante sobre
neurociéncia e esses problemas que afetam os brasileiros na area da salide.

Muito obrigado.
O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSD - MS) - Agradecemos ao Dr.
Thomas Law também o privilégio de nos oportunizar tratar desse tema que foi estimulado por €le.

Quero dizer a todos que participaram e aqueles que estdo nos vendo, nos ouvindo e aqui presentes, que nds temos a
participacdo do publico brasileiro através do cana e-Cidadania: da Tamine, la de Pernambuco; da Maria, do Parang; da
Lunne, de Minas Gerais; do Marcos, de S&o Paulo; da Poliana, do Distrito Federal; do Antdnio, do Acre; e do Gerson,
de Santa Catarina.

Praticamente as perguntas se limitam & questdo do acesso a essa agdo no Sistema Unico de Salide. Como foi um tema
muito bem tratado pelo Li Li Min, euvou ler as perguntas e passo a palavra para que vocé possaresponder. Se vocé quiser
anotar alguma coisa das perguntas, esta aqui, anote aqui. Entdo, vamos la.

Tamine, de Pernambuco: "A maioria dos usuérios do SUS nédo tém acesso as terapias de que necessitam. O que|...] [tem
sido] feito em termos legais para promover esse acesso?".

Maria, do Paran& "O que esta sendo feito para garantir|...] [0 acesso] das criangas com transtornos neurol 6gicos a esses
programas of ertados?

"Quais sdo os projetos em andlise[...] ou [em] andamento para proporcionar as terapias acessiveis|...] [ao] SUS?".
V océs observam que tem a palavra acesso em todas as perguntas.
"Como equilibrar direito asalde e sustentabilidade fiscal ao adotar tratamentos caros paradoengas neurol 6gicasno SUS?".

"Quais medidas podem ser tomadas para facilitar [...] o tratamento [...] [em] pequenas cidades [para] pessoas em
vulnerabilidade?’

E agora dois comentérios.
"Doencas neurol 6gicas, transtornos do neurodesenvol vimento e lesdes medul ares devem ser abrangi dastambém pelo SUS

[..]"
No6s concordamos com isso também.

E o Gerson, de Santa Catarina: "Muitas vezes afalta de vérios profissionais para atender esses|...] pacientes limita a boa
conducdo dos casos | ...]".

Com amedicina digital, a telessalide, isso aqui pode ser suprido. Eu levei para o meu estado, a 14 cidades do interior,
a telemedicina. Cidades em que muitas vezes vocé ndo consegue sinal para celular. A empresa que ganhou a licitagéo
botou a antena e funcionam perfeitamente bem 10, 11, 12 especialidades na salde digital. Na atengéo priméria bésica,
da paravocé atender até 80% dos casos.

Entdo, real mente € uma situagdo nova que se apresenta e que precisa ser encarada pel 0s governantes como uma prioridade.
Comapalavra, Li Li Min.

O SR.LI LI MIN (Paraexpor.) - Obrigado, Senador.

As pessoas que fizeram essas perguntas...

S0 perguntas que a gente se faz muitas vezes.

A Tamine pergunta sobre a questao de termos legais para se promover acess0. O fato, Senador, o senhor bem sabe, é que
aqui, 0 nosso pals, € o paisdajudiciaizacdo. Ndo € mais o do futebol. E o dajudicializagéo.

Muitas vezes, 0 que acontece também é que é de uma forma bastante desigual 0 acesso a salide. Quem consegue contratar
um advogado, tem condic¢des de pagar um advogado, consegue liminar e, com isso, consegue acesso ao tratamento.

Ent&o, muitas vezes, quando a gente fala que tem a questdo da judicializag8o, isso é um sintoma de que 0 nosso sistema
ndo esté equilibrado, ndo esta conseguindo atender & demanda. E acho que € importante, novamente, os gestores publicos
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olharem para demandas, porque, muitas vezes, como sempre se fala, € muito mais caro vocé continuar nessa linha
de judicializacdo do que efetivamente implementar um programa para atender as demandas que s80 necessarias e que
s80 justas.

Entdo, esse € um ponto que € a Tamine que levanta.

A questdo daMaria, do Parana. Os programas of ertados sao bastante desiguais pel o pais. No Parand, Curitiba, quetem uma
rede bem estruturada, é diferente de outras cidades que n&o tém a organizago gque tem na cidade de Curitiba, no Parana

Ent&o, a gente vé€ que isso também depende muito de cada lugar.

A gente fala do SUS, que é o Sistema Unico de Salde... Bem sabemos que €ele é um sistema hierarquico, tripartite, que
tem a parte federal, aestadual e amunicipal, e que, no final das contas, € o municipio que tem que se encarregar dos seus
pacientes, salvo nos programas nacionais, Como o programa de vacinacao.

Ent8o, é preciso, talvez, uma discussdo, até em termos da esfera federal, de quais sdo os temas ou as doencas que véo
entrar obviamente no rol de discussdo de pertencer a questéo federal.

A gente fala da epilepsia, uma &rea em que eu milito, trabalho muito, que acomete 2% da populacdo, que € um problema
de salde publica e que, talvez, dentro dessa 6tica, deveriater um olhar um pouco mais atento pela esferafederal, para se
constituir algum tipo de programa voltado para ela, ou sgja, nalinha de cuidar.

A Lunne, de Minas Gerais: "Quais sao 0s projetos em andlise €/ou andamento para proporcionar as terapias acessivels
pelo SUS?'

Vocé sabe que existe uma comissdo, a Conitec, que avalia ainsercio de novas tecnologias pelo Ministério da Saide. E
aberta até para consulta publica sobre quais va@o ser incorporadas. Eu, aqui, encorgjo muito a participacéo de entidades,
como a Academia Brasileira de Neurologia, a Sociedade Brasileira de Neurocirurgia e outras sociedades médicas, e que
participem com um pouquinho mais de protagonismo. Eu vejo que existe um certo distanciamento, até, sobretudo, das
universidades, da participagéo nessa discussdo, que acho que é importante para ajudar na orientago, sugerir quais sdo as
tecnologias que podem, efetivamente, ser Uteis de uma maneira custo-efetivo. Entéo, esse € um ponto importante.

O Marcos, de Sao Paulo: "Como equilibrar direito a salide e sustentabilidade fiscal ao adotar tratamentos caros para
doencas neurol 6gicas no SUS?'

Eu acho que vocé foi ao ponto, Marcos. E aquestdo dajudicializaco, que, como eu falei, onera, porque é aquela histéria:
0 cobertor é curto. De certa maneira, vocé precisa cobrir tudo e, ai, tem de equalizar esses gastos de uma maneira como
vocé possa atender amaior parte da populacdo de modo mais eficiente. Entéo, de fato, ndo temos ainda umaférmula para
isso. Acho que existe a necessidade de abrir este debate para que iSso possa acontecer.

Enfim, a outra pergunta, da Poliana, do Distrito Federal, aqui da cidade: " Quais medidas podem ser tomadas parafacilitar
0 acesso, atendimento e tratamento para as pequenas cidades e pessoas em vulnerabilidade?"

Acho que o Senador Nelsinho Trad jarespondeu quando falou da questéo datelemedicina. Acho que esse € um ponto que
a gente tem que explorar cada vez mais, porque a gente ndo tem as especialidades ou especialistas em todos os lugares,
mas a gente tem que fazer com que esse especialista esteja acessivel. Como fazer isso? Entdo, a questéo da telemedicina
€ amaneira de se encurtar as disténcias.

E, novamente, Senador, eu acho que as universidades deveriam ser chamadas a essadiscusséo. Oshospitaisde grande porte
podem servir como retaguarda, como matriciadores e até como consultores para fazer o atendimento a essa popul ago.

Esse Governo atua tem a Secretaria de Informagéo e Salide Digital, cuja diretora é a Ana Estela Haddad. Eu vejo que é
importante essa discussao para capilarizar e aumentar cadavez mais.

A gente, que tem alguns trabalhos e projetos na Amaz6bnia, sabe quéo dificil € a questdo de comunicacdo la ou de
mobilidade. Nesse caso, vai de barco, e é isso. E, na questado de comunicacao, € por satélite, mas dai, novamente, precisa-
se ter um projeto do governo para que isso, efetivamente, possa acontecer. Fico feliz que o Senador Nelsinho Trad tenha
feito isso no estado, para poder levar a salide para as pequenas cidades, onde, muitas vezes ndo se consegue acesso a um
neurologista, aum urologista.

A gente, como especialista, muitas vezes € sO umainformagao especializada. Muitas vezes, esse paciente esta |4, nasfilas
de espera por anos, e nunca chega a especialidade, ent&o, as vezes, sO com uma consulta répida, vocé ja consegue dar
resol utividade. Poliana, acho que telemedicina € um aspecto que a gente deve, cada vez mais, impulsionar.

Sobre os comenté&rios, acho que, novamente, somos de acordo com isso: doenca neurolégica, transtorno de
neurodesenvol vimento, lesdes medul ares, devem ser abrangidas pelo SUS. A questéo toda é equalizar, digamos, os gastos
e a acessibilidade aos pacientes.
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Agradeco novamente as perguntas e a oportunidade, Senador, de eu poder responder essas pessoas que estdo ai
participando desta sessdo.

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - MS) - O Marcos Wagner
quer fazer uma consideracdo para a gente finalizar.

O SR. MARCOS WAGNER (Para expor.) - Eu queria agradecer a oportunidade. A gente vai & parao N20, no Rio de
Janeiro, e, apos, Senador, a gente pede 0 apoio do senhor. Quem sabe, Prof. Li Li Min, fazer umafrente do Senado sobre
neurociéncia, onde seja grande hub para a gente vir aqui e levar essas ideias adiante, parando ficar s6 em discursos.

O SR. LI LI MIN (Paraexpor.) - Eu podia fazer mais um comentério em cima disso aqui? (Pausa.)

Sobre aquestéo da acessibilidade das novas tecnol ogias, aproveitando que estao Thomas Law aqui, a Chinaé um pais que
avangou muito nas questBes de biotecnol ogias. Realmente, elestém varias possibilidades de tratamento que nés ndo temos
aqui, desde aquestdo deimunomodul adores até terapias celulares, que sdo de alto val or agregado em termos de tecnologia
cientifica. Entdo, a possibilidade de fazer essa parceria com a China, novamente considerando os 50 anos dessa relagéo
diplomatica entre Brasil e China, acho que pode se estender para mais 50 anos, fazendo com que essas biotecnol ogias
possam, efetivamente, ter um acesso um pouquinho mais répido para os consumidores agui no pais, facilitando também
a questéo de pesquisa colaborativa e, efetivamente, fazendo com que essas terapias, que hoje sdo muito caras, ndo sdo
acessiveis, digamos, ao povo brasileiro, mas que, uma vez transferida essa tecnologia, a gente poderia produzi-la aqui,
desenvolvendo a ciéncia nacional .

Entdo, eu fago também esse comentario, aproveitando que aqui esta 0 Thomas, aproveitando o Senador Nelsinho Trad,
que tem j& uma experiéncia na Frente Parlamentar Brasil-China, e talvez considere essa possibilidade de criar essa fast
track, como dizem, entre esses dois paises gigantescos, em termos de criar algo relacionado a biotecnologia.

O SR. PRESIDENTE (Nelsinho Trad. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSD - MS) - Perfeitamente.
Agradecemos ao Dr. Li Li Min, a Dra. Veviane, ao Dr. Marcos, a Dra. Ana Cristina, ao Dr. Thomas Law, a vocés que
participaram desde o inicio, e atodos que estao nos vendo pelo e-Cidadania.

Nadamaishavendo atratar, cumpridaamisséo e afinalidade destaaudiénciapublica, declaro encerradaapresente reuni&o.

(Iniciada as 14 horas e 37 minutos, a reunido € encerrada as 15 horas e 41 minutos.)

12/12



