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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
15/12/2025 - 732 - Comissdo de Assuntos Sociais

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Fala da Presidéncia.
Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos e atodas.

E uma honra fazer esta audiéncia hoje. Agradeco a presenca de todos voceés.

Havendo nimero regimental, declaro abertaa 732 Reunido, Extraordinaria, da Comissdo de Assuntos Sociais da 3% Sessdo
Legislativa Ordinariada 572 Legislatura.

A presente reunido atende aos Requerimentos n°s 81, de 2024, da CAS, e 110, de 2025, da CAS, de minha autoria, para
arealizag8o de audiéncia publica destinada a discutir a hipertenséo intracraniana idiopética.

Eu informo que a audiéncia tem a coberturada TV Senado, da Agéncia Senado, do Jorna do Senado e da Radio Senado
e contard com servigos de interatividade com o cidaddo: Ouvidoria, através do telefone 0800 0612211, e o e-Cidadania,
por meio do Portal www.senado.leg.br/e-cidadania, que transmitira ao vivo a presente reunido e ainda possibilitard o
recebimento de perguntas e comentarios aos expositores viainternet.

Antes de chamar nossas convidadas e nossos convidados, eu vou fazer minha autodescricdo para que todos possam
acompanhar.

Eu sou umamulher branca, de cabel os castanho-claros na alturados ombros, acimados ombros. Sou umamulher branca...
Ah, jafale isso! Olhos verdes. Estou com vestido azul, vermelho e branco e estou hum lugar iluminado, que tem uns
guadros nas paredes.

Agora vamos aos nossos convidados, a parte mais importante, a quem agradecemos a disponibilidade de estarem aqui
conosco nesta manha para participar desta discussdo tdo importante na Comissdo de Assuntos Sociais do Senado. Os
nossos convidados s&o:

- Arthur Lobato Barreto Mello, que é Diretor do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica do Ministério da
Satde. Muito obrigada pela presenga, Dr. Arthur;

- depois, Dra. Daniela Marreco Cerqueira, Diretora da Terceira Diretoria da Agéncia Naciona de Vigilancia Sanitéria
(Anvisa). Muito obrigada, Dra. Daniela, pela presenca;

- Dr. Fernando Campos Gomes Pinto, que nos trouxe a ideia desta discussdo, e é Chefe da Unidade de Hidrodindmica
Cerebral do Grupo de Neurocirurgia Funcional do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sdo Paulo. Dr. Fernando Gomes Pinto, muito obrigada por ter proposto, por ter nos chamado a atenc&o para esta discusséo
t&o importante;

- Dr. Nelson Saade, que é Secretario Geral da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia. Muito obrigada, Dr. Nelson, pela
presenca;

- Dana Berkowics Steinberg, paciente com hipertenso intracraniana idiopética. E muito importante sua presenca, Dana;

- Giselle Maria Santos de Siqueira, também paciente com hipertensfo intracranianaidiopética;

- Raguel BarbosaCintra, elaéMédica, Peritae ProfessoradaUniversidade de Mogi das Cruzes, e paciente com hipertensdo
intracraniana idiopética. Muito obrigada também pela presenca de vocés, Giselle e Raquel;
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- eagoraMario Monteiro, que € Neuro-Oftalmol ogistado Hospital das Clinicas daFaculdade de MedicinadaUniversidade
de S3o Paulo. Muito obrigada, Dr. M&rio Monteiro, pela presenca.

Eu quero agradecer, mais uma vez, a presenca de vocés, nossos convidados e convidadas. A gente quer debater a
hi pertensdo intracranianaidiopatica, também conhecida como hipertensdo i ntracrani anabenigna ou pseudotumor cerebral,
gue pode ser considerada uma doenca ultrarrara, ja que atinge 1 pessoa a cada 100 mil.

A gente vem lutando muito ao longo dos Ultimos dez anos para poder consolidar a Politica Nacional de Atencdo Integral
as Pessoas com Doencas Raras, e, apesar de ela ser transversal as diversas redes teméticas do Sistema Unico de Salide,
0 nosso SUS, e em especia as redes de atencdo as pessoas com doencas crénicas e as pessoas com deficiéncia, com
linhas de cuidados estruturadas da atencdo basica a atencdo especializada, ainda enfrentamos inimeros desafios para a
implementacdo e a ampliacdo dessa rede que é téo fundamental para os brasileiros.

Os desafios comegam ja no diagnéstico, ja que sdo doencas rarissimas ou raras, e, como ho caso da hipertensdo
intracraniana idiopatica, seus principais sistemas sdo multifacetados e comuns a outras doengas, isso acaba dificultando
muito o diagndstico. Por isso aimportancia deste debate, para a gente colocar luz nessa doenca rara, que, se ndo tratada
de modo adequado, pode até mesmo levar & cegueira permanente.

Nesse sentido, em marc¢o deste ano, agente fez umaindicacdo ao Ministério da Salide paraincorporar no SUS importantes
tecnologias para 0 manejo da hipertensdo intracraniana idiopatica. Uma delas, ndo invasiva, € para monitoramento da
pressdo; e outra € uma vavula programéavel. E ambas trazem beneficios aos pacientes e também vantagens econdmicas
para manutencéo no SUS.

Temos trabal hado de modo incansavel, sobretudo por meio da CASRARAS, Subcomisséo da CAS que eu tive ahonrade
presidir até o ano passado, buscando ampliar as acfes de diagndstico, disseminar 0 conhecimento, garantir a efetividade
da protecdo que o SUS deve dar as pessoas com doencas raras no Brasil, ja que a salide é o primeiro passo para qual quer
cidaddo conseguir sair de casa e exercer cidadania.

A gente tem avangado também, pouco a pouco, nesses desafios, mas, para que os brasileiros com doengas raras tenham
seus direitos reconhecidos e mais qualidade de vida e inclusdo social, queremos dar voz aos pacientes com hipertensdo
intracranianaidiopaticae ouvir os especialistas aqui presentes sobre as possiveis avaliagdes para o diagnostico tempestivo
e os tratamentos hoje disponiveis paraisso.

E, por isso, sem mais delongas, passo a palavra para a Dana Berkowicz Steinberg, que € paciente com hipertenséo
intracraniana idiopatica.

Cada um tera dez minutos para fala e, se der uma choradinha, a gente aumenta um pougquinho.

Ent&o, Dana, vocé esta com apalavra, linda. Muito obrigada pela sua presenca.

A SRA. DANA BERKOWICZ STEINBERG (Para expor. Por videoconferéncia.) - Muito obrigada por me ter. Eu ndo
sou brasileira, eu ndo nasci aqui no Brasil, entdo ainda ndo falo muito bem. Entendo tudo, mas pode ser por causa da
emocdo também. Eu planegjel falar uma coisa, mas pode ser que, por causa da emocao, vou fazer alguns erros, mas espero
gue aminha mensagem seja passada bem.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- De onde vocé é?

A SRA. DANA BERKOWICZ STEINBERG (Por videoconferéncia.) - Eu sou de Tel Aviv, Isradl.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Legal!

A SRA. DANA BERKOWICZ STEINBERG (Por videoconferéncia.) - ... originalmente.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Bem-vindal

A SRA. DANA BERKOWICZ STEINBERG (Por videoconferéncia.) - Obrigada.

Assim, eu vou também fazer uma breve autodescricdo para as pessoas que ndo conseguem ver. Entdo, sou uma mulher
branca, com olhos e cabel os castanhos bem escuros, e estou usando uma blusa off-white. Estou em um espago iluminado
por uma lumindria... Tem uma pessoa aqui que entra.

Agora, vou contar a minha histéria. Estou aqui no papel da paciente, e a verdade é que a minha histéria de vida, que eu
conto hoje para as pessoas, tem antes e depois. Essa histéria de antes e depois é muito visivel. Eu nasci com umasindrome
rara, que se chama sindrome de Ehlers-Danlos, que jatem um potencial de afetar varios 6rgaos, vérias éreas do corpo. E
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eu sofri de dores de cabega por muito, muito, muito tempo, anos, mas dores de cabega que hoje quem estd aqui e conhece
bem esta doenca, a hipertensao, ja sabe como sdo. Eu fiquei completamente... Sem conseguir fazer nada. Eu até fiquei na
cama por meses. Piorou tudo depois da minha segunda gestacdo. Quando o meu segundo filho nasceu, parece que deu
uma piorada muito, muito grande no meu estado. Eu fiquei com dores e ndo consegui nem ficar com meus filhos, nem
cuidar deles, nem trabalhar. Eu era completamente... Era uma pessoa que ndo conseguia fazer nada.

Ent&o, da para me ouvir? Acho que travou... (Pausa.)

E eu fui buscar o que estava acontecendo. Claro que, primeiramente, acharam que tal vez fosse enxaqueca. Tentaram achar
0s diagndsticos mais provaveis, mais simples, mais comuns. Os remédios que eu tomei ndo eram adegquados para mim
e muitos deles até pioraram a minha situagcéo. Como eu tenho sindrome de Ehlers-Danlos, eu fui fazer a pungdo lombar
e piorou ainda mais a minha situagdo, porque o0 meu corpo ndo fechava. Ent&o, eu fiquei com um vazamento, e o meu
corpo estava tentando alternar entre a hipertensdo e o vazamento, estava perdendo liquor, que estava baixo, e eu estava
em um ciclo sem fim de dor, completamente acamada, eu ndo conseguia nem deitar, porque a dor, deitada, eratéo forte
gue eu precisava dormir sentada. Foram anos e anos assim.

Eu fui pesquisar, pesguisel muito, até que uma pessoa ouviu... Naverdade, eu ouvi ou li sobre essa condig&o e fui buscar
um médico que pudesse me gjudar. Isso também ndo foi facil. Um dos problemas de que eu sempre falei quando eu ia
falar em congressos sobre doencas raras, e foi um dos problemas maiores que eu tive, sempre, porque a minha condicdo
era quase completamente invisivel, ndo dava para notar, eu estava tomando muito remédio. E eu fui falar na frente das
pessoas e as pessoas falaram: "N&o, mas vocé esta bem"”. E depois de, sei 14, 15 minutos falando na frente das pessoas,
eu precisava deitar de novo, porgque ndo aguentava de dor. Foi assim. Quando eu encontrei... Eu fui ao Dr. Fernando,
gue esté aqui, que me convidou para estar aqui nesta agdo importante e, juntos, fomos descobrir o que realmente estava
acontecendo e decidimos colocar umavavula

E aqui comegaaminhahistériadepoisdisso: avalvula, que é programéavel, e que eratéo importante no meu caso - também
nado foi do diaparanoiteamudanca-, até agente achar exatamente como deveriaser apressdo paramim, paraeu reamente
ficar bem - para realmente ficar bem -, sem essas dores horriveis ou esse cansago, nauseas, todos 0s sintomas gque quem
esté aqui, obviamente, conhece bem, eu precisei de até programar vérias vezes até a gente chegar. E hoje estou fechando
jatrés anos com essa vavula programével. E sou uma mulher do depois. E a mulher do depois € uma mulher que esta
100% ativa com os meus filhos: eu trabalho, eu viajo, eu fago muito esporte. E outra vida. Até o meu marido falou que
€le casou de novo com uma nova mulher. E essa é uma parte que sempre me deixa muito emocionada.

Isso foi possivel porque a gente tem como chegar aesses médicos. A gente conseguiu, mas eu sei que estou falando muito
nas redes sociais com muitas pessoas que hem sabem como, ndo tém como chegar e ter essa tecnologia de diagnéstico e
tratamento. E sempre estou aqui parafazer aminha parte, para contar aminha histéria, para colocar um pouquinho mais,
criar um pouguinho mais de visibilidade para gjudar quem esta agui a entender como é importante que as pessoas tenham
a acessibilidade para essas ferramentas de diagnéstico e de tratamento. Mudou a vida completamente. E € isso. Eu ndo
tenho outro jeito. Eu queria sempre... Estou falando com muitas pessoas que vém para a minha rede social: "Mas como
assim, agora vocé esta tio bem?'. E claro que tem muito trabalho, ndo é sé valvula, ndo é milagre, tem que fazer muito
trabalho para a reabilitagdo mesmo, masisso foi o que virou a chave.

E eu queria, por mim, mandar todo mundo fazer esses tratamentos, diagndsticos, mas eu sei que isso ndo é possivel por
causa dos custos. Por esse motivo eu estou aqui hoje. Eu acho que €isso. Essa é a minha histéria.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Dana, eu vou dar uma naticia que vocé vai ficar feliz, porque eu fui Relatora, na Comissao de Direitos Humanos, de
um projeto que procuratrazer toda a politica paraa Ehlers-Danlos, e a gente conseguiu aprovar na CDH, agora eu peguei
arelatoria de novo e estd na Comissdo de Assuntos Sociais. Tudo o que pediram sobre essa doenca a gente conseguiu
colocar para que tenha uma politica, para que tenha um diagndstico mais precoce para varias coisas. Entdo, da para vocé
ir acompanhando. A gente esta trabalhando também essa doenca, estd bem? Muito obrigada pelo seu depoi mento.

Agora, com apalavraaGiselle Maria Santos de Siqueira, que também € paciente com hipertensdo intracranianaidiopética.

A SRA.GISELLE MARIA SANTOS DE SIQUEIRA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Ol4, bom dia

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Oi, Giselle, bom dia.
A SRA. GISELLE MARIA SANTOSDE SIQUEIRA (Por videoconferéncia.) - Bom dia.

Eu estou um pouco gripada. Entdo, se falhar um pouquinho, é por causa disso.
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Mas comegando, Senadores, Senadoras, autoridades de salide, profissionais presentes, portadores de HIl (hipertenséo
intracraniana idiopatica), e todos que nos acompanham agora aqui no YouTube...

Oi? Me escutam?

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Pode falar. Estamos escutando.

A SRA. GISELLE MARIA SANTOS DE SIQUEIRA (Por videoconferéncia.) - Meu nome € Giselle Siqueira, e eu
convivo com a hipertensdo intracraniana idiopatica desde 2021, que € uma doenga neuroldgica rara, cronica, que pode
causar incapacidade e levar a cegueira. Falo hoje também como representante da pagina no Instagram Vivendo com
HII, que apoia pacientes em todo o Brasil, e quero comegar esta audiéncia hoje com uma pergunta simples, mas muito
importante: quantas pessoas precisam perder a visdo para que essa doenca sgjalevada a sério?

A HIl no é s6 umador de cabeca comum, elaaumentaa pressdo dentro do crénio, causador intensa e constante, problema
de visdo, zumbido, enjoo, cansago extremo e pode levar a cegueira permanente.

Descul pem até pela emogdo, mas € que volta um filme na minha cabeca. Estando atras de uma pégina, eu tenho empatia
com a histéria das outras pessoas. Entdo, aqui ndo é somente sobre Giselle, é sobre muitas pessoas, principal mente
mulheres. E essa doenca muda, €la paralisa completamente a vida da pessoa, €la afeta o trabalho, os estudos, a rotina,
a salide emocional e também a vida familiar. Mesmo assim, a HIl (hipertensdo intracraniana idiopética) ainda é pouco
conhecida e pouco reconhecida pelo sistema publico. |sso acontece porgque ndo ha sinais visiveis no corpo, e os sintomas
podemir e voltar - eles sdo flutuantes. Mas o fato de ndo ser visivel ndo atorna menos grave. E um dos maiores problemas
gue enfrentamos é a falta de reconhecimento oficial da HIl, da hipertensdo intracraniana idiopatica.

Quando uma doenga ndo esta registrada oficialmente, ela fica fora dos cuidados, dos direitos e das decisdes do Estado.
Na prética, isso significa que o0 paciente precisa provar o tempo inteiro que estd doente. E, por experiéncia prépria, a
gente, muitas vezes, sO vai a0 hospital em Ultimo caso, por ter que provar, reprovar e pela discriminacdo que a gente
sofre. Entdo, é bem dificil provar que vocé sente dor, provar que ndo consegue trabalhar como antes, e muitas vezes s6
consegue gjuda entrando na Justica.

Reconhecer a HIl (hipertensdo intracraniana idiopdtica) como doenga rara, cronica e incapacitante ndo € pedir um
privilégio; é garantir tratamento justo, critérios claros e respeito a vida das pessoas.

Quando falamos em tratamentos dignos, precisamos falar do direito ao tratamento correto, porque a HIl (hipertensdo
intracranianaidiopética) muitas vezes é tida como doenca psi col gica ou enxaqueca. Paramuitos pacientes, avavulanéo
éumaescolha, éaunicaformade evitar aperdadavisdo e ter umavidacom mais qualidade, e hoje 0 acesso avéalvulapelo
SUS ainda é muito dificil. Pacientes esperam muito, recebem negativas ou s6 conseguem uma valvula com uma ordem
judicial. E isso causa muito sofrimento, pioraadoencae geramuito custo para o nosso sistemapublico. Garantir avédvula
pelo SUS, quando indicada pelo médico, € evitar cegueira, afastamento do trabal ho e sofrimento desnecessério.

Também é essencia garantir acesso aformas ndo invasivas de monitorar a pressdo intracraniana, que ajudam no controle
da doenca e reduzem riscos. Além do tratamento, precisamos falar de direitos: direito a saide integral, direito aavaliacdo
meédica justa e especializada, direito ao auxilio-doenca e a protegéo social quando a pessoa ndo consegue trabal har, direito
a prioridade em atendimentos e ao acesso a tratamentos multidisciplinares, direito areabilitacdo e ainclusdo em politicas
de deficiéncia, e, acimade tudo, direito a dignidade, direito ao respeito.

Hoje muitos pacientestém direitos negados, simplesmente porque aHl| (hipertenso intracranianaidiopatica) ndo é
reconhecida oficialmente; por exemplo, se agente chegar no hospital e falar que esta com dor de cabeca, com hipertensdo
intracraniana idiopatica, a gente vai para o final dafila. Entdo a gente tem que falar que é um pseudotumor cerebral para
gue a pessoa entenda a palavra tumor e ai dé mais atencao.

NapéaginaVivendo com aHll, agente recebe muitos rel atos de pessoas que perderam parte da visdo, ou vivem com medo
de perder, ou perderam 100% da viséo e ndo vao recuperar, foram afastadas do trabalho, foram abandonadas pelos seus
parceiros, tiveram beneficios negados por aparentarem estar bem e sofrem emaocional mente vivendo com dor constante
einseguranca.

Essas histérias ndo sdo casos isolados, elas mostram a falta de politicas publicas voltadas para a HII (hipertensio
intracranianaidiopatica). Por isso, estaaudiénciaprecisagerar agdes concretas. reconhecimento oficial daHlI (hipertensdo
intracranianaidiopética) como doencarara, crénica e incapacitante; criacdo de protocolos claros de atendimento no SUS;
garantiade acesso avalvulaprograméavel; exames e tratamentos multidisciplinares; preparo e capacitacdo de profissionais
gue avaliam esses pacientes; garantia de direitos sociais, como auxilio-doenca, reabilitacdo, prioridade em atendimentos,
inclusdo em politi cas de deficiéncia; respeito edignidade aquem vive com essadoenca; apoi o psi col 6gico, porque ninguém
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escolhe viver com a HIl (hipertensdo intracraniana idiopética). E o Estado pode escolher ndo ignorar pessoas.
Reconhecer aHI| (hipertensdo intracranianaidiopatica) éevitar acegueira, evitar sofrimento, garantir dignidade e cuidado.

EujativeavavulaaDLP, que é alombo-peritoneal, com a qual eu fiquei por dois anos - foi muito sofrimento -; depois
eu tive a DVP, quem colocou foi o Dr. Fernando Gomes, em 2024, a qual eu me adaptei superbem. A grande diferenca
foi queaDVP é mais precisa, flexivel, tem eficiéncia e menor desgaste e 0 pés-operatorio é muito mais tranquilo. Entéo,
assim, ha um bom tempo, eu ja convivo com essa doencarara, cronica, e, como eu disse no inicio, eu acompanho muitas,
muitas pessoas com essa mesma patologia - mulheres, homens, criangas -, e é muito sofrimento. Ent&o, a gente precisa
realmente do apoio e da conscientizagdo da doenca, e de direitos.

Ent&o, assim, muito obrigada por me ouyi rem e muito obrigada por darem mais um passo em busca do reconhecimento
dedireitos. (Manifestacdo de emocdo.) E isso. Descul pe-me pela emocéo.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- O, Giselle, vocé deixou todo mundo emocionado. Muito obrigada. Vocé sabe que, por tudo que vocé falou, a gente ja
fez uma indicaco ao Ministério da Salide para incorporar ao SUS essas tecnologias. E uma demanda que a gente vem
trabalhando junto com o Dr. Fernando desde o0 ano passado, para 0 monitoramento tanto da presséo, como de umavalvula
programavel, mas as coisas ndo tém avel ocidade que a gente gostaria, ndo €? Aindanéo tivemos um retorno do Ministério
da Salide, mas a gente segue cobrando essas agdes concretas. Esta bom, Giselle? Muito obrigada, viu? (Pausa.)

Eu ia passar a palavra para a Dra. Raquel, mas, como o Dr. Arthur esta com o horario apertado, entdo, eu vou passar
a palavra para o Dr. Arthur Lobato Barreto Mello, Diretor do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica do
Ministério da Saude.

Obrigada, Dr. Arthur, pela presenca.

O SR. ARTHUR LOBATO BARRETO MELLO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigado, Senadora.
Conseguem me escutar bem?

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Bem, muito bem.

O SR.ARTHUR LOBATO BARRETO MELL O (Por videoconferéncia.) - Primeiro, obrigado, Senadora, pel o convite.
Gostaria de saudar a mesa na sua pessoa. A participacdo de todas as pessoas aqui € sempre muito importante. Fico muito
feliz de falar logo depois das pacientes, que sdo aqueles que normamente trazem uma visdo da doenca mais real, mais
estratégica, para que a gente possa construir politicas publicas que dialoguem com a popul ago.

V océs estdo me escutando bem? Parece que esta tendo alguma interferéncia. (Pausa.)

Otimo.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Esta 6timo.

O SR. ARTHUR LOBATO BARRETO MELL O (Por videoconferéncia.) - Otimo.

Ent&o, é importante trazer um pouquinho a explicagdo do Departamento de Atencéo Especializadae Temética, do qual eu
estou a frente. E um departamento bem amplo em atuagdo. Atualmente a gente conduz toda a atengo especializada em
termos de politicas, habilitacfes e servicos, além do Sistema Nacional de Transplantes, de sangue e hemoderivados, das
doencas raras, da pessoa com deficiéncia. S&0 esses, 0 que ja é bastante.

Ent8o, a gente entende que a hipertensdo intracraniana idiopética € uma doenca rara e precisa ter a sua devida atencéo,
de fato. A gente acaba trabalhando numa |égica de politica que € muito reativa, muitas vezes, e sO é feita alguma coisa
guando somos demandados. 1sso é um problema estrutural do Ministério da Salide, mas precisamos pensar cadavez mais
em como mudar estruturalmente.

Temos uma politica de cuidado integral as doengas raras, que é uma politica recente, que € uma politica que tem sido
muito debatida, que precisa ter a sua aplicacdo no dia a dia da prética e que precisa dialogar com outras estratégias da
organizacdo do Sistema Unico de Salide. E um exemplo ¢ a Politica Nacional de Atenc&o Especiaizada, que vai ajudar
aorganizar a rede de atencdo a sallde para que 0s pacientes que precisam do cuidado especializado, de fato, o acessem
em tempo oportuno. E isso dialoga com os esfor¢os do Ministério da Salide atual em reduzir esses tempos de esperatanto
para exames diagndsticos, como para consultas, como para procedimentos, com o Programa Agora Tem Especialistas.
Ent&o, entendemos que o cuidado da hipertensdo intracranial idiopética pode ter um grande beneficio nesse sentido.
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E, quando a gente fala sobre rede de atengéo a salide, a gente precisatrazer aatencdo primériaaessadiscussdo. A atengédo
priméria tem um papel essencial de acesso, de porta de entrada ao Sistema Unico de Salide. Ent&o, temos que capacitar
os profissionais para identificarem adequadamente os sinais de alerta, para ndo cometerem os erros, como foi pontuado
aqui na audiéncia, sobre invalidar um sintoma - "é s6 uma dor de cabeca’, "é sd uma enxaqueca'. Entéo, a gente precisa
identificar assinaisdeaerta, fazer um exame clinico adequado e oportuno naquel e primeiro momento de acesso ao sistema
e al também garantir o acesso adequado, 0 encaminhamento adequado, no tempo adequado para a atencéo especializada,
onde essa paciente ou esse paciente vai ser atendido em tempo oportuno por um oftalmol ogista, nesse momento, ou, em

outros casos, por um neurologista, mas identificando aquela queixa de forma mais apropriada e especifica.

E dai é garantirmos também os exames adequados para diagndstico. Atualmente, a gente tem disponivel no Sistema
Unico de Salide diversos exames, a avaliagio do campo visual, afotografia, atomografia de coeréncia 6tica, assim como
a ressonancia magnética, que muitas vezes ajuda no diagnostico, e os procedimentos neurocirdrgicos que precisam ser
realizados posteriormente para tratamento, para melhor cuidado da doenca.

E ai agente precisafalar também sobre novastecnologias. O SUS precisaser um local deinovagéo tecnol gica, precisaser
o lugar que garanta o melhor cuidado para o nosso paciente. Entéo, existe um fluxo de incorporacdo de tecnol ogias que séo
procedimentos, equipamentos, medicamentos na Conitec (Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS),
gue faz umaavaliacdo bem robusta daguelatecnologia, envolvendo, inclusive, custos econdmicos e evidéncias cientificas
adequadas. E um trAmite que muitas vezes envolve instituicdes de ensino, instituicdes de pesquisa que vao gjudar a dar
esses subsidios para nds da area técnica, no caso da atencdo especiaizada, para que possamos dar uma legitimacdo de
gue isso é de fato o que tem de politica estratégica e que precisa ser implementada. Entdo, trazendo um pouquinho de
como é esse fluxo dentro do ministério, existe ademanda de solicitac8o daincorporacdo de tecnologias... E ai eujacoloco
como compromisso da minha parte, apds esta audiéncia, checar como estéo essas tecnologias que foram solicitadas para
o Ministério da Salide. Até entdo, no nosso Ultimo aerta, foi feita uma solicitagdo, acho, por uma Senadora, previamente
- ndo sei sefoi vocé, Senadora Mara, mas houve outras solicitagdes que eu posso checar -, e eu ndo sei qual o status dessa
avaliacdo, mas eu fico com o0 compromisso de checar e dar essa devol utiva para vocés posteriormente.

Entdo, eu finalizo a minha faatrazendo esse destaque das a¢bes do ministério.

Precisamos trabalhar em rede. Precisamos qualificar anossa atencéo primaria paraque, nos primeiros sintomas, jaconsiga
identificar alertas que possam trazer o aerta da hipertensdo intracraniana idiopética. Precisamos garantir uma atencéo
especializada forte, e utilizando esse modelo atual do Agora Tem Especidistas, que vai ajudar a reduzir os tempos de
espera para exames, para diagnosticos, para procedimentos cirdrgicos, para a propria avaliagdo do especialista - nesse
caso, também tem como incentivo a mudanca do financiamento por meio das ofertas de cuidados integrados, em que o
paciente recebe um pacote de todos esses procedimentos em um tempo habil de 60 dias, tendo aconsultacom especidistas,
os exames adequados e um diagndstico ou, posteriormente, um direcionamento para outro local darede em que possa se
aprofundar essa investigacdo ou realizar um procedimento. E, por fim, o fluxo de incorporacéo de tecnologias, o que, de
fato, € um tanto burocratico - como a Senadora Mara falou, nem sempre € no tempo que esperamos -, mas existe uma
dedicacdo da érea, existe o interesse da area de que a gente possa avangar nisso, trazendo as melhores tecnologias, com
custos adequados, que garantam sustentabilidade e estruturacdo para o Sistema Unico de Salide. E tem a valorizacdo da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, que precisa sempre ter um debate aprofundado,
um debate que traga diversos atores para a participacdo, sgja do controle social, seja das sociedades cientificas, seja das
associacles de pacientes, que sao 0s atores que tém essa vivéncia do territdrio, essa vivéncia da doenca, essavivénciada
salide também. E como pode ser feito esse didlogo com o Ministério da Salde, para que agente faca politicas de salide que
dialoguem com a realidade e ndo politicas de salde que fiquem no papel e tenham dificuldades na sua implementacao.
Queremos fazer politicas que atendam as necessidades das pessoas.

Muito obrigado.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Dr. Arthur, muito obrigada. Nossa, a minha assessoria ja vai pegar com vocé ai. Eu vou reenviar todos os pedidos que
agente fez agora paravocé. Ai a gente pode ir acompanhando junto com vocé. Muito obrigada por ter aparecido. Agora
vocé ndo se liberard do meu gabinete tdo cedo. (Risos.)

Obrigada, Dr. Arthur.

Agorandsvamosouvir as consideragtes daDra. Raquel Barbosa Cintra, que é M édicaPeritae Professorada Universidade
de Mogi das Cruzes e, aém de tudo, € paciente com hipertensdo intracraniana idiopatica.

Dra. Raguel, com apalavra.
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A SRA. RAQUEL BARBOSA CINTRA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia. Bom diaatodos. E um prazer
estar aqui. Fico muito feliz com o convite.

Deixe-me compartilhar uma apresentacdo. Deixe-me passar aqui. Acho que foi. Foi, né?

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Foi.

A SRA. RAQUEL BARBOSA CINTRA (Por videoconferéncia.) - Deixe-me comegar me descrevendo também.

Meu nome é Raquel, sou médica, sou umamulher de pele clara, tenho cabel os castanhos ondulados na altura dos ombros,
estou de 6culos - eu uso 6culos -, estou com uma camisa preta e estou aqui, no escritério da minha casa, que tem uma
estante aqui atrés etal.

Entdo, vamos | &

Eu tenho uma diferenca... Eu conheco a Giselle; a Dana eu ndo me lembro de ter encontrado pessoa mente, mas, como
nds ndo0 somos muitos, entdo, a gente acaba se conhecendo. Eu tenho um viés, porque eu sou médica e também tenho
hi pertensdo intracraniana, entdo, eu tenho algumas diferencas, ai eu consegui ter um tratamento mais rapido e efetivo.

Eu me formei em Mogi das Cruzes, em 2006. Depois eu fiz residéncia em Medicina Legal, |4 no HC, na Faculdade de
Medicina da USP, onde eu conheci o Dr. Fernando. E ai, em meados de junho de 2011, eu tive uma cefaleia de forte
intensidade. Até ali eu ndo tinha cefaleia, eramuito raro eu ter dor de cabega, eu nem me recordo de quando eu tinhatido
dores de cabega, mas eu acordei um dia, em junho, com uma cefaleia muito forte, com néusea, tontura, vémito, como a
Giselle e a Dana falaram. Eu tive tudo, quase todos os sintomas; eu s6 ndo tive fistulaliquérica, o resto eu tive tudo. Eu
procurel um hospital, mas como eu sou médica, eu sabia, porque eu tinha alguns sinai s clinicos que me mostravam que eu
tinha uma doenca neurolégica. Eu procurel um pronto-socorro em gue eu sabia que tinha neurol ogista na porta. Entéo, eu
cheguei, fui internada, eu tinha um quadro bem importante, e, logo de cara, eu jafiz o diagnéstico. Eu fiz o diagndstico
no meu primeiro dia de internagdo. Entdo, eu jafiz os exames de imagem e depois eu colhi o liquor.

Eu fiz tudo pel o sistema suplementar de salide. Acho que € importante agente saber, por contatambém dessa cel eridade. E
ai, quando se coletou o meu liquor, eu perguntei parao médico liquoristaque estava fazendo a col eta quanto tinhadado de
pressdo intracraniana, afinal, eu sabiaquanto erao normal. O normal é até 20cm de &gua. Ele me respondeu quetinhadado
80cm. Fiquei um pouco assustada, porque € um pouquinho alto demais, e eu sabia que eraa go importante e grave naquele
momento. Logo depois que o médico liquorista saiu do meu quarto, eu ja chamei a equipe de enfermagem, pedi que o
contato fosse feito naguele mesmo momento com o meu neurologista clinico, e, em menos de 15 minutos, eu ja estava
tomando o primeiro comprimido de acetazolamida, que é o Diamox, para tentar diminuir a minha presséo intracraniana.

Eu fiquel internada por um periodo ali de aproximadamente 15, 20 dias; eu ndo me recordo ao certo o quanto. Eu colhia
liquor quase todos os dias, porque era a Unica coisa que, de alguma maneira, diminuia a intensidade da cefaleia que eu
sentia, mas os niveis da minha pressao intracraniana nunca foram menores do que 40. Entdo, mesmo depois da coleta do
liquor, eu colhia 50ml , 60ml de liquor, o que é bastante absurdo se a gente for pensar em niveis de volume de liquor.
Em 45 dias, eu fiz 30 coletas de liquor, t4? Eu tenho uma cicatriz onde se colocava agulha de tantas vezes que eu colhi o
liquor. E um exame que n&o é confortavel fazer, mas como eu sentia alivio, eu achava 6timo.

E ai, mesmo fazendo tudo isso, eu cheguel na dose maxima do Diamox em pouquissimos dias, porque a minha pressio
intracranianaeramuito alta, e, mesmo assim, eu ndo respondi ao tratamento. Naguela época, em 2011, s6 usava o Diamox,
0 topiramato veio depois, €, ai, eu ndo fui respondendo, eu fui perdendo campo visual... Eu fiz um negécio que se chama
"campo visual tubular". Eu s6 enxergava um pouquinho, e era so para frente e os lados, assim, eu ndo enxergava nada.
E depois eu passei ater um negécio que se chama diplopia: eu enxergava em dobro. Nesse momento em que eu estava
enxergando em dobro e em que eu estava com o campo visual tubular, ja estava tudo muito ruim, e avavula... Eu ja
tinha passado em consulta com o Dr. Fernando pensando navalvula, e, ai, eu comecel também a perder avisio, eu estava
enxergando quase nada, e eu acabel operando.

Entdo, do dia do meu diagndstico até o dia da minha cirurgia foram 45 dias, mas 45 dias exatamente, como a Gisellee a
Danafalaram, de muita dor, de muito sofrimento. E uma doenca horrivel. E eu ndo conseguiadormir, como a Dana disse,
gue ela sd dormia sentada... Eu nem dormir conseguia, e eu também nédo conseguia deitar. Eraimpossivel deitar, porque,
guando eu deitava, a dor era muito pior do que elaja era. E uma coisa que eu sempre falei para os meus neurol ogistas,
para o Dr. Fernando, meu neurologista clinico, é que eu ndo consigo descrever dor em palavras, porque € uma dor
muito forte. A vontade que eu tinha era bater a cabega na parede até abrir paraver se passava.
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Ai eu coloquei avavulae, depois que eu cologuei avavula, descobri que eu também estava com um zumbido - eratanta
coisa que eu nem estava entendendo direito o que estava acontecendo. E, ai, quando eu voltei para 0 meu quarto, lembro
gueeufae paraaminhamae que eu podiaouvir o siléncio - eu conseguiaouvir o siléncio -, porque, antesdisso, eu ouviao
fluxo do liquor. Hoje eu sou uma pessoa que adoro ficar em siléncio, porque eu acho superlegal conseguir ouvir o siléncio.

Eu tenho uma vavula programavel. Nao € uma valvula nacional; € umavavula alema. Elafoi inicialmente programada
para uma pressao, ajustada para uma pressdo, depois a gente teve que fazer um Unico gjuste. A gente anda com uma
carteirinha, que € esta daqui, que eu coloquei aqui. Eu s6 tirel alguns dados, mas ela esta em inglés e alemdo. A gente
anda com essa carteirinha porque, dependendo de aonde vocé vai, vocé precisa apresenta-la. Eu jative que apresenté-la
algumasvezes. Elatem adataem quefoi inserida, apressdo em que elaestaregulada, tem o contato do seu neurocirurgio,
porque, se acontecer alguma coisa, alguém vai ter que entrar em contato com ele. E tem aidentificacéo do hospital onde
vocé colocou e também uma coisa - como eu sou da pericia - que é superimportante, que € o nimero de série, tem um
nimero de série nela, e, ai, eu brinco com as minhas amigas que, se precisar me identificar algum dia, eu tenho nimero
de série. Entdo, parafins damedicinalegal, isso é bem importante.

E uma coisa que eu acho que é importante eu também trazer, ja que eu sou médica, sou perita, faco auditoria, ja fiz
auditoria SUS, € que a derivacdo ventriculo-peritoneal, na tabela do SUS, é um procedimento que esté4 14, tem cédigo...
Eu coloquei aqui: essatabela Sigtab € atabelado SUS, e esse € 0 cadigo para esse procedimento. E, aqui, essa tabela do
SUS tem todos os diagndsticos - eu vou dar um zoom aqui - que sdo compativeis com este procedimento de derivagéo
ventricul o-peritoneal.

Esses dias - foi este ano que eu falel isso para o Dr. Fernando -, por incrivel que pareca, o diagndstico de hipertenséo
intracraniana ndo é um dos que estd na lista para a gente poder fazer uma derivagdo ventriculo-peritoneal pelo SUS.
Portanto, na AlH, que é a autorizac&o de internacdo hospitalar, quando € feita uma derivagéo ventricul o-peritoneal para
um paciente com hipertensdo intracraniana, € necessario que agente coloque outra hidrocefalia - pode colocar hidrocefaia
ndo especificada ou classificada em outra parte -, porque, se colocar o diagnéstico certo, a AIH é incompativel e na
auditoriado SUS vai ter problema. Acho que poucas pessoas se atentam para isso, mas, por sorte ou por azar, € daminha
responsabilidade, né? Entdo, acho que isso € uma coisaimportante de eu trazer aqui.

Eu busquei também na tabela do SUS, no Sigtap, quais sdo os procedimentos relacionados ao CID de hipertensio
intracraniana idiopatica, afinal a gente tem um CID especifico. E ai tem s a derivagdo raque peritoneal, que € o lombo-
peritoneal, que aGisellejafez; aderivacao ventricular externa, € o implante de monitorizagdo intracraniana; e aderivacéo
lombar externa. A DV P néo estaprevista. Entdo, acho queisso € uma coisamuito importante e, no minimo, agente precisa
conseguir colocar aqui a hipertensio.

Bom, ja deram aqui meus minutos. Ent&o, eu queria agradecer a oportunidade. Realmente é uma doenga péssima, mas
espero poder contribuir para que outras pessoas tenham um sofrimento minimizado. Se a gente tiver o atendimento
adequado pelo SUS, com certeza as pessoas com hipertenséo véo sofrer muito menos. Obrigada pela oportunidade.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Nossa, Dra. Raquel, muito obrigada pela explicacdo. Eu acho que a gente deve talvez tentar rever 0s PCDTSs, 0 que esta
acontecendo, e aproépriatabelado SUS. Entéo, nds também vamosficar em contato com vocé. Talvez agentetenhaideia,
juntas, de como conseguir melhorar essa situagdo. Muito obrigada.

Eu vou passar a palavra agora para o Dr. Nelson Saade, Secretario Geral da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia

O SR. NELSON SAADE (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia a todos. Saldo todos os aqui presentes,
representando aqui a Diretoria da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia, 0 nosso Presidente, Prof. Paulo Henrique Pires
deAguiar.

Bom, antes vou fazer uma descricdo minha: eu sou um homem branco, 14 pelos quase 60 anos, com cavanhague, ja um
pouco grisalho, utilizo 6culos. Estou num local iluminado e o meu fundo aqui, que vocés podem ver, na verdade, € um
fundo de tela, que séo os arcos goticos do prédio centendrio aqui da Santa Casa de S8o Paulo, onde eu estou no momento.
N&o estou nesse corredor especificamente, mas, como eu fago parte daqui - minha formagéo, doutoramento, ligagéo a
faculdade de medicina é tudo aqui da Santa Casa -, eu utilizo bastante esse fundo aqui.

A SRA. PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Doutor, eu falei: ou ele esta nas Arébias ou ele estd na Santa Casa. (Risos.)
O SR. NEL SON SAADE (Por videoconferéncia.) - Mais perto, aqui na Santa Casa mesmo.

Bem, o que agente ouviu dos posicionamentos aqui colocados foi muitissimo importante, cadaum sob um ponto de vista,
gue véo confluindo paraum problemaem comum. Quando vocé tem umadoencaque vocé considerarara, agente ndo pode
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imaginar que €la, sendo rara, ndo tem que ter uma politica publica de salide especifica - € bem pelo contrério. S8o poucas
pessoas, por assim dizer, mas ndo téo poucas, e gera um sofrimento importante, por tudo que jafoi colocado ali, além de
uma perda funcional davisdo, quer dizer, uma coisa que ndo tem como ser relegada. E a gente tem uma série de fatores
que o Dr. Mario Monteiro... O Dr. Fernando Gomes, que faz parte também da Sociedade Brasileirade Neurocirurgia, tem
um papel importante e ele € uma referéncia nacional e internacional no estudo de hidrodinédmica. Ent&o, eu ndo vou me
alongar nessa parte mais especifica de explicacdo, porque eles vao ter ja apresentacdes para isso.

Agora, eu gostaria de falar que a Sociedade Brasileira de Neurocirurgia da o total e completo apoio a esse tipo de
medida, capitaneada pela Senadora Mara Gabrilli, que colocou esse temaimportante em que agente vai ter que realmente
modificar algumas coisas. Algumas coisasjaexistem, mas nos percebemos que de umaformando tdo eficiente nos moldes
como estdo atualmente acontecendo, isso desde a parte de diagndstico desses pacientes até a parte de complementacédo
diagnostica, que seria a monitorag&o, principalmente a monitoragdo ndo invasiva - que, com certeza, eles vao colocar
exatamente como ela éfeita, de queformaela éfeita-, até o tratamento especifico eideal desse tipo de doenca, que passa
exatamente pela questdo desses sistemas proprios de derivacdo ventricul o-peritoneal.

A gente sabe que tem outro tipo de tratamento, mas um tratamento muito eficiente é esse. Eu acho que se vocé pensar em
politica publicade salde, se vocé pensar em custos e gastos, agentevai estar, naverdade, utilizando melhor esses recursos
gue a gente tem para evitar que esses gastos venham a ser somados cada vez mais, principal mente quando vocé tira essas
pessoas do mercado, que estdo numa situagdo, numa idade produtiva e que podem ser tiradas desse mercado de trabal ho
por conta disso. Quer dizer, € uma conta bem simples de se chegar, de se fazer, parareverter essa situagéo, o que ndo esta
sendo feito neste momento ou, por mais que sgjafeito, aindando éideal. Acho que essa é aintencdo desta Comissdo neste
momento: poder gjustar essas pequenas - ou Ndo tao pequenas - arestas para poder melhorar esse atendimento publico
realizado principalmente pelo Sistema Unico de Salide.

Entdo, vou encerrar aqui aminhafala, exatamente para ndo ser repetitivo e ndo entrar em outros aspectos técnicos que ja
véao ser abordados de umaforma mais completa pelo Dr. Fernando Gomes e pelo Dr. Mé&rio Monteiro.

Obrigado, entdo, a todos pela oportunidade de a Sociedade Brasileira de Neurocirurgia estar participando deste assunto
t&o importante.

Muito obrigado.
A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Dr. Nelson, muito obrigada.

Obrigada pelas palavras. Queremos que vocé fique proximo para a gente dar continuidade ao nosso trabalho. Muito
obrigada.

Eu queriafalar aalgumas pessoas que estdo mandando mensagens pelo e-Cidadania.
Ent&o, o Luiz, do Parana, pergunta: "Harisco de perda visua permanente sem aintervencao?".
Eu deixo para vocés responderem, estd bom?

O Allan, de S&o Paulo, pergunta também: "Como identificar previamente os sintomas e evitar possiveis lesdes a longo
prazo?'.

Agoraeu vou passar apalavraparaanossa Dra. DanielaMarreco Cerqueira, que é anossa Diretorada Terceira Diretoria
da AgénciaNacional de Vigilancia Sanitéria (Anvisa).

Vocé estd com a palavra, Dra. Daniela. Muito obrigada pela presenca.

A SRA.DANIELA MARRECO CERQUEIRA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Eu que agradeco, SenadoraMara.
E um prazer e uma honra estar participando desta audiéncia plblica. Aproveito para parabenizar pelo requerimento de

audiénciatambém o Senador Marcelo Castro, Presidente da Comisséo de Assuntos Sociais, e a Senadora Damares Alves,
gue também subscreveu esse requerimento tdo importante para a discusséo da hipertenso intracraniana idiopética.

Vou compartilhar alguns eslaides com vocés, s um minutinho. (Pausa.)
Acredito que ja estejam vendo, correto?

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Correto.

A SRA. DANIELA MARRECO CERQUEIRA (Por videoconferéncia.) - Entdo, vou passar rapidamente pelos
primeiros eslaides, em que trato mais especificamente da hipertensdo intracraniana idiopatica, ja que temos especialistas
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aqui que, com certeza, vao abordar o tema de umaforma muito mais robusta do que eu, e vou passar mais para 0s termos
deinterface com a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria (Anvisa).

Trazendo um pouquinho dos critérios de diagnostico, ja foi um pouco colocado aqui, 0s objetivos do tratamento da
hipertensdo intracranianaidiopética: perdade peso, protegéo davisdo, controle das dores de cabega. E aqui asintervengdes
possiveis.

A Anvisa tem um papel no fornecimento, como foi muito bem colocado também pelo representante do Ministério da
Satide. O papel tanto da Anvisaquanto do Ministério da Salide € dar acesso a essas inovagdes que possam trazer melhorias
tanto no diagndstico quanto no tratamento da patologia, tanto no tratamento farmacol 6gico quanto nos equipamentos para
o diagndstico e também para o tratamento da enfermidade.

A Anvisa é uma autarquia criada pela Lei 9.782, de 1999, sob regime especial, com sede em Brasilia, coordenadora do
Sistema Nacional de Vigilancia Sanitéaria, com amissdo de proteger e promover a salde da popul agéo, fornecendo acesso
a0s insumos necessarios a sallde com a devida comprovacao de qualidade, seguranca e eficécia de todos os produtos que
s80 registrados e autorizados pela agéncia.

Mais especificamente na audiéncia de hoje, apesar dos diversos assuntos com os quais a Anvisa lida, nés vamos focar
nos dispositivos médicos, que sdo 0s equipamentos utilizados tanto no diagnadstico quanto no tratamento da hipertensdo
intracranianaidiopética.

O enquadramento sanitario dos dispositivos médicos, esses dispositivos que eu vou passar especificamente em relagéo a
patologia que estamos tratando. E muito importante colocar que eles sdo classificados pela Anvisa de acordo com a sua
classe de risco, podendo ser das classes |, 11, 111 ou IV, e esse risco € avaliado de acordo com a duragdo do contato, a
invasividade, a anatomia e também de acordo com a finalidade, eventual consequéncia das falhas daquele dispositivo e a
tecnologia associada. Dessa forma, nés temos os dispositivos médicos ndo invasivos, os dispositivos médicos invasivos,
os dispositivos médicos com algum insumo ativo e os softwares como dispositivos médicos e os produtos de maior risco,
gue s80 as regras especiai s para regularizacdo desses produtos, sendo importante que os dispositivos médicos das classes
| ell, que sdo os de menores riscos, sdo notificados na agéncia, entdo, ndo demandam uma andlise prévia antes da sua
notificagdo, da sua regularizagdo; e os dispositivos de maior risco, de classes 111 e 1V, esses sim demandam uma anélise
deregistro pela Anvisa

Os dispositivos podem ser utilizados para diferentes tipos de intervencéo, de acordo com a sua natureza e dependendo da
patologia, que pode requerer a utilizagdo de diversos tipos de dispositivos médicos. Ele é definido como "instrumento,
aparelho, equipamento [...], dispositivo [...] para diagnéstico in vitro, software”, enfim, uma infinidade muito grande de
possibilidades que sejam utilizadas para o "diagnéstico, prevencdo, monitoramento, tratamento [...] de umadoenca’. E eu
vou mostrar mais especificamente o que nésjatemos regularizado na Anvisaem relacdo a hipertensdo cranianaidiopatica.

No campo do diagndstico, nds temos hoje 62 tomégrafos regularizados na Anvisa. Se formos tratar aqui dos paises de
origem dos produtos que estdo regul ari zados naagéncia, amaior parte € da Chinaetambém com umarel evanciaimportante
de Alemanha e Estados Unidos; sdo os principais paises fornecedores de equipamentos de tomografo para o Brasil.

De ressonancia magnética sdo 75 equipamentos regularizados na Anvisa, aqui também com amaior parte proveniente da
China, mas com uma representatividade importante das ressonancias magnéticas de origem nacional no nosso mercado e
um numero também rel evante de produtos provenientes dos Estados Unidos.

Do monitor de pressdo intracraniana, também outro dispositivo importante na patologia de que estamos tratando, nés
temos sete monitores regularizados na Anvisa, sendo seisinvasivos e um ndo invasivo. A maior parte deles é proveniente
dos Estados Unidos e do Brasil, em igual quantidade, e hd um nimero importante também de dispositivos provenientes
da Franca, Alemanha e Sui¢a, que sdo ai os principais paises fornecedores dos dispositivos de monitoramento da pressdo
intracraniana.

Dos dispositivos de drenagem ou derivacdo de LCR, sdo 24 sistemas regularizados na agéncia. Aqui a gente jatem uma
participacdo importante dos produtos de fabricacdo nacional - metade dos produtos regul arizados séo de origem nacional
- e um outro quantitativo proveniente dos Estados Unidos, Franca e Alemanha.

Bem, eram essas as informagdes, 0 que eu queriadeixar registrado, sobre o esforco que a Anvisatem feito recentemente.
Tem sido bastante divulgado namidia, inclusive, em relagdo ao andamento das nossas filas de andlise. Nés sabemos que
a agéncia passou por um periodo de necessidade de recomposi¢éo da nossa capacidade operacional e da nossa forca de
trabalho, com prazos elevados de andlise, 0 que acabaimpactando no fornecimento e no acesso da popul agdo aos insumos
gue nés regulamos, mas recentemente tem sido feito um esfor¢o muito grande para que a gente possa recompor a nossa
forca de trabalho, inclusive com o apoio do Senado Federal e do Ministério da Salide, para que a gente possa ter prazos
mais razoaveis de regularizago desses produtos e €l es possam finalmente chegar aos pacientes.
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Nesse sentido, eu queria colocar a Terceira Diretoria e a Anvisa a disposi¢éo para as interactes que forem necessé&rias
para a gente melhorar a qualidade de vida dos pacientes que sdo acometidos pela hipertensdo intracranianaidiopética.

Agradeco novamente, Senadora Mara, o convite para participar nesta audiéncia.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Muito obrigada, Dra. Daniela. A gente precisa muito mesmo desse contato, de estar perto de vocé, para fazer toda essa
discussdo. Muito obrigada pela explanagéo.

Eu vou falar mais algumas pessoas que estédo mandando mensagem, além do Luiz, do Parand, que pergunta do risco da
Visdo.

A Hevelyn, do Distrito Federal, fala assim: "Em relag8o aos profissionais de salide da atencdo basica, como capacitar 0s
mesmos para notar os sintomas de HI17?".

O Lennon, da Bahia, pergunta: "Como o Ministério da Salde coordena a continuidade do cuidado nos diversos niveis de
atencdo a salde para o paciente com HII?"
Af eu jadeixo as perguntas de presente para o Dr. Fernando.

A gente vai ouvir agora o Dr. Fernando Campos Gomes Pinto, que é Chefe da Unidade de Hidrodindmica Cerebral do
Grupo de Neurocirurgia Funcional do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo.

Dr. Fernando, € uma honra. Muito obrigada por ter trazido para nés um tema de tanta importancia para a gente poder
discutir, trazer ao conhecimento.

Desde que a gente comegou a organizar esta audiéncia publica, eu vivo ouvindo das pessoas que entram em contato um
pouquinho com caracteristicas da doenca, falando: "Nossa, eu conhego fulano, sicrano, beltrano que deve ter isso". Entéo,
eu imagino adificuldade, até por ser uma doenca que se confunde com outras, né?

Eu quero te dar a palavra, ja agradecendo por ter trazido esse tema para o Senado.
Dr. Fernando? (Pausa.)

Est4 mudo.
Fala... Agoraestou ouvindo.

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMESPINTO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Agorasim!

Em primeiro lugar, eu agradeco e parabenizo a Senadora Mara Gabrilli por viabilizar este momento t&o importante para
a salde de todas essas pessoas que padecem dessa situagao.

Eu vou fazer a minha autodescri¢c&o. Sou um homem de 50 anos, de pele branca, cabelo preto, preso para trés, barba
grisalha. Estou usando um jaleco de médico, estou com uma camisa social € uma gravata.

A hipertensdo intracraniana idiopatica € alvo do nosso tratamento num grupo de pesquisa e atendimento especial do
Hospital das Clinicas, e foi fundado... Eu participei da fundagdo junto com o professor titular da ocasido, o Dr. Manoel
Jacobsen Teixeira. N6s fundamos a Unidade de Hidrodindmica Cerebral, entendendo que existe a demanda de um olhar
especia para essa condicdo.

Aqui eu coloco os logotipos também da Universidade de S&o Paulo, do Hospital das Clinicas e da Sociedade Brasileira
de Neurocirurgia

A hipertensdo intracraniana idiopética, ou hipertensdo intracraniana benigna, ou pseudotumor cerebral, € uma condi¢do
que se caracteriza pelo aumento anormal da pressdo intracraniana, porém sem lesdes intracranianas que justifiquem o
quadro.

O CID G93.2 é utilizado para o reconhecimento e identificagdo dessa doenca. A prevaéncia estimada é de um a dois
casos por 100 mil na populagdo em geral, porém, quando nés pegamos o recorte mulher, idade fértil e sobrepeso, isso
sobe para 20 casos para 100 mil pessoas.

O quadro clinico é dramatico - nés ouvimos a Dra. Raquel, ouvimos aGiselle, ouvimosaDana. A dor de cabega constante,
de forte intensidade e incapacitante € um comemorativo, junto com tontura, nauseas, vomitos e alteragdes visuais, como
visdo turva, pontos cegos, diplopia, visdo dupla. N6s vamos ter oportunidade de escutar o Prof. Mario Monteiro, que é
Professor Titular da Oftalmologia da Faculdade de Medicina da USP, do Hospital das Clinicas, mais sobre essa questéo,
gue chamamuito aatencéo, porque - como ndstivemaos pergunta, eu jarespondo aqui agora-, sim, apessoapodeficar cega.
E, infelizmente, eu ja recebi pacientes que ndo tiveram um diagndstico ou tratamento adequado e perderam a visdo, ou
sgja, ficaram cegos, ficaram com uma incapaci dade permanente grave, e que poderiam ter um curso totalmente diferente.
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Além disso, 0 paciente pode apresentar zumbido pulsdtil no ouvido e, em situagdes especiais, como uma tentativa
desesperada do préprio organismo em resolver esse aumento anormal da pressdo intracraniana, a base do crénio, na
topografia proximo a lamina crivosa, pode se erodir e existe afistula liqudrica - o liquor comega a vazar pelo nariz -, 0
gue é muito complicado, porgque nds sabemos que o sistema nervoso central fica dentro de um santuario protegido pelas
meninges. Quando existe essa fistula, existe, ainda por cima, o risco de um problema adicional, que € uma meningite
secundaria.

No exame fisico, quando vocé faz um fundo de olho, ndo sdo todos os pacientes que tém alteracéo visual, mas € possivel
flagrar um edema de papila, como mostrado aqui ao lado, alteracBes no campo visual, estrabismo, principalmente por
alteracdo do nervo abducente devido ao aumento da pressdo intracraniana, ou até mesmo afistulaliqudrica, principalmente
anasa.

Atualmente, os exames disponiveis para a realizacdo de diagndstico envolvem a tomografia de cranio, que pode ser de
aspecto normal ou mostrar umacélulaturcicavazia; a ressonancia magnética de encéfalo, que também pode mostrar essas
alteracOes e até mesmo padrfes de conformagdo anormal dos nervos opticos, o que pode corroborar com o diagndstico;
também a angiografia, tanto angiotomo, como angiorressonancia e angiografia cerebral, identificando, entdo, estenose,
por exemplo, nos seios, que sdo veias que drenam o sangue do cérebro de volta para 0 coracdo; e a puncdo liquérica
lombar, um procedimento doloroso, necessério para extracdo do liquor para andlise laboratorial, principal mente porque
isso nos fornece a possibilidade de termos acesso a pressdo - acima de 20cm, 25cm de &gua, isso ja é anormal. Além do
que, via de regra, como a Dra. Ragquel falou, o paciente que tem hipertensdo intracraniana, muitas vezes, apds a pungao,
apesar do procedimento ser doloroso, refere um alivio da dor de cabega.

E o tratamento envolve, basicamente, isso que esté disponivel tanto na salide suplementar como no SUS: orientacBes para
reducdo do indice de massa corporea, entdo, hoje, nés temos, por exemplo, as canetas, nds temos a cirurgia bariatrica...
mas nés entendemos que, quando um paciente tem um comprometi mento davisdo, talvez ndo dé tempo de reduzir o indice
de massa corpérea de maneira que o nervo optico seja, obviamente, preservado, por isso que o tratamento medicamentoso
pode ser e deve ser implementado, com acetazolamida e topiramato, que sdo capazes de reduzir a producgdo de liquor -
pelo menos uma porcentagem -, 0 que pode provocar um equilibrio pressérico com aivio dos sintomas. Nem todos os
pacientes precisam ir para cirurgia, mas nem todos os pacientes também respondem ao tratamento medicamentoso.

As opcdes terapéuticas envolvem a fenestracdo da bainha do nervo éptico - o Prof. Méario Monteiro vai nos explicar -,
principalmente para pacientes que tenham alteracéo visual, mas a questdo da dor de cabeca de alguma maneira estgja
controlada; e as derivacdesliquéricas, que sio ostratamentos definitivos, principal mente aderivagéo ventricul o-peritoneal
e aderivacdo lombo-peritoneal. Chamo a atencéo para o fato de que o implante de derivagéo ventricul o-peritoneal requer
uma formag&o neurocirdrgica bem feita, porque os ventriculos sdo pequenos e a puncdo nem sempre pode ser assistida
com a neuronavegacao, que é até um outro dispositivo e que é um capitulo a parte para a gente conversar. E também ha
o implante de stents no seio venoso para, de alguma maneira, aumentar o fluxo venoso de volta para o coracéo.

Mais especificamente sobre a nossa demanda e a nossa discussdo técnica, nés sabemos que as vavulas para a derivacéo
ventriculo-peritoneal estdo disponiveis no SUS; porém, ndo as valvulas programéveis, que ja sdo uma realidade ao redor
do mundo. Na salde suplementar, nés temos a possibilidade de colocar qualquer vavula programavel do mundo, e
basicamente sdo cinco. A quintaé nossa, € brasileira, e € por isso que eu quero chamar aatencdo. Nés temos essavévula,
gue éavalvula SpheraPro, feitaaqui no Brasil pelaempresa HPBio, umavalvula que tem a possibilidade de um gjuste. O
gue significaisso? Eu coloco avévula, mas, sefor necessério, eu posso aumentar ou diminuir aresisténcia dessavalvula,
garantindo o aumento ou a diminuicdo do fluxo e, obviamente, um gjuste individual para o paciente. Vocés ouviram o
gue as pacientes falaram, e a gente sabe que, as vezes, € um pequeno gjuste que faz toda a diferenca na vida da pessoa: a
fistulapara, a dor de cabega cessa, a visdo volta afuncionar normal mente.

Eu vou mostrar para vocés aqui em detalhes. Esta € a vavula, este é o dispositivo nacional. Na verdade, nem a nacional
nem as outras vavulas internacionais nds podemos usar no SUS. Este é o cateter para a pungdo do ventriculo, aqui o
mecanismo antigravitacional para evitar hiperdrenagem e aqui o sistema montado. E uma vélvula nacional, tecnologia
nacional de ponta, que, inclusive, € exportada para diversos paises na Europa, na América, paraa China, e aqui, N0 nosso
pais, a gente ndo pode usa-lano SUS ainda.

Eu queria mostrar também o sistema de programacdo, que € algo portétil e permite que, muitas vezes, uma neurocirurgia
N30 precise acontecer novamente, ou sgja, 0 paciente ndo precisa ser reoperado. Basta, obviamente, frente ao diagndstico,
0 gjuste com esse magneto.

E também ha essa tecnologia, a forma de se aferir, de uma maneira ndo invasiva, a complacéncia, a elastancia cerebral
e, indiretamente, a pressdo intracraniana, que também é tecnologia nacional. Eu vou mostrar para vocés a maleta, que
é totalmente portatil. Entdo isso pode ser colocado em volta do cranio, € um sensor que é colocado em volta do cranio,
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gjustado, e capta a oscilagdo nanométrica do cranio, me dando uma curva, naqual eu consigo entender se acomplacéncia
cerebral e a elastancia cerebral estdo adequadas ou ndo para aquele paciente. 1sso pode gjudar até no gjuste da vélvula
depois de colocada, isso pode gjudar no processo diagndstico. O paciente vem ao consultdrio... De repente, ele tem a
vévula e pode ter outra dor de cabega também, além da prépria relacionada a hipertensdo intracraniana idiopatica. E, se
eu tenho alteragcdo da complacéncia cerebral, eu consigo dizer que, realmente, talvez tenha alguma ateragdo ou algum
gjuste da vavula que precise ser feito. Eu dei exemplo de duas tecnologias nacionais, que, inclusive, sdo reconhecidas
fora do pais, sdo utilizadas fora do pais, mas, aqui no SUS, a gente entéo usa... principalmente para pacientes que
tanto precisam.

E eu gostaria de chamar a atencdo mostrando que nés, junto com a industria nacional, estamos andando a passos largos.
No ano que vem, nés teremos a honra de sediar o Congresso Mundia de Hidrocefalia, que discute diversos tipos de
hidrocefalia e também a hipertensdo intracraniana idiopética, que vai acontecer aqui em S&o Paulo, de 31 dejulho a3 de
agosto. N6s somos referénciainternacional nesse conhecimento - a Universidade de S8o Paulo, as demais universidades e
aindistriatambém. Ent&o, eu ndo entendo ainda por gque os pacientes com hipertensdo intracranianaidiopética atendidos
pelo SUS ndo podem gozar desse direito que, basicamente, € um direito nacional, de construcdo intelectual agui do nosso
pais.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Dr. Fernando, sabe 0 que eu queria te pedir? Para vocé mostrar de novo o eguipamento, porque guem esta assistindo
estava vendo sb 0 seu edaide.

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMESPINTO (Por videoconferéncia.) - Perfeito. Entéo, olha, eu vou mostrar aqui.
Inicialmente, este € o cateter que é posicionado dentro do ventriculo cerebral, depois de feita a trepanagéo.

Este dispositivo é a vélvula - € uma vavula nacional chamada Sphera Pro. NOs temos cinco valvulas programéaveis no
mundo, a quinta € a nossa, a mais nova é a nossa, tecnologia de ponta, que é exportada. A China, hoje em dia, usa esta
vélvula; paises da Europa usam esta valvula; a salide suplementar no pais usa esta vavula; e 0 SUS ndo usa estavavula.
O que a gente esta esperando? Eu ndo consigo entender.

Este € 0 mecanismo antigravitacional.
E aqui est4 o sistema todo completo.
Isto éavévula

Em relac8o ao sensor da pressdo intracraniana, € a mesma coisa, olha. Também é produzido no Brasil, é o Brain4care,
criac8o de um professor, quejafa eceu, daUniversidade de Sdo Carlos, o Prof. Sérgio Mascarenhas, quetinhahidrocefaia
Na verdade, ele ndo se contentou com a ideia de que era necessé&rio furar o corpo de uma pessoa para ter acesso a
informagBesimportantes como acomplacénciacerebral, aelastanciae apressdo intracraniana. Entdo, € um dispositivo que
ndo ddi - eu estou colocando aqui na minha cabecga -, faz-se um pegueno agjuste, e que capta, limpando ainterferéncia da
artériatemporal, das artérias superficiais do couro cabel udo, aexpansio nanomeétricado cranio. Ele medaumainformagéo
importante de como esse cérebro se comporta dentro da caixa craniana. 1sso ndo tira, obviamente, a necessidade da puncéo
liquéricainicial para se ter nocdo do valor da presso e para se fazer uma andlise bioquimica e biolgica do liquor, mas
isso, no momento do diagndstico e do seguimento do paciente, € extremamente importante.

E mais, a Ultima coisa que eu havia mostrado e ndo aparecia, o kit para fazer a programagdo da vélvula, o que também
se faz em ambiente de consultério, sem precisar reoperar a pessoa.

O que chama a aten¢do, Senadora, € que é tecnologia nacional, certamente na Anvisa esta cadastrada, porque na salde
suplementar a gente usa, mas, no Sistema Unico de Salide, eu ndo entendo a morosidade. Por isso que, assim, € muito
bom agenteter apossibilidade defalar, ter aqui o pessoal do Ministério da Salide, da Anvisa, os demais colegas de classe,
porgue nés estamos na verdade um passo atras do que a gente ja esta inclusive exportando. No ano que vem, nés vamos
ter o Congresso Mundial de Hidrocefalia, e vai ser muito curioso a gente mostrar uma tecnol ogia de ponta que 0s outros
paises usam, e 0 Nosso Sistema Unico de Salide esta esperando a Conitec para liberar. Ent&o, eu fago aqui esse meu apelo
emocionado, em nome de todos os pacientes que sofrem com hipertensdo intracraniana, e a grande maioria depende do
Sistema Unico de Satide.

E, paratreinar assisténcia basica, que obviamente é fundamental, programas de educagéo continuada sdo fundamentais.
Dor de cabeca com perda de visual e com mudanca de padr&o néo é normal, ndo da para mandar uma pessoa para casa
sem investigar. VVocé pode colocar, se ndo quiser fazer uma puncéo lombar, esse sensor de pressdo intracraniana, que pode
ter em qualquer unidade basica de salde, e de carajafazer umatriagem para ver se esta normal ou ndo estd normal, para
pedir umatomografia, uma ressonancia - ndo precisa nem ser ressonancia, umatomografia e uma pungdo lombar.
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E isso, Senadora.
Muito obrigado pela oportunidade.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- E, Dr. Fernando, vocé sabe se a empresa ja submeteu a Conitec, para a gente poder cobrar?

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO (Por videoconferéncia.) - Eu ndo sei, mas essa informagdo eu posso
buscar. Certamente a valvula programavel e também esse sensor da pressdo intracraniana ja esbarraram e j& entraram
dentro desse circuito, porque, veja, esse equipamento é exportado, Senadora, € utilizado em outros paises, € utilizado na
salde suplementar.

A SRA. PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- SO paraencerrar e antes de chamar o Dr. Mério, eu queria contar, Dr. Fernando, que a minha mag, com 82 anos, estava
jAdnum estado assim em que ela ndo ouvia ninguém, ela estava desnorteada, com olhar perdido. Eu achava que - sel 1a -
era senilidade, até que eu fui parar em vocé, e ai vocé descobriu que elatinha hidrocefalia de pressdo normal. E a minha
mae vai fazer 91 anos, e, ainda nesse fim de semana, elafoi jogar tranca, e ela volta. Ai eu falo: "E ai? Foi bom?'. E
ela: "Claro, eu ganhel". (Risos.)

Ent&o, eu tenho uma gratiddo t&o grande por vocé, que vocé nem imagina, eu gosto de contar para todo mundo, porque
voceé transformou uma mulher de 82 anos, que parece que continua rejuvenescendo, sabe? Elavai 14, geitaavavulae
voltamais esperta. Ent&o eu tenho que te agradecer. Obrigada.

E eu quero que todo brasileiro tenha acesso a esses recursos, que sdo transformadores, mudam a vida da pessoa de uma
forma assim que a gente pode ter pessoas idosas inclusive com qualidade de vida.

Obrigada.
O SR. FERNANDO CAMPOS GOMESPINTO (Por videoconferéncia.) - Agradego, Senadora.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabirilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Agora n6s vamos ouvir o Dr. M&rio Monteiro, que € Neuro-Oftalmologista do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de S50 Paulo.

Com apalavra.

O SR. MARIO MONTEIRO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia, Senadora. E um prazer participar.

Queria agradecer a sua iniciativa de colocar a hipertensdo intracraniana idiopatica em evidéncia e auxiliar na
regulamentacdo dos dispositivos que o Dr. Fernando mencionou, e parabenizé-la por isso.

Eu - minha descricdo - sou um homem branco, de cabelos grisalhos, préximo dos 70 anos, uso 6culos também e estou
com uma parede ao fundo aqui. Estou com uma camisa branca e um paleté cinza.

Foi pedido que eu falasse um pouquinho dos aspectos oftalmol 6gicos, que ja foram bastante discutidos. Mas s6 paraque a
gente siga o fio da meada para alguns pontos aos quais eu gostaria de chamar a atenc@o nessa doenca, eu cologuel alguns
eslaides e vou ver se eu consigo compartilhar.

Esperem um pouquinho... (Pausa.) Isso. Ai, tem que colocar no modo de apresentagdo, né?

Como eu disse, eu sou Professor titular do Departamento de Oftalmologia e Otorrinolaringologia da Faculdade de
Medicina da USP e fago a parte de neuro-oftalmologia h4 uns 40 anos. E...

Saiu? Esperem ai. Acho que esta ai, né? Esta

V océs estdo vendo a apresentacdo? Esta tudo correto?

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Nao, Doutor, acabou
de... sumiu a apresentagéo.

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Sumiu?

T& Deixe-me fazer de novo aqui, sO colocar outravez, compartilhar... Esperem ai... (Pausa.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP) - Tinha entrado.
Agorata

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Poisé...
Entrou, né?
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP) - Entrou.

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - 1sso, né?

Ent&o, como eu disse, j4 foi bem falado que a pressdo intracraniana idiopética é o aumento da pressdo intracraniana
sem uma causa estrutural, mas ela tem uma importante morbidade visual. E uma ficgio neuroldgica, mas exige uma
participacdo muito importante do oftalmol ogista. Dai, uma das dificul dades é esse fato de ser, como vérias doengas neuro-
oftalmol égicas, uma doenca que tem uma interface entre a neurologia e a oftalmologia, o que dificulta, as vezes, seu
manejo.

Jafoi falado também que, nessa condicdo, nds temos a pressdo intracraniana el evada, e esse esquema é so paramostrar a
conexao dos nervos Opticos com o sistema nervoso central e lembrar que o liquor...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP) - Dr. Mario, o senhor
tem que clicar em cima do "pseudotumor cerebral”; clicar ai, porque s6 esta escrito.

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Espere ai. Ent&o, eu acho que tem alguma coisa...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - D& um clique ali,
no azul.

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - E, mas ndo € esse que eu queria apresentar...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPSD - SP) - Ah, ndo é?

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - N&o é esse aspecto. SO se eu...

Bom... (Pausa.)

Um minutinho para eu apresentar. Essa aqui ndo aparece?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Deixe-me ver...
O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - N&o?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Ainda néo.

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Espere um poucuinho ent&o. Descul pem-me, gente, esperem um
pouquinho s8, deixem-me fechar isso aqui... Ah, tem umaaqui que esté atrapalhando! Desculpem-me, tinha uma outra...
Agoraeu acho... Agoravai sim. Quer ver?

Foi? Apareceu para vocés ou ndo? Nao?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP) - Ninguém pode
auxiliar?

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Espere ai, espere ai, entdo deixe-me...

A SRA. PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Demacréatica/PSD - SP) - Compartilhade novo
atela...

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Vou compartilhar de novo. Agorasim.
A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP) - Ah, apareceu!

O SR. MARIO MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Desculpe, tinha um outro arquivo aberto aqui no canto, t4?
Desculpem-me, gente.

A SRA.PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democrética/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Que 6timo!

O SR. MARIO MONTEIRO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Desculpe-me, gente.

Como foi falado, estou s6 seguindo o que eu disse: 0 aumento da pressdo intercraniana que causa grande morbidade
visual. A afeccdo exige umainteracdo entre a oftalmologia e a neurologia. Para lembrar aqui que 0s nervos 6ticos estéo
conectados ao sistema nervoso central e que o liquor, que banha o sistema nervoso central, também se estende ao longo do
nervo optico, entdo ele banha também o nervo Optico. Entdo, quando a presséo intercraniana esté el evada, essa el evacao,
essa pressao el evada, setransmite ao longo dabainhado nervo Optico, detal formaaproduzir uminchago no nervo optico.
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Aqui néstemos umafoto mostrando o fundo de olho da paciente, e agente vé que os nervos Opti cos estdo inchados. E esse
inchago vai levar auma perdavisual. Jafoi falado muito da perda visual, mas se deu bastante énfase a dor de cabecga, que
€ o sintomafundamental nessadoenga. Mas eu gostaria de chamar a atengdo, porque em muitos pacientes, em um nimero
consideravel de pacientes, a dor de cabega desaparece ou reduz bastante. E o paciente, entéo, mantém esse nervo optico
inchado e vai perdendo avisdo. E vai perdendo de umaforma silenciosa, porque a visdo é predominantemente acometida
nalateral davisdo, assim como umadoenca comum, que € o glaucoma, o qual também afetaalateral davisdo. 1sso confere
a essa doenca uma condicdo traicoeira, porque, muitas vezes, esses pacientes, se fizeram um exame simples da acuidade
visual, eles ainda estdo enxergando as | etras, est@o enxergando no centro, estdo conseguindo ler, mas eles estdo perdendo
alateral davisdo e sO vao perceber que estdo cegos quando el es acabam de perder a visdo. Entdo, esse € um aspecto para
o qual eu gostaria de chamar muito a aten¢do. Claro que a dor de cabega € um sinal de aderta e pode confundir, mas o
grande perigo sdo os pacientes em que a dor de cabega se reduz, ou fica muito sutil, ou as vezes até desaparece. E €les,
entdo, em vez de terem um campo visual perfeito, eles vao tendo uma constri¢do do campo visual.

Foi falado também que os pacientes podem ter visao dupla, mas esses sinais sdo mais faceis de identificar, quando eles
se referem ao embagamento visua e adiplopia. O grande perigo € quando ele mantém aquele edema de papila por muito
tempo e vai tendo a constri¢do do campo visual. E isso vai levando a uma atrofia do nervo éptico, silenciosa, como eu
disse, em muitos casos.

Ent&o, vocés estdo vendo aqui o nervo 6ptico palido no fundo do olho. E essa perda da visdo, foi perguntado por algum
dos que estdo acompanhando, como tem... A gente tem que detectar essa perdavisual examinando de umaformacompleta
ndo apenas as | etras, mas também o campo visual, além do exame do fundo do olho e da fotografia do nervo éptico, para
poder seguir adequadamente. Um exame simples de acuidade visual ou de refracdo, muitas vezes, ndo detecta a perda
visual que estd ocorrendo. E jafoi falado sobre aimportancia do tratamento, mas € muito importante - nds temos lutado
bastante paraisso - que os oftalmol ogi stas estejam conscientes disso, que 0s neurol ogi stas também estejam conscientes de
gue € necessaria a participacdo do oftalmol ogista no tratamento, porque, as vezes, o tratamento parece que esta 0.k., mas
0 edemade papilapersiste e vai havendo uma perda progressivada visdo. E, quando elaé muito acentuada, elajasetorna
irreversivel. Entdo, nesse segmento, é fundamental monitorar a funcéo visual, 0 campo visual; monitorar o aspecto do
nervo optico com fotografias do fundo do olho. Como vocés estdo vendo, um exemplo aqui do lado do exame de campo
visual progressivo numa paciente que evoluiu muito bem, melhorou o defeito de campo e melhorou 0 edema de papila.

Outro recurso muito utilizado agora, recentemente, foi mencionado pel o colegado Ministério, éaTomografiade Coeréncia
Optica, que € um exame em que vocé mede esse edema, e vocé tem uma estimativa de quanto de perda neural ja ocorreu.
E fundamental no segmento desses pacientes!

Ent&o, eu queriachamar aatencdo paraesses aspectos, adoencaprecisaser tratada. Claro quejafoi falado que o tratamento
éum tratamento clinico que, muitasvezes, quando persiste, apesar do tratamento clinico, eador de cabecaou aperdavisual
continuam ocorrendo, temos as cirurgias de derivacdo, as valvulas, e existem alguns procedimentos neurorradiol gicos.
Existe ainda uma op¢ao para pacientes que ndo tenham mais dor de cabega e que o problema principal sejaaperdavisual,
existe uma cirurgia que também precisaria ser colocada no rol dos procedimentos, que é uma descompressdo da bainha
do nervo Gptico, uma abertura que a gente faz na bainha do nervo éptico de tal forma que aquela pressdo aumentada
ndo chegue até a cabega do nervo éptico, mesmo que a pressao ainda esteja um pouco elevada, ela ndo causa mais o
papiledema, entdo, € um outro recurso que exige a participacdo também do oftalmol ogista.

Eu termino s6 repetindo o que eu ja falel, € uma afeccdo, como todos falaram, muito importante e incomum, mas que
leva a graves complicagdes visuais em pacientes jovens, relativamente jovens, e tem uma repercussdo muito importante.
Os achados oftalmol égicos - foi perguntado também como vocé faz o diagndstico - auxiliam também no diagnéstico.
Essa presenca do papiledema, a presenca do padréo de defeito de campo que eles tém, também auxilia no diagndstico da
afeccdo, mas é fundamental, depois de se estabelecer o diagndstico, durante a avaliagdo, que seja feito um seguimento
em conjunto com o neurologista, que esta tratando, ou 0 neurocirurgido e o oftalmologista para se ter certeza de que o
control e estd adequado e se impecga a piora da fungdo visual.

Basicamente € isso, Senadora e Dr. Fernando, de novo, parabenizando pela iniciativa, quero agradecer o convite para
estar aqui presente, € um prazer. Essa doenca € muito importante para nés da neuro-oftalmologia, em que nés temos uma
participacdo muito grande e é fundamental que €ela esteja em evidéncia, sim, para que a gente difunda na comunidade e
tenha autorizacdo dos procedimentos, como foi falado, para reduzir aincidéncia de complicagdes visuais.

Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (MaraGabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP. Por videoconferéncia.)
- Muito obrigada, Dr. Mério.
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NOs vamos seguir trabal hando, principa mente num tema como esse, em gque a gente consegue evitar deficiéncias. A gente
ndo pode seguir sabendo que tem formas de evitar uma deficiéncia visua e ndo trabahar extremamente para que isso
aconteca, entdo, pode contar com a gente, com 0 nosso trabalho. Eu agradeco a todos na pessoa do Dr. Fernando e muito
obrigada mesmo.

A gente quer continuar em contato, o gabinete est de portas abertas, inclusive para outras doengas, para outras questdes
e para outros incorporamentos que a gente queira fazer no SUS, estamos sempre a disposi¢&o.

Muito obrigada.

Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuni&o.
Uma boa semana a todos.

(Iniciada as 10 horas e 47 minutos, a reunido € encerrada as 12 horas e 20 minutos.)
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