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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
05/12/2024 - 412 - Comissao de Assuntos Sociais

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Fala da Presidéncia. Por
videoconferéncia.) - Havendo nimero regimental, declaro aberto a 412 Reuni&o, Extraordinéria, da Comissdo de Assuntos
Sociais da 22 Sessdo Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura.

A presente reunido atende aos Requerimentosn®s 71, 72 e 77, de 2024, daCA'S, de minhaautoriae de autoriadas Senadoras
Mara Gabrilli e Damares Alves e do Senador Humberto Costa, paraarealizacéo de audiéncia publica destinada ainstruir
o Projeto de Lei n°2.687, de 2022, que classifica o diabetes mellitustipo 1 (DM 1) como deficiéncia paratodos os efeitos

legais.

Informo que a audiéncia tem cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado, da Radio Senado e
contaracom servicos deinteratividade com o cidaddo através da Ouvidoria, pelo tel efone 0800 0612211, edo 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.

Nés temos um roteiro de inscritos, e, se ndo existe nenhum tipo de pedido de preferéncia que a Secretaria da M esa possa
me informar, eu passo logo a palavra para a Dra. Ana Carolina Torelly - depois me corrija a prondncia, por favor -,
Advogada e Nutricionista.

Com apalavra, por dez minutos, Doutora. (Pausa.)

Pois ndo, Doutora, me ouve? (Pausa.)

A Dra Ana Carolina consegue fazer a participacdo? (Pausa.)

A senhora precisatirar o mute, Doutora. Seu microfone aparece para mim como mutado. (Pausa.)

A Secretaria consegue ver se tem algum tipo de dificuldade com o microfone ou com a conex&o da Dra. Ana Carolina,
por favor?

Eu passo j&, para que a gente tenha o fluxo agui, ao Dr. Pedro Ottoni.

Dr. Pedro, ja esta disponivel para apresentagdo?

O SR. PEDRO OTTONI (Por videoconferéncia.) - Estou, sim, Senador.

O SR.PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocracialMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Por favor,
por dez minutos, a palavra é sua.

O SR. PEDRO OTTONI (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Perfeito.

Boatarde, Sr. Presidente, demais presentes.

E uma honra muito grande poder participar desta audiéncia publica que visa debater o Projeto de Lei 2.687, de 2022, que
classifica diabetes mellitus tipo 1 como deficiéncia. Eu espero que esta breve participagdo, mesmo que de formasingela,
possa gjudar os nobres Senadores a entenderem melhor esta matéria.
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Minha intencdo inicia erafocar no conceito adotado pelalel do Brasil de pessoa com deficiéncia e os motivos de esse
conceito ser rigorosamente ignorado na pratica, mas, acompanhando a audiéncia publicada tltimaterca-feira, foi possivel
perceber um preocupante desconhecimento do que é a diabetes tipo 1, além de uma comum confusdo, pelo menos com
pessoas leigas, entre diabetes tipo 1 e diabetes tipo 2, doengas completamente distintas. Eu acredito, sinceramente, que
para existir uma discussdo séria e de ato nivel sobre uma politica publica com rea intencdo de melhorar a vida das
pessoas € necessario partir das mesmas premissas para, a partir delas, construir um debate. N&o pode um projeto falar
sobre laranjas, e estarmos discutindo sobre abacaxis. 1sso seria uma completaincoeréncia, aém de bastante improdutivo.
Ent&o, diante dessa confusdo de conceitos e de informagdes, eu tomo a liberdade de comecar a minha fala com alguns
esclarecimentos basicos e me coloco a disposi¢édo para compartilhar as fontes.

O Projeto de Lel 2.687, tema desta audiéncia, trata especificamente sobre a diabetes mellitus tipo 1, também conhecida
como DM1. A DM1 é uma doenga autoimune, ou Sgja, ocorre porque 0 proprio corpo se ataca, e o local atingido é
0 pancreas, 0 0rgao responsavel pela producdo de um hormdnio chamado insuling, cuja fungéo é transportar o aglicar
do sangue para dentro das nossas células. Ah, e, paraficar claro, o aglcar € o combustivel do nosso corpo, tudo que
comemos vira aglcar e fica a disposi¢do em nossas artérias e veias. Com o passar do tempo, o paciente com DM 1 perde
completamente, de forma definitiva, a capacidade de produzir insulina. Acontece que continuamos em busca de energia,
€ 0 Nosso corpo continua adigerir os alimentos que comemos, enchendo nosso sangue de aglcar. Porém, ndo existe mais
guem faca o transporte dessa glicose para as regi6es que precisam de energia. 1sso gera uma série de consequéncias. Vou
focar em duas. Primeiro, anossa glicemia sobe paranivei s perigosos, 0 que pode comprometer vasos sanguineos, gerando
acidentes vascul ares pel o corpo, e causar cetoaci dose diabética, o que prejudicao funcionamento de diversos 6rgaos. Outra
complicacdo é que, apesar da grande oferta de energia no sangue, que € o aglcar, NOSSO COrpo A0 consegue consumi-lo,
chegando ao ponto de se autoconsumir para sobreviver ou para tentar sobreviver. Se nada for feito ou demorar para ser
feito, o resultado é amorte, independente de idade, sexo, corpo do paciente.

Para ter uma vida normal, o diabético tipo 1 precisa assumir as fungdes do pancreas, precisa monitorar sua glicemia 24
horas por dia, sete dias por semana, 30 dias por més, 365 dias por ano, €, no ano seguinte, a mesma coisa, pelo resto
da suavida. Além disso, € necessério administrar a quantidade adequada de insulina ao longo do dia. Para determinar a
dosagem certa, € necessario considerar o fator de sensibilidade da pessoa, alimento ingerido, alguma doenca, infecgéo ou
inflamacdo preexistente, outros hormonios que estejam ativos, humor, estresse e mais uma série de fatores que variam,
sempre tomando cuidado em ndo errar ou colocar em excesso ainsulina. Afinal, ainsulina € uma armaletal, pode gerar
hipoglicemias que podem levar a confusdo mental, ainconsciéncia e, em Ultimo caso, a morte.

Em uma pessoa ndo diabética, todo esse controle € feito de forma automatica com uma precisdo que beira a perfeicao,
sem a necessidade de qual quer interferéncia externa ou maiores preocupacoes.

Ja diabetes tipo 2 € uma doenca metabdlica caracterizada pelaresisténeiaainsuling, o que dificulta aabsorcéo da glicose,
fazendo com que a glicemia do paciente no sangue aumente. Essa condi¢do decorre normalmente de fatores genéticos,
excesso de peso, estilo de vida sedentério e uma dieta desregrada. Mudancas no estilo de vida podem prevenir ou reverter
esse quadro.

Agora, compreendendo o que é cada uma dessas doengas e as suas diferencas, podemos focar no debate do Projeto de L el
2.687, no conceito de pessoa com deficiéncia que o Brasil adota e no motivo de ele ndo ser aplicado naprética. Vamos|la

A Convencdo Internacional sobre osDireitos das Pessoas com Deficiéncia, que é parteintegrante daConstituicéo do Brasil,
assim como o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, define pessoas com deficiéncia da seguinte forma: sdo aquelas quetém
impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em igual dade de condi¢ces com as demai's pessoas.
Reparem que houve uma preocupacao de ndo fazer uma lista exaustiva do que pode e do que nédo pode ser considerado
como deficiéncia. A intencdo foi delimitar, de forma geral, o que caracteriza essa realidade. Entdo, é o impedimento de
longo prazo que obstrui aplenae efetiva participacdo na sociedade, restando aumaanalise biopsicossocia avaliar edefinir
o impedimento e as medidas necessérias para garantir a devida socializac8o do individuo. Essa abordagem evita que,
por conta da falha de um burocrata, seja ele legislador, sgja €le regulamentador, em ndo incluir o nome de determinada
restricdo em um catélogo, sejam cometidos 0 constrangimento e ainjustica de marginalizar alguém que realmente tenha
essa condicdo restritiva e necessite de um tratamento especifico para alcancar sua perfeitaintegracéo na sociedade.

Isso é em tese, essa é ateoria. Navidareal, o Brasil ainda ndo implementou a andlise biopsicossocial, apesar de existir
uma antiga expectativa se isso estéd em iminéncia, desde 2015. E mais grave ainda: existem decretos do Poder Executivo
gue caminham no sentido oposto, que fazem uma lista do que pode ser considerado como deficiéncia e do que néo seria
uma deficiéncia. Esses decretos sdo os Decretos 3.298, de 1999, e 11.063, de 2022. N&o é minhaintencdo me aprofundar
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nisso, mas agui ndo se critica o que ali esta definido, ndo ha davidas sobre se listas estdo corretas; 0 problema é
se desconsiderar um universo que existe além dessas listas, como se tudo pudesse ser resumido em um artigo e cinco
incisos e todas as outras pessoas tivessem garantida a plena e efetiva participagédo na sociedade. Essa crenga € simplista,
reducionista, desrespeitosa e joga milhares de pessoas e seus familiares para o caminho inverso da dignidade.

E vale mencionar que aomissdo do poder publico em n&o reconhecer pessoas deficientes como tal ndo é novidade, é algo
antigo, infelizmente. O mesmo ocorreu com transtorno autista, visao monocular e outras realidades. Foi necessario que o
Congresso Naciona enfrentasse essas injusti¢as e aprovasse umalel especifica como solugéo.

E é exatamenteisso que o Projeto de Lel 2.687 buscafazer. Como disse 0 Deputado Aureo Ribeiro, o Relator do projeto na
Cémara, garantir aclassificagdo da DM 1 como deficiéncia é promover, proteger e assegurar 0 exercicio pleno e equitativo
dos direitos humanos e liberdades fundamentais das pessoas com diabetes tipo 1, aém de fazer valer o que prevé a
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

Para finalizar minha participagéo, ndo posso deixar de mencionar que a classificagdo de DM 1 como deficiénciaja é uma
realidade em diversos paises desenvolvidos, como Estados Unidos, Canadd, Inglaterra, Austrdia e grande parte daUnido
Europeia, ou sgja, este projeto ndo € umainvencdo brasileira. Pelo contrério, é invengao brasileira ndo considerar como
tal. Todos esses paises sdo signatarios damesma Convencao I nternacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
e s0 o Brasil estéisolado e reluta contra esse entendimento.

Sendo bem claro, o Brasil vive a contradi¢do de ter leis modernas reconhecidas mundiamente, mas que ndo sdo
implementadas e ndo conseguem atingir seus objetivos. A consequéncia é que pessoas que, de fato, possuem uma
deficiéncia ficam desamparadas e longe de umaintegracdo real na sociedade.

Esperamos que, com a aprovacdo do Projeto de Lel 2.687, essa situacdo possa ser solucionada, resolvida ou pelo menos
amenizada. Afinal, as barreiras de longo prazo existem e obstruem a plena e efetiva participacdo na sociedade, s6 que ndo
s80 aparentes como acontece em outras deficiéncias, mas isso ndo quer dizer que elas ndo existam.

Isso ndo deveria ser um problema. N&o se trata de uma competicdo e, sim, de uma luta por dignidade e igualdade de
oportunidades, em especial para criancgas que sdo impedidas de se matricular em escolas por contada DM 1, para pessoas
gue sdo discriminadas e enfrentam diariamente o peso de umacondi¢ao que exige atencéo constante, disciplinaeresiliéncia
depais, maes, familiares que param de trabal har e sacrificam suas vidas para buscar uma condicdo melhor paraseusfilhos,
de pacientes que sdo subjugados e impedidos de acessar um tratamento basico, basico para a manutencéo da sua vida,
como se estivessem pedindo demais.

Sr. Presidente, Senador Alessandro Vieira, aqui eu encerro aminha participagéo. Eu me coloco adisposi¢éo para qual quer
esclarecimento.

E muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/lM DB - SE. Por videoconferéncia.) - Obrigado
pela participacdo, Dr. Pedro Ottoni.

Acredito que a Dra. Ana Carolina jé esteja disponivel parafazer suafala. Correto?

A SRA. ANA CAROLINA TORELLY (Por videoconferéncia.) - Correto. Boatarde, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocracialMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Boa
tarde. Fique a vontade. Dez minutos, por favor.
A SRA. ANA CAROLINA TORELLY (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - O.k.

Primeiramente, eu gostaria de agradecer ao senhor pela oportunidade de estar dando voz as pessoas com diabetes tipo
1 no Brasil.

Eu quero iniciar com um pequeno video da Maria Eduarda, que é uma pessoa que tem diabetestipo 1, € uma estudante de
Medicina e conseguiu traduzir muito bem a nossa realidade. S6 um minutinho que eu vou compartilhar.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. ANA CAROLINA TORELLY (Por videoconferéncia.) - Bem, vocés me veem agora? (Pausa.)

O meu nome é Ana Carolina. Eu tenho como primeiraformacdo Direito, mas hoje sou nutricionista, profissio que entrou
na minha vida apés o diagnostico de diabetes tipo 1 do meu filho Rafael, com 12 meses de vida. O diabetes é assm: ele
entra ha nossa vida, muda tudo - profissdo, amigos, familia, vida social - e logo a gente entende que precisa se adaptar
paraviver cada momento da nossa vida agora com diabetes.
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Assim como todas as familias que recebem o diagnéstico, a minha foi muito impactada. Tivemos que mudar
completamente a nossa rotina, e isso incluiu e inclui aplicar sete, oito injegdes de insulina no meu filho - na época, um
bebé -, além de exigir a furada, o furo nos dedos, nos pequenos dedinhos de um bebé, mais de 12 vezes ao dia. E temos
gue monitorar aglicemia24 horas por dia, sim, inclusive de madrugada. N&o hd umanoite de sono em que um pai ou uma
méae de uma crianca com diabetes ndo precise acordar para verificar se 0 seu filho esta vivo ou aplicar insulina. S6 quem
vive arealidade do diabetestipo 1 entende como é avida de quem precisalidar com umadoenca que ndo te deixa esquecer
dela um minuto sequer. Precisamos nos programar para minimas coisas que as pessoas sem diabetes nem pensam, como
comer, dormir, dirigir, estudar.

O diagndstico de diabetes tipo 1 ndo tem nada a ver com consumo de aclicar, falta de atividade fisica e também com
estilo de vida. E esse é um estigma que nos fere e que a gente luta muito para combater. Por isso, eu ndo posso deixar
de registrar agui 0 nosso repadio, o repudio de toda a comunidade com diabetes tipo 1, as declaracbes da médica que
veio ao debate falar sobre diabetes tipo 1 sem ao menos saber a diferenca do diabetes tipo 1 para o tipo 2 e, ao final, nos
aconselhar a ndo comer aclicar. Foi muito triste, uma fala capacitista, nos comparou com outras pessoas com deficiéncia
e ficou muito ruim para a gente ouvir aquilo. E a fala dela e também de outros representantes do nosso estado reflete
exatamente o que é o diabetes tipo 1. Nés somos esguecidos, ninguém sabe o que é diabetestipo 1, nem nimeros oficiais
a gente tem em relagéo ao diabetes tipo 1.

O problema talvez sgja 0 nome da doenca. N&o sabemos por que elatem o mesmo nome de uma doenca que ndo € igual
aela. Entdo, eu vou repetir aqui: o diabetes tipo 1 € uma doenca autoimune, sem prevencdo e sem cura. E o diabetes tipo
1 ndo é amesma coisa que diabetes tipo 2. Estamos falando aqui de diabetestipo 1.

Eu vim hoje aqui porque acredito que eu tenha lugar de fala para debater sobre um assunto téo relevante para a vida de
todos nés, para a vida de quem convive com uma deficiénciainvisivel. E as deficiéncias invisiveis geram desconfiangas,
sim. Geralmente as pessoas com esse tipo de deficiéncia sdo hostilizadas quando procuram exercer seus direitos. E é o
gue estamos vivendo aqui quando somos comparados com outro grupo de deficientes natentativa de diminuir anossaluta
pelainclusdo do diabetestipo 1 no rol de PcD.

Sei eressalto que cada deficiénciatraz seus préprios desafios e limitages. Entdo, durante aminhafala, caso eu venhacitar
algum outro tipo de deficiéncia, serd apenas com o intuito didatico, para facilitar o entendimento da nossa deficiéncia,
gue éinvisivel.

Ent&o, damesmaformacomo umapessoacom deficiénciafisicavisivel, como aperdade um membro, precisade adaptacéo
do ambiente para que seja reinserida na sociedade, nds, familias e pessoas com diabetes, também precisamos nos adaptar
e precisamos também de auxilio e suporte para isso. Mas o fato de a nossa deficiéncia ser invisivel para vocés néo faz
com que ela ndo exista nas nossas vidas, ainda mais quando sabemos que, em outros paises, como jafoi citado, as pessoas
com diabetes tipo 1 gozam de medidas que facilitam a vida delas para enfrentar os desafios do diaadia

E os tratamentos existentes hoje para as pessoas que vivem com diabetes tipo 1 ndo anulam o nosso esforco para que a
gente possa fazer tudo que as outras pessoas fazem, mas de maneira natural e sem esforco. Para a gente ndo é assim. Nao
basta aplicar insulinaemedir glicemia- e olhaqueisso jaéum trabalhdo! Viver com diabetestipo 1 € tomar 180 decisdes
ao dia apenas para comer, brincar, estudar e dormir. A reposi¢éo de insulina é feita por meio de injegdes e, apesar de ser
uma parte dolorosa, especialmente para as criancas, além dos 12 furos nos dedos, essa ndo é a parte mais dificil de viver
com diabetes - e eu digo agui que se fosse SO isso, para a nossa comunidade essa ja seria a cura. O grande desafio do
diabetestipo 1 € justamente pensar e agir pelo pancreas. Apesar do nosso grande esforco, definitivamente, néo é possivel
chegar a esse nivel de exceléncia que sb 0 nosso corpo consegue ter. Vocé ja se imaginou fazendo o trabalho de um
pancreas? E isso que precisamos fazer todos os dias e € um grande esforgo.

Para deixar mais claro, ja estou finalizando, eu vou aqui falar rapidamente arotina normal da vida de quem tem diabetes
tipo 1. Ao acordar, j& é preciso aplicar doistipos de insulina, umabasal e umarapida parapoder se alimentar. E € preciso
esperar 15 minutos, no minimo, entre aplicar insulinaepoder comegar acomer e, ainda, contar aquantidade de carboidratos
do quevocévai comer, paraaplicar adose corretadeinsulina. Se aplicar insulinademais, pode ter hipoglicemia, desmaiar
e morrer; se aplicar insulinade menos, aglicemiaficaraaltae, alongo prazo, a pessoa - ou acrianga, no caso aqui - ficara
com complicaces. E esse processo é repetido todos os dias, em todas as refeicoes e para sempre. Nem nas madrugadas o
diabetestirafolga. E é justamente nas madrugadas que o diabetes mais nos assusta, pois € comum o caso de hipoglicemias
noturnas que terminam em morte. Pais e m&es acordam todas as noites justamente para conferir se seusfilhos estéo vivos.

E nas escolas? Quem vai dar essetipo de cuidado nas escolas? N&o temos suporte. As maes precisam largar seus empregos
paraficar na porta da escola para aplicar insulina em seus filhos. Escolas no Rio de Janeiro estdo proibindo adolescentes
de usarem insulina na escola. Recentemente, acompanhamos a histéria do Augusto, o jovem que foi expulso do Enem por
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causa do alarme do seu monitor de glicose. Separar uma pessoa com diabetes tipo 1 dos seus insumos, para que elafaca
uma prova, entre na escola ou exerca qualquer ato, € o mesmo que pedir a uma pessoa com deficiéncia auditiva que retire
0 seu aparelho auditivo ou a um cadeirante que "deixe a cadeira de rodas ali fora, pois aqui ndo é permitido entrar com
iss0". Mas ninguém sabe disso. Nem a médica da USP sabia.

Entendem por que agente precisade umalei que nosampare? Estamos aqui lutando pel osnossosdireitos. Quantas criancas
continuaréo fora das escolas por conta do diabetestipo 1? Quantos jovens serdo expulsos do Enem por estarem com seus
insumos? Quantos adultos precisardo mentir nas entrevistas de emprego por causa do preconceito? E quantas pessoas
ainda precisardo morrer com diabetes tipo 1 por falta de acesso ao tratamento?

Aprovem a PL 2.687 porque o diabetes tipo 1 ndo pode esperar!
Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/M DB - SE. Por videoconferéncia.) - Obrigado
Dr. Ana Carolina.

Orgulhosamente, como representante de Sergipe, eu registro que a Maria Eduarda, Duda, é sergipana, auna da
Universidade Tiradentes, salvo engano, aqui, em Aracaju, que € a nossa capital.

Permitam-me dar sequéncia as nossas falas agui... A audiéncia remota acaba gerando uma certa dificuldade, mas eu
aproveito o tempo para deixar claro que, sim, existe essa confusdo pelo fato de ser uma doenca, entre aspas, "invisivel",
e existe, Sim, uma preocupagdo muito clara com eventuais impactos financeiros da aprovaco dessa legislagdo. Mas o
projeto cuida disso, e amodernainterpretacdo do que é uma pessoa com deficiéncia cuida disso, na medidaem que exige
uma avaliagdo biopsicossocia para que a gente tenha esse avanco.

Vou passar a palavra agora para a Coordenadora de Advocacy da ADJ Diabetes Brasil, que é a Sra. LUicia Xavier.
Ja esta disponivel aLucia? (Pausa.)

Descul pe-me, mas eu ndo pude ver aqui agora. (Pausa.)

Por dez minutos, por favor.

A SRA. LUCIA XAVIER (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Boa tarde a todos!
Eu n&o sei se me ouvem.
Obrigada.

Exmo. Senador Alessandro Vieira, eu quero muito agradecer por nos ouvir, por dar voz as maes e as criancas do Brasi
que tém DM 1.

Eu aqui estou tentando passar para o préximo eslaide, mas acho que ndo est4 ai por algum motivo. (Pausa.)

Desculpa.

Eu aqui represento a ADJ Diabetes Brasil, que € uma empresa de 44 anos que, hoje, continua sentada na cadeirado CNS
brigando na parte de patologias. NGs estamos sediados em S&o Paulo e somos, desde 1999, membro da Internacional
Diabetes Federation.

Eu s6 vou reforcar que € uma doenca cronica e € uma doenga autoimune, por isso a gente gera, a gente tem esse rescaldo
de gerar limitagBes significativas na nossa vida cotidiana, como algumas pessoas j4 comentaram. Embora o DM 1 néo
seja uma doenca visivel, impde desafios diérios, como jafoi citado. As consequéncias de um mau tratamento ou de uma
negligéncia nos recursos para esse tratamento fazem uma falta de controle resultar em complicactes graves. cegueira,
insuficiénciarenal, amputacfes, doencas cardiacas e danos aos nervos, além de afetar a qualidade de vida e a capacidade
dereadlizar tarefas didrias, cotidianas, paratodos nés.

A deficiéncia ndo é uma questéo de capacidade, mas de participacdo na sociedade. N&o € apenas uma condicéo médica,
mas, sim, uma condi¢&o e umaquestdo de como essa condic¢do interage com asbarreiras sociaise ambientais. A deficiéncia
€ umaquestdo de direito, de garantir o reconhecimento de DM 1 como umadeficiéncia. Ao garantir isso, agente garantiria
prioridade no atendimento publico, acesso facilitado a medicamentos e tratamentos gratuitos, direitos relacionados a
educagao, ao trabalho, ao direito avida

NOs presenciamos a pandemia como presenciamos, também, a catéstrofe no Rio Grande do Sul. Nés néo tinhamos a
seguranca de que essas pessoas fossem acolhidas pela situagdo, e hoje existe. Essas sd0 pessoas que tém a deficiéncia
porque o pancreas ndo funciona, entdo, elas se tornam vulneraveis nessas situagdes em que a vida nos coloca. O
atendimento prioritario € uma coisa muito importante para 0s nossos dias, porque, por exemplo, quando a gente vai fazer
um exame de sangue, nos chegamos em jejum e, as vezes, permanecemos horas nafila. 1sso vai acabar trazendo paraa
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gente uma hipoglicemia e, quem sabe, uma cetoacidose. E de umallei de direito ao trabalho que a gente precisa. Temos
gue ter evitada a restricéo ao trabalho da pessoa com deficiéncia ou qualquer discriminac&o em razéo da sua condicéo.

Se nés estivermos devidamente amparados por tecnologias assistivas, por educacdo, nds ndo vamos ter problemas que
impecam o trabalho de maneira nenhuma. Nés temos que ter a tecnologia assistiva, porque as tecnologias assistivas
viabilizam e maximizam a autonomia, o autocuidado. N6s temos que pedir agilidade no processo de inclusdo de novos
recursos tecnol 6gicos para a tecnologia assistiva no rol de produtos distribuidos no &mbito do SUS ou por outros 6rgéos
governamentais.

Nos temos direito a salide, nds temos que ter um diagndstico precoce para ndo ter perdas de criangas, como tivemos
de mais de 71 mil criancas que morreram sem ter o diagndstico do DM 1. E atendimento psicol6gico. E muito triste, é
muito dificil para uma familia que nunca teve uma crianga com diabetes ter, de repente, uma crianga com diabetes entre
os seus familiares. Como acolher? Como trabalhar nossa cabega? Nos precisamos desse atendimento psicol égico para
a pessoa e para os familiares. Como incorporar esse caminhdo de informag8es que as pessoas recebem? Nos temos que
ter informagdes adequadas, acessiveis as pessoas com deficiéncia e aos seus familiares. E promogao de estratégia de
capacitagdo permanente das equipes que atuam no SUS. Nés precisamos de profissionais bem preparados, porque ndo
adianta dar uma medicacdo ou um insumo, um dispositivo médico, sem que essas pessoas passem amaneira de utilizagdo
disso para proporcionar a quem esta recebendo um autocuidado, um incentivo ao autocuidado e uma melhor qualidade
devida

Ainda sobre o direito a salide, nos precisamos de mais promogéo de préticas alimentares adequadas e saudaveis. As
operadoras de planos de salide e seguros privados de salide tém que garantir & pessoa com deficiéncia, no minimo, todos
0s servigos e produtos of ertados para os demais clientes. Nés precisamos muito.

Ainda sobre o direito a salide, nds precisamos que seja vedada a cobrancga de val ores diferenciados por planos e seguros
privados de salde em razdo dessa condi¢@o de diabetes. E assegurar & pessoa com deficiéncia o acesso aos Sservigos
de salide, tanto publicos quanto privados, e as informagdes prestadas e recebidas por meio de recursos de tecnologias
assistivas que sejam sempre compartilhadas.

E, por ultimo, mas ndo menos importante, nds precisamos de oferta de profissionais de apoio dentro das escolas. Muitas
maes tém que abandonar os seus servicos parair até a escola fazer a medicéo da glicose e fazer a utilizagdo da insulina
nos seus filhos. Como é que elavai deixar uma crianca na escola correr o risco de ter uma hipoglicemia?

Entdo, € por isso, prezado Senador, que a gente pede a aprovagéo do PL 2.687.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Eu que
agradego pela participaco, pelas palavras.

Aproveito para compartilhar que chegam comentérios e perguntas, no e-Cidadania, da Thais, de Minas Gerais; da
Elizéngela, do Rio de Janeiro; do Daniel, também do Rio de Janeiro; da Gisaine. Essenciamente, sdo perguntas que
j& estéo sendo solucionadas, equacionadas, respondidas pelos participantes da audiéncia, mas € sempre um ponto que
se repete bastante divida com relagdo ao impacto, ao acance e ao porqué de isso ndo ser reconhecido, e eu acho
gue todos ja estdo explicando qual é a dificuldade: é o fato do desconhecimento, da desinformagdo. Também ja esta
devidamente esclarecido que o impacto do reconhecimento como PcD do portador do DM 1 é mitigado, porque vocé tem
uma andlise biopsicossocial, que € etapa legal compul soria para que vocé tenha a dimensdo exata daquilo de que aquela
pessoa necessita, e al a gente vai ter isso, eu quero crer, muito bem avancado e, eu espero, com muita brevidade, votado
e aprovado por esta Casa.

Eu agora convido o representante do Ministério da Previdéncia, que ndo sei se confirmou a presencaou se estadisponivel.
A Mesa pode me dizer? (Pausa.)

Foram devidamente convidados, mas ndo compareceram.

Entdo, vamos passar para a Sabrina Santana, que é a Presidente da Federagdo Brasileira Desportiva dos Surdos, que vai
fazer sua participacdo, evidentemente, com a colaborac&o de um tradutor de Libras, salvo engano.

A suadisposicdo, por dez minutos, por favor, Sabrina. (Pausa.)

A SRA. SABRINA SANTANA (Para expor. Por videoconferéncia. Traducdo simultanea de libras.) - N&o estou me
vendo. Estou vendo o intérprete, mas ndo estou me vendo. (Pausa.)

Ola Umaboatarde atodos!
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Agradego por estar aqui presente com vocés nesta reuni 8o.

Eu tenho poucasinformactes sobre adiabetestipo 1, ndo conheco muito bem, mas, pelas explicagdes, eu consegui entender
com clareza o assunto aqui, pergunto, uma divida: sobre adiabetes, a DM 1, se trata s6 da DM 1 ou de todas as diabetes?
Também: na aceitagdo dela como deficiéncia, as outras diabetes também ser&o incluidas nessaideia? Sdo apenas dlvidas
gue eu tenho.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Né&o,
apenas adiabetestipo 1, apenas ela. ApenasaDM1 estd sendo incluidapelalei, apenas ela. Salvo engano, a gente tem 52
ou 72 especificidades descritas como diabetes, e apenas a DM1 consta. Parece-me que sdo 52 ou 72...

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Tradugao simultanea delibras.) - Cinquenta e duas? Essas estéo
sendo retiradas. S6 aDM1, entdo.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciaddMDB - SE. Por videoconferéncia.) - 1sso.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Traducéo simultanea delibras.) - O foco énaDM1 hoje. (Pausa.)
Estou procurando o intérprete; ndo estou enxergando-o. (Pausa.)

Ah, encontrei.

DM1 apenas.

Ela se torna mais severa, no caso, porque ndo tem o uso do pancreas, correto?

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) -
Resumidamente, sim.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Tradugdo simulténea delibras.) - Ah, muito bem.

Eu pergunto sobre isso, sobre essa inclusdo na deficiéncia, no foco dela. 1sso é muito bom, essa preocupagdo com a
deficiéncia. E elavai ser incluidatambém na questdo das cotas para diabetestipo 17

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocracialMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Sim, na
medida em que vocé tenha a avaliagao biopsicossocia caso a caso.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Traducao simultanea de libras.) - O motivo dessa pergunta é
0 esclarecimento das cotas. A gente sabe que teve um grande aumento, € iSso gerou varios problemas de acesso nessa
guestdo; a nossa preocupacao é essa.

O meu ponto era sO mais esclarecimento mesmo sobre aDM1 e entender - ter essa empatia - esse sofrimento que a gente
sabe que é na pele: aquestdo dainsulina, o cuidado, as horas gastas. Esse é um entendimento que ficou muito claro para
mim e que faltava para eu entender; se esta feito, isso j4 € de grande avanco.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Muito
obrigado pela participacéo, Sabrina. E um prazer recebé-la aqui.

De fato, a gente tem essa cautela para que se tenha, mais do que tudo, justica social, garantia para as pessoas. E néo é s6
o sofrimento diério - acho que a Ultima audiéncia publica trouxe isso com bastante clareza, e a gente registrano relatério,
gue sera divulgado amanha -, essas pessoas, sem que tenham dado causa paraisso, sem nenhuma culpa, tém uma reducdo
de expectativa de vida saudavel de mais de 30 anos. Entéo, isso tem que ser levado em consideracéo. Tenho certeza de
gue seralevado em consideragao.

Muito obrigado, Sabrina, pela sua participacao.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Traducao simulténea de libras.) - Agradeco pelas informacgdes
gue foram explanadas. Agradeco a todos aqui.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocracialMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Dando
prosseguimento aqui, nés vamos chamar agoraa Sra. Ana Paula Batista Soledade, da A ssociacdo dos Ostomizados do DF.
S0 ligando... Esté presente.

A SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE (Para expor. Por videoconferéncia.) - Boa tarde! Boa tarde a todos!
Boatarde, Senador!

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Por dez
minutos, a palavra é sua, Sra. Ana Paula.
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A SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE (Por videoconferéncia.) - O.k., muito obrigada.

Bom, eu cumprimento a todos, inclusive quem est4 nos acompanhando nesta oportunidade, agradecendo também pelo
convite para essa participagao nessa pauta tdo importante.

Eu farei a minha autodescri¢do. Eu sou uma mulher de pele parda, com ostomia ha 15 anos. Sou portadora de um tipo de
cancer raro ha 17 anos, tenho 40 e muitos anos, cabel o castanho com mechas loiras, de comprimento médio. Uso 6culos,
visto umablusanacor pretae um casaco xadrez nas cores bege e preta, e, de fundo, eu tenho uma parede branca desfocada.
Na comunidade surda, 0 meu sinal é passar améo no cabelo eo sinal do "a".

Pois bem, de fato, entrando ja no mérito da nossa pauta, parabenizo, inclusive, a Deputada Flavia Morais, proponente
desse projeto de lei agui em discussdo, ja que isso é uma demonstracdo de acolhimento - ndo é verdade? - do anseio
dagueles que mais necessitam. Sobre essa temética, o Estado deve ter, de fato, um olhar singular as especificidades do
ser humano, sgja na garantia de uma politica publica eficaz, seja na implementacdo, via instrumento legal, de direitos
basilares - aqueles que detém o poder da garantia a propria subsisténcia, ou seja, aqueles inegociaveis.

Pois bem, nés tratamos agui do Projeto de Lel n° 2.687, de 2022, fundamentado na inser¢do do diabetes mellitus tipo
1, classificando-o como deficiéncia para todos os efeitos legais. Mas 0 PL condiciona tal classificacdo a criagdo do
instrumento para avaliacao da deficiéncia, conhecido como avaliacéo biopsicossocial.

Ainda sem entrar no mérito, observo que a propria justificativa do PL, agui em debate, diz que o DM1 é uma doenga
autoimune, em que ocorre a destrui¢do das células beta do pancreas, responsaves pela produgéo dainsulina, o horménio
necessario para controle da glicose no sangue, como bem explanado pelo Dr. Pedro Saloméo e pela Dra. Ana Carolina
também aqui.

Com o diagndstico, o paciente passaadepender do uso deinsulinainjetavel por todaasuavida, tendo que aplicar miltiplas
injecOes didrias.

A doengaacomete, aproximadamente, 600 mil pessoas no Brasil - um ndimero bastante expressivo, que exige de todos agui
esforco para a execucdo, de fato, de uma politica publica eficaz e que garanta 0 acesso de acordo com as especificidades
de cada paciente.

Assim, sdo incontroversas as limitacBes trazidas por determinadas patol ogias, como a prépria diabetes tipo 1, as doencas
raras, 0S canceres - que inclusive causam a ostomia -, as hipertensdes cronicas, entre outras. Consegquentemente,
precisamos refletir sobre a evolugdo histérica do conceito de deficiéncia, bem como sobre a consequéncia de patologias
gue causam deficiéncia, explanado aqui também pelo Dr. Pedro Salom&o muito bem. E ai, comecamos, inclusive, pelo
Decreto 5.296, de 2004, que conceitua a pessoa com deficiéncia como aguela que possui limitagcdo ou incapacidade para
desempenho de atividades e se enquadra nas seguintes categorias: deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia
visual, deficiénciamental e deficiéncia multipla. Observem, reiterando - inclusive, me permita, Dr. Pedro Saloméo -, que,
pelaforcado decreto, ndo bastater limitag&o ou incapaci dade; além disso, deve se enquadrar nas categorias expressamente
condicionadas no instrumento legal .

JaaLBl, anossa Lei Brasileira de Inclusdo, traduz o conceito de democracia ao pensarmos que, desde 1988, com a
promulgacéo da Constituicdo Federa e a consolidag@o do Estado democrético de direito, reconheceu-se a necessidade
de garantir ainclusdo da pessoa com deficiéncia na sociedade. Apds décadas de luta, esse instrumento - qual sgja, aLei
13.146, de 2015, que tem como fundamento a Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
promulgada aqui em 2009, no Brasil, através do Decreto 6.949 - é, sem dlvida, assistir a democracianapratica, poismais
de 45 milhdes de brasileiros e brasileiras deixaram de ser invisiveis.

Entre as principais inovagdes da LBl estd a mudanca do conceito de deficiéncia, que agora ndo é mais entendido como
uma condi¢ado estética e biol 6gica da pessoa, mas, sim, como resultado dainteracdo com as barreiras impostas pelo meio,
0u sgja, de quanto mais acessos e oportunidades uma pessoa dispde menores serdo as suas dificuldades consegquentes
de suas caracteristicas. VejJam bem, a LBI, no seu art. 2°, diz que - abro aspas -: "Considera-se pessoa com deficiéncia
aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicbes com as
demais pessoas’. E ela aponta ainda que: "A avaliacdo da deficiéncia, quando necessdria, sera biopsicossocial, realizada
por equipe multiprofissional einterdisciplinar, e[...] [considera, vejam]: | - osimpedimentos nas funcdes e nas estruturas
do corpo; Il - os fatores socioambientais, psicolgicos e pessoais; |11 - alimitacdo no desempenho de atividades; e IV -
arestricdo de participacao”.
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O que se deve andlisar, neste ponto, é uma abordagem da deficiéncia pelo modelo socia de direitos humanos aqui j&
exposto, inclusive, pela Dra. Lucia Xavier também. Todos nds sabemos que o Brasil estd migrando de uma avaliagéo
de deficiéncia, saindo dos critérios médicos puramente ditos - sendo a cléssica divisdo feita em tipos de deficiéncia -,
paraincluir os componentes de modelo social, que consideratambém aspectos biopsicossociais naavaliagdo. No entanto,
gente, deve-se levar em considerac@o que sdo legitimos usuarios dos direitos das pessoas com deficiéncia aqueles que
cumprem os critérios macro definidos na legislagdo, independente de programas ou politicas publicas, sob pena de a
regulamentacdo do instrumento de avaliagdo restringir direitos como, por exemplo, o direito a ndo discriminagéo, que é
um direito individual, independentemente da avaliacdo formal do tipo de deficiéncia

Estou finalizando.

O novo paradigmado modelo socia da deficiéncia, com base nos direitos humanos, determina que a deficiénciando esta
na pessoa como um problema a ser curado, e, sim, na sociedade, que pode, por meio das barreiras que sdo impostas as
pessoas, agravar uma determinada limitac&o funcional. Essa nova visdo, resultante da luta das organizac6es da sociedade
civil e dos movimentos sociais, significa umarevolugdo no modo de lidar com as pessoas com deficiéncia e suas relaces
com a saociedade e também com aquel as patol ogias correlatas a uma deficiéncia.

Ja encaminhando para a finaizag@o e diante do que até agui foi exposto - e muito bem exposto por todos que se
apresentaram -, observo que o PL também traz, em sua justificativa, a ndo existéncia de amparo legal que garanta, por
exemplo, ao estudante com DM 1 atendimento adequado dentro dos estabel ecimentos escolares, a dificuldade de acesso
a0 trabalho por jovens e adultos, aém de barreiras para o exercicio de fungdes que exijam grandes esforcos. E sobre
esses aspectos, é de suma importancia registrar a auséncia do Estado em garantir tecnologias eficazes para o controle
solido da doenga, e, se hi tais tecnologias, demonstra também uma falta de acesso desse segmento populacional a tais
ferramentas de inovagao.

L ogo, vejo com preocupacdo, respeitando aquel es que divergem, que ndo basta apenas reconhecer o DM1 ou classificilo
como deficiéncia, pois condiciona-lo aumaavaliacdo em que, além de haver ademonstracdo de limitac&o e incapacidade,
apessoa, o cidaddo, devera demonstrar em qual categoria se enquadra pode fazer essaexcelenteiniciativa- quero reiterar
aqui -, materializada por este PL, ser ineficaz.

Portanto, reconhecer o direito de quem tem deficiéncia € garantir a cidadania. Entretanto, ampliar classificacdes ou
conceitos com a finalidade de garantir acesso a direitos merece cautela, pois poderiamos somar esforgos, por exemplo,
paragarantir de formaisondmica e mediante livre demanda aquel es que possuem indicagdo médica acesso as tecnologias
assistivas avancgadas e existentes capazes de promover um controle adequado da patologia e evitar que tal condi¢éo os
condicione como uma pessoa com deficiéncia.

Por fim, a Dra. LUcia me tocou bastante com a sua fala, porque ela explana um cenério que destoa do idea para que
as pessoas com deficiéncia tenham acesso a salide. Entéo, apesar de estar agradecida por participar deste projeto, eu
guero compartilhar a minha preocupagao: criarmos instrumentos que, ab mesmo tempo que reconhecem a condicdo da
deficiéncia, limitam o acesso a direitos. Assim, que daqui saiam encaminhamentos que assegurem esses direitos.

O Dr. Pedro Saloméo falou muito bem que ndo da para se prender a arcabouco legal e normativas juridicas. Sobreisso a
gente até pode dial ogar aqui, muito francamente, mas, na pratica, naponta, apessoacom DM 1 vai enfrentar essasbarreiras
tendo uma deficiénciainvisivel, assim como eu, que sou ostomizada e invisivel.

Eu quero agradecer e me colocar adisposicéo no que eu puder colaborar, para que possamos avangar € para que possamos
cuidar da sociedade, da comunidade com diabetes tipo 1. Estaremos juntos. Obrigadal

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Muito
obrigado pelarica colaboragdo, Dra. Ana Paula.

E, finalizando 0 nimero de nossos participantes, nos teremos a... Peco desculpas aqui. Nés teremos a Jaqueline Correia,
€iss0? NOs ja tivemos a escuta da Jagqueline?

A SRA. JAQUELINE CORREIA (Por videoconferéncia.) - Ndo, ainda n&o.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE. Por videoconferéncia.) - Entéo,
sera um prazer. Estamos a sua disposi¢éo por dez minutos, Jaqueline.

A SRA. JAQUELINE CORREIA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador. Agradeco pela participacdo
e também pelo acolhimento, tanto do senhor quanto do seu gabinete, em relacdo a essa pauta tdo importante que é o
diabetestipo 1.
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A gente costumafalar que nés somos poucos, mas nés existimos. E, por contadisso, de toda essa histéria, de nossajornada
referente ao direito da pessoa com diabetes... O seu gabinete e a sua pessoa, com certeza, estéo trazendo visibilidade para
anossa causa.

Eu gostaria que a equi pe da Secretaria pudesse apresentar o primeiro video, por gentileza.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. JAQUELINE CORREIA (Por videoconferéncia.) - Obrigada.
Pode, por gentileza, comegar a apresentacdo? (Pausa.)

Bom, meu nome é Jaqueline Correia, eu sou Presidente do Instituto Diabetes Brasil, que representa o diabetes de forma
nacional e internacionalmente. Sou mae-pancreas, que € ser mae de uma crianga com diabetes tipo 1.

Pode passar, por gentileza.

Bom, a categoria da classificacdo do diabetes: para incluir o diabetes tipo 1 no rol de pessoas com deficiéncia, essa
deficiéncia se define numa deficiéncia fisica - o pancreas ndo funciona, ele deixa de produzir insulina, que é horménio
vital paraasalde. E, por conta dessas questdes, a gente precisatomar atitudes diariamente.

Quando a nossa amiga me antecedeu, a Ana Paula, ela até categorizou alguns desafios. Nés precisamos todos os dias,
constantemente, ter decisdes para que 0s nossos filhos possam ter salide, qualidade de vida, para garantir avidadeles. Um
erro numa administragdo - um erro! - pode ser fatal. E esses sdo os dados que nés vemos diariamente no Brasil.

Pode passar, por gentileza.

Bom, aqui sdo alguns dados que nés temos. Até 2022, nds éramos 588 mil pessoas. Agora, atualizado para 2024, séo
cerca de 600 mil pessoas com diabetes. N6s tivemos uma perda, por falta de politicas piblicas na assisténcia, de 234 mil
pessoas. Senador, era para sermos cerca de 900 mil pessoas. Hoje, infelizmente, nds somos sd 600 mil, porque 234 mil
vieram a 6bito. Uma a cada nove criangas morre por falta de diagndstico oportuno. A expectativa de vida dessas pessoas,
se elafor diagnosticada a partir dos dez anos, em vez de ser 76 anos, cai para cerca de 55 anos. 1sso € um dado trégico, e
foram até lancados pela maior revista, que € The Lancet, os dados do DM 1 no Brasil.

Pode passar, por gentileza.

Bom, como se chegou a esse texto desse projeto de lei agui no nosso pais? O diabetes tipo 1 ja é considerado como
deficiéncia na Alemanha, Espanha, Estados Unidos, Reino Unido, onde eles tratam muito bem a pessoa com diabetes.
Entdo, politica publica de considerar o diabetestipo 1 no rol de pessoas com deficiénciando foi uma politica pdblica
gue saiu de uma ideia de uma méae brasileira, de uma pessoa brasileira com diabetes tipo 1. Essa politica ja acontece e
funciona muito bem com a populagdo DM 1 desses paises que eu citei.

As dificuldades que essas pessoas enfrentam, com o risco todos os dias de perder avida... A Carol falou muito bem aqui
sobre os desafios da madrugada: fazer ponta de dedo, verificar se a crianga esta respirando, se a crianga brincou muito,
se ndo brincou, se o adulto sofre algum estresse, se tem alguma questéo clinica de salide, tudo isso impacta a glicemia
dele. Ent&o, é um fator que ndo tem como a gente ndo entender e que, de fato, ndo coloca essa classe de formaigua na
sociedade. Eles precisam, sim, ter direitos, com amparo dentro da legislacgo. E o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia é
muito abrangente em relagdo aisso. Grandes paises ja consideram 0 DM 1 no rol de pessoas com deficiéncia. Entdo, sdo
inimeras decisdes ao dia

Essa é uma figura de uma crianga, € uma imagem de uma crianga, com um tanto de picadas, e essas injegcBes sdo
classificadas também. Além da picada de monitorizago e administracdo deinsulina, hatambém o quantitativo de quantas
decisdes essa crianca e esse familiar precisam tomar ao més para garantir a vida dessas pessoas.

Pode passar, por gentileza.
Bom, no Brasil ndo ha uma politica publica estruturada, infelizmente.

NOs tivemos, na terca-feira, uma fala de uma médica que disse que, hoje em dia, 0 SUS tem iniciativas robustas que
amparam essa populagdo, deu o exemplo do Farmécia Popular, mas eu venho dizer aqui que ninguém que tem diabetes
tipo 1 retira o seu medicamento nafarmacia popular; pelo contrério, as poucas pessoas que tém acesso a esses tratamentos
o fazem através da farmécia especializada, e até aisso muitas familias ja também n&o tém acesso. Entéo, 25% apenas dos
pacientes apresentam um bom controle, isso agui que a gente esta falando abrange s6 25% dessa popul ago.

Tem uns dados mais atualizados voltados para 0 SUS que falam também que 90% da populagdo com diabetes estéo
descontrolados, e estados de regides como Norte e Nordeste tém o pior resultado da hemoglobina glicada.
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Também tem estudos que ressaltam que pessoas negras, em sua grande maioria, que ndo tém poder aquisitivo também
tém uma dificuldade no controle glicémico, ou segja, essas pessoas ja estédo condenadas. E a gente volta |4 atras e percebe
gue aquele nimero de 234 mil pessoas € o reflexo da falta de amparo.

Quando agente falatambém dereflexo, agente voltaafalar desses paises quejafornecem. No Reino Unido, por exemplo,
€ considerado o diabético no rol de pessoas com deficiéncia. Essas pessoas ja recebem a melhor tecnologia, porque eles
entendem que essas pessoas, tendo acesso as melhores tecnologias, vao ter melhor qualidade de vida e v&o também ser
produtivas.

Falando um pouquinho sobre a avaliacdo biopsicossocial, essa avaliagdo j& esté prevista no texto do nosso projeto de
lei. Elafoi implementada na Camara dos Deputados e também esta no texto enviado para 0 Senado. Todas as pessoas
com diabetes tipo 1 devem, sim, ser consideradas com deficiéncia, mas, para terem acesso a determinados direitos, é
importante, sim, que passem por uma avaliacdo biopsicossocial.

Pode passar, por gentileza.

Pode passar.

Entdo, 0 que a gente pede agora, Senador? Que essa condicdo de pessoa com diabetes tenha que ser, sim, incluida
como pessoa com deficiéncia, porque a gente vive diariamente grandes limitagdes. Aquelas pessoas, principal mente
as vulnerdveis, ndo tém chance de viver - como foi 0 caso da Milena. Entéo, isso € muito importante e gente pede a
conscientizag8o e a empatia de todos 0s Senadores para que possam incluir.

E a gente pensou, de umaformamacro, beneficiando e entendendo as demais condi¢des, que, sim, a pessoa com diabetes
precisa ser incluida como pessoa com deficiéncia, mas que existe também - e ja esta pleiteado dentro do nosso texto do
projeto de lei tanto na Camara quanto no Senado - a avaliagéo biopsicossocial para todos, porque a gente entende que a
gente precisa... Tem determinadas classes sociais, enfim, que determinam mais direitos, ddo acesso a mais direitos para
gue tenham uma melhor qualidade de vida e possam sobreviver aisso.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar DemocraciadMDB - SE) - Obrigado pela apresentacao.
Agradeco muito acadaum de vocés pela oportunidade de ouvi-los, de conhecer cada visao especifica sobre esse tema, que
€ tdo relevante. Nés sabemos perfeitamente das dificuldades que cada um enfrenta, de como as peculiaridades atingem
cada um de nés e muito mais pesadamente as familias de pessoas com deficiéncia.

A legislagdo que estd sendo debatida aqui € uma legislagdo sdbria. Ela ndo tem nenhum tipo de excesso, favor ou abuso
de direito e ndo exclui ou atrapalha o atendimento de outros grupos que também sdo vulneraveis. Eu tenho certeza de que
vai servir como uma referéncia para todos nds nesse trabalho que é de construcéo de boas legislacdes, de bons trabalhos,
para que a gente possa, enfim, dar consequéncia aquilo que a gente faz aqui no Senado e na Casa Baixa, que € a Camara
dos Deputados, para que a gente tenha tudo isso funcionando com perfeicdo.

Como eu jadisse nareunido anterior e mencionei tangencial mente nestanossa reunido, o relatorio sera publicado amanha.
Antecipo que é um relatério pela aprovagao do projeto.

Vamos trabal har juntamente com a Presidéncia da Comissdo e do Senado para que a gente tenha a aprovagéo em Plenario

€ 0 envio para a sangdo do Presidente da Republica com amaior brevidade possivel.

Senhoras e senhores, ndo havendo mais nada a tratar, eu declaro encerrada a presente reuni&o, agradecendo novamente
a participacéo de todos.

Muito obrigado.

(Iniciada as 14 horas e 41 minutos, a reunido é encerrada as 15 horas e 54 minutos.)

1111



