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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
28/05/2015 - 232 - Comissdo de Educacéo e Cultura

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Bom diaatodos.

Havendo nimero regimental, declaro aberta a 23* Reuni&o, Extraordinaria, da Comissdo de Educacdo, Cultura e Esporte
da Primeira Sessdo L egislativa Ordinaria da 55° L egidlatura.
Submeto a apreciacéo do Plenario proposta de dispensa de leitura da ata da reunido da anterior e aprovacdo da mesma.

As Sr3s Senadoras e 0s Srs. Senadores que estiverem de acordo com a proposicdo permanegam como se encontram.
(Pausa.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Aprovada.

A presente reunido, convocada na forma de audiéncia publica, atende ao Requerimento n° 47, de 2015, desta Comissdo,
de minha autoria, Senador Romério de Souza Faria, e da Senadora Ana Amélia, para reaizacdo de audiéncia publica
destinada a debater A educaco e a sensibilizac8o da sociedade sobre o dia 10 de maio - Dia Internacional de Atengéo a
Pessoa com L Upus - uma doenca autoi mune que pode matar.

O temafoi sugerido pela Associacdo MariaVitoria (Amavi).

Dando inicio aaudiénciapublica, solicito ao Secretério da Comissao, Julio Linhares, que acompanhe os convidados para
tomarem assento a mesa.

Convido paratomarem assento amesa o Sr. Roger Abramino Levy, médico e professor de Reumatologiada Universidade
do Estado do Rio de Janeiro (Uerj); Eduardo Ferreira Borba Neto, Presidente da Comissdo de LUpus da Sociedade
Brasileira de Reumatologia; Sr2 Raguel Medeiros Lisboa, Gerente-Geral da Regulacédo Assistencial da Agéncia Nacional
de Salide Suplemente (ANS); o Sr. Carlos Eduardo Danilevicius Tendrio, paciente representante da A ssociacdo Nacional
de Grupos de Pacientes Reuméticos (Anapar); Sr. Rafael Antdnio Guimaraes, Consultor Técnico da Coordenacdo de
Média e Alta Complexidade do Ministério da Salde; Sr. Walter Lyrio do Valle, especialista em salde publica e
representante da Unidas Nacional (Uni&o Naciona das Instituicdes de Autogestédo em Salde).

Informo que esta audiéncia publica tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, da Radio Senado, do Jornal do
Senado, e contard com 0s servicos de interatividade com o cidaddo Ald Senado, através do telefone 0800-612211, e e
cidadania, por meio do portal www.senado.gov.br/ecidadania, que transmitird ao vivo a presente reunido e possibilitara
0 recebimento de perguntas e comentérios aos expositores viainternet.

Senhoras e senhores, 0s tempos sd0 modernos, mas existem doengas bem antigas que continuam afetando todos nés, e
umadelas é o lUpus, que, por ndo ter indicios ou sintomas bastante conhecidos como outros mal es que af etam a popul agéo,
muitas vezes demoraaser diagnosticado. Assim, ademorano inicio do tratamento pode ensejar 0 agravamento da doenca
e, em algumas situagdes, pode resultar em 6bito do paciente, infelizmente.

Por isso, estamos realizando esta audiéncia piblica, que conta com a participagéo de reconhecidas autori dades no assunto.
Certamente, tiraremos daqui propostas que nos ajudardo aconhecer, adiagnosticar eatratar melhor essadoencaautoimune
gue afeta muitos brasileiros e muitas brasileiras.
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O lUpus € uma doenca infamatdria, autoimune, de causa ainda desconhecida, desencadeada por um desequilibrio no
sistemaimunol dgico e que pode ser superficial, atingindo apenas a pele ou atingir qualquer outro tipo de tecido do corpo,
recebendo, nesses casos, 0 nome L Upus Erimatoso Sistémico (LES).

Ao contrério do que pode parecer, ndo € uma doengatéo rara, pois acomete uma pessoa em cadamil daragabrancaeuma
a cada 250 da raca negra. Também é mais frequente nas mulheres, numa proporcéo de dez mulheres para cada homem
diagnosticado.

O quejase sabe é que cercade 10% a 20% dos pacientes com | Upus tém algum familiar que apresentaquadro reumatol 6gico
ou de doenca autoimune na tireoide ou no figado, por exemplo, 0 que comprova a existéncia de componente genético
no aparecimento da doenca. Os hormdnios aparecem também como componentes importantes, pois o |Upus tem-se
mostrado frequentemente na popul agdo fértil feminina. Também jaficou demonstrado que o outro fator que pode facilitar
0 aparecimento ou a piora da doenca é a exposicao aluz solar.

Eu poderia, aqui, continuar a minha fala, mas eu vou encurta-la, dizendo que, para esta Comissdo, para esta Casa e,
acredito, também para nossa soci edade, esta audiéncia publica é de grande importancia, de grande rel evancia, porque agui
estdo, como j& havia citado anteriormente, grandes especialistas, inclusive até pacientes mesmo dessa doenga que vem
acometendo muitos seres humanos, ndo sb no Brasil, mas em todo o mundo.

Ent&o, eu quero dizer que é uma honra poder estar aqui recebendo todos vocés que estéo sentados nestamesa. E que todos
vocés desse lado também segjam bem-vindos. Acredito que a gente possater agui umaaudiéncia publicabem interessante,
bem relevante, bem produtiva, e sair daqui com grandes possibilidades de passar para a nossa sociedade o que realmente
€ interessante saber sobre essa doenca.

Eu vou comecar agui, concedendo a palavra ao Dr. Roger Abramino Levy, médico e professor de Reumatologia da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Uerj.

Por favor, Sr. Roger, com apalavra
O senhor dispde de 15 minutos.

O SR. ROGER ABRAMINO LEVY - Estdbom. Obrigado.

Eu queriaagradecer ao Senador apresencadetodos aqui parafalar de um temat&o importante paratodos nés. E um assunto
gue eu tenho estudado a minha vida toda, desde a época da faculdade. Eu queria fazer uma breve apresentacéo. Tenho
feito pesquisas. Trabaho para vérios laboratdrios e também tenho apoio da Capes-CNPq e Faperj para nossas pesquisas.

O meu envolvimento com o Ilpus comegou durante a faculdade, em 1982, quando, em uma familia a que eu era muito
ligado, amée das minhas amigas faleceu com lUpus; €, logo, umadas irméas, que na épocatinha 16 anos, abriu adoencaja
com quadro renal. Elafoi tratadae, nos primeiros anos, elajafez complicagfes, como osteonecrose - 0 0sso do quadril dela
ficou necrosado, e elateve que colocar protese. Teve sangramento gastrointestinal e varias complicages da doenca. Ela
fez Medicina, formou-se, fez Pediatria e, com 44 anos, aposentou-se por invalidez. E acompanhava com médico até 2012,
guando eu comecei aacompanhé-la. Elafaziauso de vérias medicagdes psiquiétricas para depressdo, para ansiedade, para
insbnia, tratamento para hipertensdo, tratamento para todas as complicagGes do tratamento do IUpus.

Ent&o, 0 que a gente aprendeu com esse caso?

Ela agora esta melhor, porque agente estatratando ela com novos tratamentos. A gente esta conseguindo tirar acortisona,
que elaficou mais de 30 anos sem conseguir parar de usar.

Entao, a gente sabe que, no |lpus, o controle da doenca pode ser, as vezes, pior do que algumas doencas. E uma doenca
gue afetamais mulheres do que homens - dez mulheres paraum homem -, em geral mulheresjovens e nafase reprodutiva.
Ela é mais grave e envolve mais érgdos em afrodescendentes e hispanicos do que entre caucasianos.

Como o0 Senador Romério mencionou, ela tem uma agregacdo familiar. Entdo, tem uma predominancia genética
relacionada a outras doencas autoimunes e pode chegar até 20, até 150 casos em cada 100 mil habitantes, mais comum
em afrodescendentes. Nos Ultimos anos, a incidéncia tem aumentado, porque a gente tem meios de fazer diagndsticos
mais cedo e identificar essas pessoas que podem ter um quadro clinico muito variavel. Entdo, se a gente comparar com a
artrite reumatoide, o |Upus é mais raro, mas € uma doenca que tem um grande impacto na vida das pessoas. A gente tem
critérios para diagnostico. E, por aqui, vocés veem como é amplo o espectro de manifestacdo: na pele, nas articul agdes,
nas mucosas, o distlrbio renal, que muitas vezes é o quadro mais grave, e também o sistemanervoso central. E 0s exames
de laboratério que confirmam.

Em 2012, foi proposto um critério mais amplo, para que a gente pudesse diagnosticar os pacientes mais cedo, e, entéo,
poder oferecer um tratamento antes de ter complicagdes que muitas vezes vao ser irreversiveis.
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Aqui, eu ndo vou ficar falando sobre a patogenia da doenga, mas € uma doenga complexa, que envolve o sistemaimune.
E basicamente 0 que acontece é que a pessoa passa areagir contra o seu proprio organi Smo, numareagao autoimune. E os
autoanticorpos gque a gente pode detectar ja aparecem antes do quadro clinico da doenca. Entdo, a gente tem marcadores
nos exames de sangue que sdo preditores do tipo de acometimento que vai acontecer e das complicagbes que podem
acontecer no futuro.

Se a gente comparar uma mulher, uma pessoa entre 16 e 25 anos que tem |Upus, elatem quase 20 vezes mais chance de
mortalidade do que a populacdo geral da mesma faixa etéria. Entéo, € um impacto muito grande na mortalidade.

E claro que houve uma melhora nos Gltimos anos. Se compararmos a década de 60 com agora, veremos que melhorou
bastante, mas ainda ha um niimero inaceitavel de mortalidade e de morbidade relacionado ao Gpus.

No inicio da doenca, as pacientes tém mais complicacfes e mortalidade pela prépria doenca. Mas, depois de uma fase
inicia, € por complicagdes do tratamento, muitas vezes relacionado ao uso do corticoide.

Ent&o, nos anos 50, uma pessoa com | pus sobrevivia quatro anos, 50% de sobrevida. Hoje, quase 90%, em 15 anos, mas
com uma série de complicacfes que sdo inadmissiveis.

Essa menina faleceu durante a gravidez por um quadro de infecgdo, porque tivemos que trata-la de |Upus, e elateve uma
infecc8o que ndo foi possivel controlar.

Ent&o, antigamente, as pessoas morriam da atividade da doenca. Hoje, a mortalidade é relacionada a atividade em torno
de 20%, mas ainfecgdo é mais frequente ainda e ha complicagfes cardiovasculares - trombose, AV C - rel acionadas muito
a0 corticoide.

Existem trés tipos de paciente: aqueles que fazem pioras e melhoras; aqueles que tém uma crise e ficam anos bem,
controlados; e pacientes que tém uma doenca cronica ativa e que vao precisar usar muito corticoide por muito tempo.

A gravidez € sempre uma situagc@o especial na pessoa com |Upus. Temos que plangar. Entdo, sempre dizemos que
mudamos um paradigma. Quando eu era estudante, eu aprendi que quem tinha lUpus ndo podia ter filho, ndo podia
engravidar. Hoje, hAum centro dereferénciaparagestantes. Masapal avra-chave € o plangjamento e o gjuste do tratamento.

Desses trés aqui, um dia, eu tive que tomar contar deles, porque a mée estava ocupada tendo o quarto filho, o que, nos
anos 70, seriaalgo inconcebivel.

Ent&o, sabemos que a doencatem um grande impacto na sobrevida dos pacientes e na qualidade de vida dessas pessoas e
em todaafamiliade quem tem lUpus. Podemos mel horar a atividade da doenca, mas o dano acumulado, que éirreversivel,
vai aumentando ao longo do tempo e ndo esta so relacionado a doengcaem si, mas também ao uso e ao abuso de corticoide.

Portanto, temos quetratar adoenca, melhorar o quadro clinico, mas poupar ao méaximo os efeitos colaterais do tratamento.
O tratamento ndo pode ser pior que a doenca.

Esta € uma paciente que ndo consegue tirar o corticoide e tem muitos efeitos colaterais.

Em 1950, o Professor Hench mudou a histéria da M edicina com a descoberta da cortisona paratratar artrite reumatoide e,
depois, outras doencas. Nessa época, eles estavam felizes, achando que tinham resolvido todos os problemas. Mas, hoje,
sabemos que o dano acumulado do corticoide, mesmo numa dose de 5mg - que se pode considerar pouca-, por seis meses,
j& pode causar osteoporose, diabetes, inchago, glaucoma, catarata. Podemos falar até amanhé de tudo o que o corticoide
pode fazer com uma meninajovem: espinha, estrias, cabelo em lugares que ndo era para haver cabelo.

Ent&o, queremos atingir a remissdo completa, mas usar 0 minimo de medicagéo que va agredir e causar dano aos Nossos
pacientes. Mesmo 0s paci entes que tém uma atividade que podemos considerar baixa, pouca atividade de doenca, ao longo
do tempo, eles vao ter um dano acumulado.

Ha alguns marcadores que conhecemos como de melhor progndstico, que vao melhorar a sobrevida e a qualidade de vida
do nosso paciente. Quando conseguimos controlar a doenga logo no comego, quando conseguimos manter esse controle
com umadose minimaou, de preferéncia, tirar detodo o corticoide. E, obviamente, um dos problemas principais, com toda
doenca crbnica, que é a adesdo ao tratamento, quando o paciente segue 0 que |he propomos num esguema de tratamento
programado.

Portanto, esse € um balango muito delicado: temos de controlar a atividade da doenga com o minimo de toxicidade do
tratamento. Esse é o desafio que nés temos que, juntos, tentar conseguir.

Eu tenho uma experiéncia muito grande com mulheres com IGpus que tiveram filhos e que ouviram antes que nuncaiam
poder té-los. Mas ainda precisamos melhorar muito o cuidado dessas pacientes.

Essa é uma paciente que, ha mais de 20 anos, trata sem conseguir tirar o corticoide. Quando conseguimos fazer um
esguema novo de tratamento, em menos de um ano ela melhorou e conseguiu tirar o corticoide.

3/25



Reunido de: 28/05/2015 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Ent&o, temos de diagnosticar o quanto antes o IUpus. Os cuidados gerais ndo sdo sO remédio, mas a protecdo, 0 Uso
do protetor solar, 0 conhecimento. A educacdo e a participacdo do paciente no tratamento sdo fundamentais, assim
como reconhecer melhor 0 mecanismo da doenca para poder tratar os pacientes de uma forma mais eficaz e com menos
toxicidade.

Aqui, anossa festa de fim de ano, com apenas uma parte do grupo de pacientes e aguns alunos que também agradecem
a esta Comissdo pela oportunidade de falarmos desse tema tdo importante. Em nome deles e em meu nome, agradeco a
atenc&o de todos aqui.

Obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romaério. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado pela sua participacéo, Dr.
Roger Abramino Levy.

Passo a palavra agora ao Sr. Eduardo Ferreira Borba Neto, Presidente da Comissdo de L Upus da Sociedade Brasileira
de Reumatologia.

O SR. EDUARDO FERREIRA BORBA NETO - Bom dia a todos. Em primeiro lugar, eu agradeco por estar
participando dessa audiéncia. Parabenizo o Senador pelainiciativa de proporcionar este momento aqui, no Senado, e que
sgjatransparente em termos de reconhecer essa doenca, que por muitos ndo € conhecida, mas que tem um impacto bastante
significativo paraavida delas.

Na verdade, trata-se de um momento histérico de revermos alguns aspectos e tentar proporcionar o melhor que podemos
em termos de tratamento para esses pacientes. Naverdade, €isso 0 que nds queremaos, e eu, como Presidente da Comissdo
de L Upus da Sociedade, como médico, acompanhando esses pacientes ha muitos anos, € o que nés realmente desejamos
em termos de um tratamento mais adequado para el es.

Vou dar alguns aspectos e uma visao de como nés vimos trabalhando o tratamento da doenca, naquilo que podemos
interferir e onde podemos mudar, para que tenhamos um pouco mais de qualidade de vida e de tratamento desses pacientes.

Eu ndo tenho conflito deinteresses. Sou um professor com dedicagéo exclusiva naFaculdade de Medicinada USP. Enfim,
ndo tenho nenhum conflito de interesse.

Toda vez que pensamos no objetivo de um tratamento para o paciente, estamos visando trés aspectos fundamentais:
estamos tentando buscar o melhor tratamento, tentando proporcionar a maior sobrevida para esses pacientes, e isso
independente da doenca, e com amelhor qualidade de vida

Esse é um conceito recente em doenga autoimune e particularmente no I0pus. Antes, estdvamos muito preocupados
somente em tratar aspectos inflamatérios agudos naquela fase, principalmente os quadros renais, e estavamos deixando
de levar em consideragdo uma série de outros aspectos que sao extremamente importantes para a vida desses pacientes.

E esse conceito surgiu de uma reunido de um grupo europeu que se chama Treat to Target, que abreviamos T2T. Esse
€ Um novo conceito em tratamento.

Em que se baseia esse conceito?

Buscarmos um tratamento com alvo definido. Nostemos umameta: ndo deixar o paciente progredir paraumainsuficiéncia
renal; utilizar o arsenal terapéutico que nds temos, para que ele ndo progrida, para que ele ndo atinja esse problemarenal.

Em que se traduz esse conceito?

E termos algum parametro de medida, por exemplo, de grau inflamatorio, de fungo renal, e tentar adaptar um tratamento,
propor um tratamento, esperar um tempo de ag&o e, caso ndo tenhamos um resultado satisfatério, vamos remedir de novo,
readaptar esse tratamento, até conseguirmos um objetivo especifico. 1sso significater um tratamento adequado e efetivo.
Esse é um ponto importante. Ndo adianta usar uma medicacdo que seja eventualmente um paliativo naguele momento e
ndo vamos conseguir melhorar o tratamento ou a sobrevida desses pacientes.

Dentro desse conceito, nds temos dois aspectos importantes no tratamento. A primeira fase do tratamento que chamamos
de induc&o da respostainflamatéria. E uma das fases mais importantes do tratamento. E quando temos de intervir de uma
formaincisiva, em termos de bloquear o quadro inflamatdrio na doenca.

E, numa segundafase, que € umafase de manutengdo, vamos buscar algumas medicagdes que vao proporcionar o controle
desse processo inflamat6rio. Uma vez que ndo conseguimos obter um alvo definido com o tratamento proposto, teremos
conseguéncias dessa ndo manutengdo, por ndo termos conseguido um sucesso naresolugdo do quadro inflamatdrio. Entéo,
com certeza, teremos um dano ou uma sequela; por exemplo, uma insuficiéncia renal, caso ndo consigamos ter um
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tratamento adequado do ponto de vista renal. E sabemos que, toda vez que levarmos a um certo grau de insuficiéncia
renal, vamos provocar uma série de outros danos clinicos, uma série de outras sequelas clinicas.

Ter uma sequela, para o paciente, acarreta trés aspectos importantes. Em primeiro lugar, estamos proporcionando um
aumento da mortalidade. A sobrevida desses pacientes vai ficar menor. Em segundo lugar, tera uma qualidade de vida
bem menor, porque ndo terd umavidanormal. E, terceiro, vamosinterferir navidasocia e produtiva desses pacientes. A
produtividade desse individuo, sgja estudo, trabalho, sgja o que for, vai estar muito reduzida. Ent&o, ter alguma sequela
determina a gum prejuizo, seja no tempo de vida, seja na qualidade de vida desses paci entes.

E, realmente, o panorama atual que temos, do ponto de vista de tratamento dos pacientes com |Upus, melhorou muito,
mas acho que ainda podemos melhorar bastante.

O que temos de dados hoje?

A mortalidade desses pacientes ainda é alta: quase cinco adez vezes maior do que a populagéo geral, isso, mesmo fazendo
um tratamento o mais adequado possivel. A qualidade de vida del es ainda € bastante reduzida, e aincapacidade do trabal ho
pode chegar a 18 a 36%. 1sso significa que quase um terco desses paci entes estdo limitados na sua capacidade de trabalho,
lembrando que € uma doenca que tem o predominio no sexo feminino e em idade jovem, entre 20 e 30 anos. Entdo,
estamos alijando de qual quer capacidade de trabalho ou de estudo praticamente um tergo dos pacientes que tém a doenca.
E muita coisa para pensarmos para um paciente jovem.

Qual é o problema principal ?

Temos que ser efetivos, em termos de control e do quadro inflamatorio nafaseinicial dadoencgae tentar evitar a0 maximo
todas as complicagbes que temos da propria terapéutica: infecgdo e todas as consequéncias - algumas, 0 Roger ja mostrou
aqui. Isso porque, se falharmos no controle ou produzirmos dano pela medicagdo, vamos produzir mais sequela além
daguilo que, eventualmente, pode estar acontecendo pela doenca.

Entdo, dois pontos principais: controle da atividade inflamatéria da doenga e uso da medicagéo.

E havérios trabalhos - aqui, eu trouxe um deles, de um dos grupos - mostrando que, realmente, os principais fatores de
risco, de dano, de sequela na doenca sfo identificados aqui. E ter tido um dano prévio, por ndo ter conseguido ter um
controle adequado da doenca. A manutencdo da corticoterapia, que foi introduzida numa fase inicial - habitualmente, a
corticoterapiaé umadas principais medicagdes nafaseinicial, mas ndo deve ser mantida pel o resto do tratamento. A idade
do paciente - quanto maisidade, maior a probabilidade de haver o dano. E ter mais atividade da doenca, mais inflamagao.
Aqui, é medida através de um indice chamado Slam (Systemic Lupus Activity Measure).

Dentro de todos esses fatores, podemos interferir em dois deles: a manutenc&o da corticoterapia e ter um controle mais
efetivo dainflamac8o. Ent8o, sdo dois pontos onde podemos interferir e ganhar muito.

Sobre danos, aqui eu trouxe um outro trabalho mostrando que pacientes que entraram em acompanhamento num grupo,
nesse grupo da Dr2 Gladman, do Canada, e que tiveram um seguimento de 15 anos - o primeiro ano de doenca é um
momento-chave -, 42% desses pacientes tiveram alguma sequela pela doenca. Significa que, mesmo com o tratamento,
ndo conseguimos atingir o avo, ndo conseguimos ter um controle efetivo do quadro inflamatério.

Por outro lado, quando vemos o seguimento posterior nesses pacientes, 0 dano tardio também é bastante frequente, s6
que, dessavez, o dano causado pelaterapéutica, particularmente pelo corticoide, € extremamente importante.

Ent&o, mostra que, mesmo a gente tentando ser efetivo no tratamento nafase inicial, a gente falha em 40% dos casos. E,
no seguimento, muitos dos pacientes tém dano, tém sequelas, pela prépria manutencdo da terapéutica.

Verificando aspectos da inducéo, do controle da inflamac&o, o que temos hoje?

Temos, na verdade, algumas opcles terapéuticas. A maioria, por maior disponibilidade, inicia sempre a corticoterapia.
Naverdade, o corticoide é uma das drogas iniciais que vamos utilizar em termos do controle inflamatdrio da doenca.

A hidroxicloroquina, que € um antimal érico, é umadroga utilizada para o tratamento da mal aria, mostrou-se extremamente
efetiva no controle da doenca. E, hoje, a grande maioria dos autores a indicam e mantém desde o inicio da doenca até
o fim davida dos pacientes.

E agente tem dois grupos importantes de medicacfes. Ha os imunossupressores, que vao auxiliar o controle do processo
inflamatério e permitir aretirada do corticoide, e os agentes biol 6gicos, que sdo medicagdes hovas que estéo surgindo no
mercado no sentido de ter um pouco mais de efetividade no controle da doenca.

N&o necessariamente a gente dispbe de todo esse arsenal terapéuti co; todos esses dados a gente tem de literatura. Algumas
dessas medicagdes estdo disponibilizadas via Ministério da Salide ou via secretarias de salide. M as a gente pode aprimorar
€ conseguir mais opcdes terapéuticas para esses pacientes.
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O quadro renal é o principal em termos de acompanhamento desses pacientes. E ndo ter umaindug&o efetiva pode ser um
problema, porque ele vai entrar em insuficiénciarenal.

E, aqui, eu compilei pelo menos quatro trabalhos onde se comparam varios esquemas terapéuticos. A ciclofosfamida,
mofetil e o rituximab sdo algumas opgdes do ponto de vistarenal.

Estou querendo chamar a atencdo nessa tabela para que, independente do tratamento, aproximadamente 50% s6 dos
pacientes respondem com determinado esquema terapéutico. Significaque, se a gente eventualmente ndo tiver aresposta,
a gente tem que ter a segunda op¢do de alguma droga que consiga fazer uma resposta renal adequada.

Aqui, também vou chamar a atencdo para esse aspecto. Num trabalho comparando a Mofetil com a Ciclofosfamida,
gue atualmente € um dos tratamentos padréo do ponto de vista renal, a raga negra parece que responde menos com a
ciclofosfamida. E € uma das drogas que hoje nds temos disponibilizada pelo Ministério da Salde, pelas secretarias de
salide.

Ent&o, significa que muito provavelmente a raga pode ter uma resposta diferente. E particularmente a raca negra aqui
responde menos. E bastante importante que a gente tenha uma segunda opg&o de tratamento além da ciclofosfamida.

O tempo da resposta é extremamente importante, porque a gente sabe que, uma vez iniciado um tratamento, pelo menos
em seis meses a gente quer ver uma efetividade. Aqui eu representei o grau de proteinUria, perda de proteinana urina. Se
em sei's meses esse paci ente ndo tiver uma resposta, a gente precisa mudar rapidamente o controle do ponto de vistarenal,
porque ndo adiante ficar insistindo naguel e esquema terapéutico, porque ele ndo vai responder.

Se, em seis meses, ndo houver resposta, é preciso mudar, € preciso ter outra op¢do terapéutica. E, realmente, isso é
importante, porque, se a gente ndo tiver um controle adequado, em cinco anos, pode-se ter uma evolucdo de insuficiéncia
renal permanente navida desses pacientes. Vao estar dependentes de didlise, vao estar dependentes de uma série de outras
condicgoes.

Ent&o, ter um controle do quadro renal inicial € uma prioridade em termos de efetividade de tratamento.

E, realmente, aqui, acomprovaco final disso que estou falando. A sobrevidarenal de quem iniciou um tratamento e teve
uma remissdo, teve um controle da doenca, a sobrevida do ponto de vista rena € quase de 95% dos pacientes. A grande
maioria ndo tem algum tipo de evolucéo.

Por outro lado, se 0 paciente ndo teve um controle, se a gente ndo atingiu henhum grau de remissdo, em cinco anos, 46%
desses pacientes estéo em insuficiénciarenal. E em dez anos somente um tergo, 30%, vai ter preservagdo de funcéo renal.

Ent&o, agente vai estar criar uma dificul dade nesses pacientes pelo ndo tratamento adequado.
AqQui esta, em termos de custos, qual a dificuldade em termos de...

(Soa a campainha.)

O SR. EDUARDO FERREIRA BORBA NETO - ...conseguir a medicacdo no mercado, na farmacia ou nos centros.
O custo do mofetil, em praticamente seis meses, € 0 dobro da ciclofosfamida, mas ndo é um custo elevado. Entdo, é um
custo que permite termos essa opc¢ao terapéutica do ponto de vistarenal.

Do ponto de vista da manutencdo, qual é o problema? Precisamos manter esses pacientes estaveis sem o quadro
inflamatério. Sabemos que a grande mai oria dos pacientes sofrem pel os ef eitos adversos da medicacdo - e aqui volto num
ponto que o Roger j& colocou: o corticoide € um dos grandes problemas. Ele é de grande auxilio nafase inicial, mas ndo
deve ser mantido para o resto da vida desses pacientes.

Realmente, 80% dos pacientes tém algum dano decorrente da manutencéo da corticoterapia. 1sso vamos ver em 10 a 15
anos. Aqui, estou mostrando os danos cardiovasculares, infarto e AVC, para esses pacientes, em 10 anos. Praticamente
15% desses pacientes tém infarto ou AV C decorrente do uso da corticoterapia.

Nesse segundo gréfico, estou mostrando danos Gsseos, COmo Osteoporose, necrose asséptica e osteomielites, que sdo
condicdes decorrentes da corticoterapia. Em 15 anos, quase, 30% tém algum dano em cimadisso - osteoporose ou fraturas.

Nessa tabela, também coloquei os principais problemas de cada medicagéo: CE é corticoide; 1S, imunossupressor e AM
antimalarico, hidroxicloroquina. Quero chamar atengdo de que o corticoide acarreta uma série de danos, ndo so do ponto
de vista musculo esquelético, cardiaco, ocular, levando a catarata, diminuicéo da acuidade, alteracdo retiniana, angina e
infarto, do ponto de vista cardiovascular. Ent8o, para chamar atencéo que realmente o corticoide € realmente um grande
problema para esses pacientes.

Do ponto de vista numérico, de 2% a 68% dos pacientes que usaram corticoide tém algum grau de osteoporose. Fratura
vertebral ocorre em praticamente um ter¢o dos pacientes que tém alguma perda de massa Gssea, por menos céalcio
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0sseo decorrente da corticoterapia. A frequéncia de fratura nesses pacientes € quase cinco vezes maior quando se utiliza
corticoide.

Qual éagrande dica?
A menor dose possivel e um menor tempo possivel de manutengdo dessa terapéutica.

Hoje, discute-se o que se chama de menor dose possivel de corticoide, e cada vez estamos descobrindo que doses menores
ainda causam algum dano. Entdo, em doses acima de 6mg por dia de corticoide, 50% dos pacientes tém algum dano.
Ent&o, mesmo doses pequenas podem levar a dano em longo prazo.

Como podemos interferir nessa sequéncia? Estratégias de tratamento para minimizar esse dano?

Utilizar outrasdrogas que sdo poupadoras de corticoide. Nesse sentido, quanto a hidroxicloroquina, que € um antimal arico,
como comentel inicialmente com voceés, existe uma série de efeitos benéficos na manuteng&o dessa droga, diminuindo
a chance de novos surtos, diminuindo a chance de ter danos, melhorando a sobrevida, melhorando a dislipidemia,
melhorando a resposta. Quer dizer, estamos vendo uma série de efeitos benéficos da utilizagdo dessa droga.

O dado maisimportante quetemos é que, com amanutencdo dadroga, temos umareducdo damortalidade desses pacientes.
Conseguimos reduzir em quase 40% a mortalidade desses pacientes, aumentando a expectativa de vida desses pacientes.
O que estou querendo mostrar nessa parte fina do eslaide é que, sem o uso do antimalérico, o niimero de pacientes por
mil que morrem por més € bem maior do que os pacientes que tém pelo menos dois anos de uso da medicacdo. Entéo,
realmente ela melhora bastante a sobrevida dos pacientes.

Estou acabando.

Hoje, temos de focar na efetividade do tratamento; na sua fase inicial, precisamos ter um controle definido; ndo deixar
gue o paciente fique utilizando medicacBes que ndo sejam efetivas.
Aqui, estou colocando o que consideramos de medicagfes importantes, que vao mudar o curso, sgja dainflamacdo renal,
seja de outro 6rgdo que esta sendo acometido pela doenca. E a manutencéo de alguns imunossupressores, ciclofosfamida
e micofenolato mofetil, cuja inclusdo precisamos revisar, para que possamos ter acesso em todos os centros no Brasil e
tenhamos um controle mais efetivo naquelafase inicial da doenca.

E os agentes biolgicos surgem com grandes possibilidades terapéuticas. O belimumab, que foi aprovado no FDA em
2011, ja é aprovado aqui no Brasil pela Anvisa e, desde 2013, ja € comercializado. E a gente pode ter efetividade de
tratamento utilizando esse tipo de medicacdo.

O rituximab é outro agente biolégico que ainda é off label, mas existem trabalhos mostrando a resposta, particularmente
nosquadrosrefratarios, com autilizacgo dessamedicac&o. Entdo, ter essas opclesterapéuticas € extremamenteimportante,
para que a gente possa atingir uma maior sobrevida nos pacientes, 0 que a gente ja aumentou bastante.

Antigamente, na década de 1950, sobreviviam apenas 50% dos pacientes; hoje, mais de 90% desses pacientes. Entao,
significa que a gente avangou muito na sobrevida desses pacientes, mas pode-se melhorar ainda mais o tratamento, a
sobrevida e a qualidade de vida desses pacientes.

Eraisso que eu gostaria de apresentar para vocés.

Muito obrigado pela atencéo. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Muito obrigado pelasuafala, Sr. Eduardo
Ferreira Borba Neto.

Passamos a palavra agora a Sra Raquel Medeiros Lishoa, Gerente-Geral de Regulacdo Assistencial da Agéncia Nacional
de Saide Suplementar (ANS).

A SR2RAQUEL MEDEIROS LISBOA - Bom dia a todos. Eu gostaria de agradecer, em nome da Agéncia Nacional
de Salde Suplementar, a oportunidade de estar aqui. Agradecer essa iniciativa do Senador Romério, por estar tratando
de um tema t&o importante para a nossa sociedade.

Eu trago uma apresentagcdo um pouco diferente das anteriores, porque eu vou contextualizar qual € o papel da Agéncia
Nacional de Salide Suplementar no sistema de salide brasileiro.

Ent&o, eu trouxe essa agenda, organizada dessa forma. Primeiro, apresento a Agéncia, a evolucéo da regulacéo, entro no
rol de procedimentos e eventos em salide, que € uma lista de procedimentos e eventos em salide de cobertura obrigatoria
pelas operadoras de plano de salde.

E éclaro queessalistaprecisaser atualizada, umavez que ainovagao tecnol 6gi cae os avancostecnol 6gi cos sdo constantes,
e, como foi mostrado aqui, eles tém trazido enormes ganhos para a sociedade. E, por conta desse fator, o rol é revisado
periodicamente.

7125



Reunido de: 28/05/2015 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Trago também, uma vez que estamos falando do |Upus eritematoso sistémico, toda a cobertura obrigatoria que ja et
disponivel na salide suplementar por contado rol de procedimentos e eventos em salide.

Ent&o, trata-se de uma agéncia nacional, umaagénciareguladora, federal, vinculadaao Ministério da Salde. Essaagéncia
tem autonomiaadministrativa, financeira, patrimonial, de recursos humanos. Elaatuanaregulagdo, normatizacdo, controle
e fiscalizag@o do setor de planos de salide no Brasil.

A findi da@e daagénciaépromover adefesado interesse publico naassi sténciasuplementar a salide e regular asoperadoras
setoriais. E importante deixar claro o escopo de atuacdo da ANS. A ANS atua sobre as operadoras de plano de salde,
especificamente, dentro do sistema de salide e tem a missdo de contribuir para o0 desenvolvimento das acBes de salde
no Pais.

Nosso marco regulatério séo aLei n°9.656, de 1998, aprimeiralei adefinir regras para as operadoras de planos de salde
no Brasil, eaLei n°9.961, que efetivamente cria a agéncia dois anos depois de estabel ecidas essas regras.

Entdo, as dimensfes de atuacdo da agéncia. A agéncia € vinculada ao Ministério da Salide, mas atua especificamente
no setor de salde suplementar. Os atores principais desse setor, entdo, so os beneficiarios, ou sgja, 0s principais sdo 0s
usuarios dos planos de salide; os prestadores de servico, que sdo agquel es que realmente efetivam o cuidado - os hospitais,
as clinicas, os laboratorios, os médicos; e as operadoras de planos de salide, que comercializam os planos de salde, onde
atua o brago regulatério da agéncia.

A regulagdo é dividida, entéo, na questdo econdmica e financeira dessas empresas - aregulacdo assistencial estd marcada,
porque € o que nds estamos tratando aqui; é a area que eu venho coordenando -, a fiscalizagdo desse setor e, em todos 0s
casos, atentativa de indug@o da melhoria da qualidade setorial.

E importante salientar que as operadoras de planos de satide exi stem ha décadas. NGstemos noticias de caixas de assisténcia
aos funcionarios de algumas empresas tanto publicas quanto privadas desde a década de 30. Como exemplo, temos a
Cassi, quejatem mais de 70 anos de existéncia. Também € bom lembrar que a agéncia surgiu em 2000 e, portanto, temos
15 anos de evolugéo de regulacdo.

Esse mercado também é composto por um empresariado extremamente heterogéneo. Temos empresas de autogestdo,
temos seguradoras que sdo grandes operadoras de planos de salide, medicina de grupo, todas elas com diferentes arranjos
juridicos institucionais com e sem fins lucrativos.

O marco regulatorio, entdo, é o ano de 1998, com a criagdo das normas para essas empresas atuarem e, em 2000, com
a criagdo propriamente dita da agéncia.

O primeiro momento de regulacdo da agéncia se concentrou ha questao econdmico-financeira. Nos ndo tinhamos nocéo
de quantas empresas atuavam no Brasil inteiro - € importante que a agéncia tenha esse &mbito nacional - assim, 0 mercado
precisou ser estudado. Foram, ent8o, criadas normas para a entrada dessas operadoras no mercado de planos de salde.
A partir de um segundo momento, e vou enfatizé-lo agora, € que houve uma inflexdo para a procura de uma regulacdo
assistencial melhor e avaliacdo da qualidade desses servicos que vém sendo ofertados.

Nessa evolugdo da regulagdo, como eu falel, dos anos 2000 até 2010, houve uma grande énfase na regulagdo econémico-
financeira. No inicio, em 2000, as regras basi cas eram paraum registro provisorio, eram paragarantir recursos financeiros
para que essas empresas pudessem realmente ofertar o que elas estavam se propondo a vender. A partir de 2005, j&
comegam iniciativas voltadas a qualidade da of erta dos servicos que estavam sendo feitos por essas operadoras.

Entdo, surge o programa de qualificacdo da salde suplementar. Esse programa avalia todas as empresas que tém registro
ativo em vérias dimensdes, inclusive na dimensdo assistencial, que tem um peso maior. E, desde 2006, o valor atribuido a
cada empresa € disponibilizado no site da agéncia, visando a empoderar 0 usudrio quanto as suas escol has para os planos
de salde.

A partir de 2008 e 2009, o foco néo ficou apenas nas multas. Também comegou aintrodugdo damediacdo de conflitos, para
gue fossem resolvidas mais rapidamente as questdes, principal mente de falta de cobertura assistencial aos beneficiarios
dos planos de salide. Foi introduzido um mecanismo que chamamos de NI P, que faz a mediacdo de conflito e a operadora
tem a obrigagdo de resolver aquela negativa em cinco dias Uteis. Isso foi um ganho para o setor, mas € importante dizer
gue isso existe de quatro ou cinco anos para ca.

Em 2011 e 2012, houve um marco que foi a criacdo da agenda regulatéria. A agenda regulatéria € um mecanismo de
transparéncia da agéncia; ou sgja, a agéncia determina quais sdo suas atividades prioritarias num periodo determinado, a
cada dois anos nesse caso, e coloca para a sociedade. E possivel haver um controle social maior quando se sabe quais s30
as medidas prioritéarias que aquela agéncia reguladora pretende adotar.
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Nessa primeira agenda regulatéria, entraram outras questdes também visando a melhoria e a garantia da entrega aos
usuarios de planos de salide do produto salide. A segunda agendaregulatériaveio em 2013 e 2014. Nesses anosde 2011 e
2012, houve uma particularidade: foram criadas vérias normas visando a qualificagdo do setor. Ent&o, é nessa época que
surge o Programa de Qualificag8o dos Prestadores de Servico, o Programa de Acreditagdo das Operadoras, o Programa
de Conformidade Regulatdria, tudo isso fazendo parte dessa evolugdo constante.

Os proximos passos, entdo, sdo a nova agenda regul atdria que esteve ou esta ainda em consulta publica e onde é permitida
a participagéo da sociedade também. Assim, houve um aperfeicoamento das regras. As reclamagdes sdo insumos para a
agéncia, paraas suas novas atividades regul atorias, e sdo utilizadas tanto pela entrada no Disque ANS... Todas as entradas
de reclamagdes na ANS sdo computadas, e cria-se um indice de reclamacdo que € avaliado operadora por operadora,
visando medidas mais efetivas de regul acao.

A agenda, entdo, de 2015, ainda est4 sendo discutida, dando dimensdo do setor que nés estamos tratando. Entdo, nds
temos atual mente 50 milhdes de vincul os a planos de salide no Brasil, dos quais 80% sdo planos col etivos e 20% planos
individuais, chegando a uma cobertura da populagdo brasileira, de 26% de brasileiros cobertos por planos de salide.

A modalidade odontol 6gicafoi umamodalidade que cresceu bastante. Nds jatemos 21 milhdes de vincul os as operadoras
exclusivamente odontol 6gicas, 80% coletivos e 18% individuais, com uma taxa de cobertura de 11% da popul agéo.

Nés estamos falando agora de 1,4 mil operadoras, ou sgja, empresas que comercializam planos de salde, das quais 921
s8o médico-hospitalares, 383 exclusivamente odontol 6gicas e 121, administradoras de beneficios.

A receita do setor e a sinistraidade. E uma receita bastante consideravel, de R$91 bilhdes por ano, com uma despesa
assistencial também muito consideravel, de R$77,5 bilhGes por ano, totalizando uma sinistralidade de 84% ou 85%, com
uma receita média mensal de R$184.

NUmeros grosseiros de produtividade dentro da salide, ou seja, as taxas brutas de atendimento assistencial. Esses dados
vém pela prépriainformagéo das operadoras, de forma obrigatoria, a Agéncia Nacional de Salide Suplementar.

NOs temos 280 milh8es de consultas médicas, 9,7 milhdes de internagdes, 763 milhGes de exames complementares e 56
milhdes de outras terapéuticas. E um setor que vem crescendo. Como a gente pode ver, de 2000 para ¢4, a gente saiu
da casa de 30 milhdes para a casa dos 50 milhdes na assisténcia médica. E a assisténcia odontol 6gica também cresceu
bastante nesse periodo, atingindo mais ou menos 20 milhdes de beneficiérios de planos de salde.

Essa é a cobertura, a distribuicdo heterogénea que existe no Brasil. Pode-se observar uma concentragdo maior nas areas
principal mente das grandes cidades, nos M unicipios que tém maior oferta de emprego, umavez que o plano de salide esta
muito vinculado a questdo do emprego. Como ja mostrei, 80% dos planos sdo planos comerciais.

Ja o0 nimero de operadoras vem decaindo de 1999 para ca. Com todas essas requisi¢des da regulacdo, com todas essas
barreiras regul atérias tentando melhorar a qualidade dessas operadoras, 0 nimero de empresas ativas vem-se reduzindo
gradua mente.

Esta aqui entdo é a pirémide etéria, por sexo, na salde suplementar. Do lado de ¢4, é a populacdo brasileira como um
todo, no ano de 2012, e, a direita, temos os beneficiérios dos planos de salide, constatando que a pirdmide € mais estreita
na base do que da populagéo geral. E ela concentra o maior nimero de beneficiarios, que sdo as pessoas jovens nafaixa
etéria ativa, inclusive atingindo também a faixa etaria principal das mulheres na fase ativa com |Gpus.

Passando para o Rol de Procedimentos e Eventos em Salide.
O Rol existe desde apromulgacdo da L ei n°9.656, em 1998. O Rol é maisantigo que aANS. Ele estabel ece umacobertura

minima obrigatoria as operadoras de plano de salde. Hoje, no Rol que esta vigendo desde 2014, nos temos 3,3 mil
procedimentos e eventos em sallde cobertos.

Nada impede que as operadoras oferecam uma cobertura além. Mas esse Rol traz 0 que a operadora, de forma aguma,
pode deixar de oferecer aos seus beneficiarios de plano de salde.

Esses procedimentos véo ser classificados de acordo com a segmentacéo de cobertura do plano. Como falei, nés temos
algumas segmentacdes. Existem planos exclusivamente odontol dgicos - entdo, s6 vale o rol odontoldgico para esses
segurados. Existem planos somente hospitalares, cobertura médico-hospitalar. Ha cobertura médico-hospitalar com e
sem obstetricia. E ha a cobertura médico-hospitalar com obstetricia e ambulatorial, além dos planos exclusivamente
ambulatoriais.

Entdo, os procedimentos também tém que ser adequados a cada cobertura contratada pelo beneficiario.
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Como eu jafaei, o Rol émaisantigo queaANS. O primeiro Rol foi na Consu 10, de 1998, e vem sendo periodicamente
atualizado. Nés estamos agora no processo de atualizagdo, em pleno processo de atualizagdo para o proximo Rol, que
val viger apartir de 2016.

Como vocés podem imaginar, esse aumento, essa inovagdo tecnoldgica na salide tem uma velocidade dificil de
acompanhar. E preciso criar critérios de priorizagso, porque a incorporagso da tecnologia desmedida ndo é compativel
com a sobrevivéncia de nenhum sistema de satide no mundo.

O primeiro critério definido é aavaliagdo da Comissao Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no SUS. Entéo, o Brasil,
0 Ministério da Salde jadispde de umacomissdo exclusivaparatratar daavaliacdo de tecnol ogiaem salde eincorporacéo
parao SUS.

Como os pacientes, seja SUS, sejasallde suplementar, s8o os mesmos e devem ser tratados com 0 mesmo respeito, todas as
defini¢cdes da Conitec sdo vélidas também paraa salde suplementar, mesmo que el a seja uma comissao paraincorporagéo
detecnologiano SUS. E essacomissdo tratacom muito critério, abarcando os principai s profissionais que fazem avaliagcéo
detecnologiano Brasil, com um nivel comparado inclusive aos paisesja desenvolvidos que tém um histérico de avaliagdo
de tecnologia para incorporacdo, como os paises centrais da Europa e o Canada.

Entdo, passando pela Conitec basicamente ja entraria direto para o Rol de Procedimentos em Eventos de Salide, porque
jasaberiamos que haviam passado por essa avaliagao bastante criteriosa.

Além desse critério, também avaliamos se existem dados epidemioldgicos relativos aguela patologia que esta sendo
tratada, se existem estudos atualizados sobre o impacto econdmico-financeiro. Acho que ndo é o objetivo de ninguém que
nao existam mais as operadoras de planos de salide. Entéo, é preciso, sim, pensar na sustentabilidade econdmico-financeira
dessas empresas, ja que 0 impacto dos custos que entram para a empresa ser repassado, sem davida, ao beneficidrio dos
planos de salide. Ou sgja, ao final do processo, quem paga aconta é o usudrio de plano de salide, assim como nos sistemas
gue sdo pagos pel os impostos também.

E observado se existem outras tecnologias ja incorporadas que desempenham a mesma funczo; se existe méo de obra
especializada, pois ndo adiantaincorporar tecnologia em ambito nacional se elando vai poder ser coberta; se 0sinsumos
necessarios para essa tecnologia ja estdo disponiveis também no Brasil; se existe rede credenciada que possa, com 0s
servigosinstalados, incorporar atecnol ogiaem questdo; e, princi palmente, se existem estudos de efetividade com desfecho
clinico avaliado, com as melhores evidéncias cientificas, para que sejaincorporada essa tecnologia.

Apbs esse trabalho técnico, toda a nova incorporagdo vai para consulta piblica. Eu trouxe nimeros da Ultima consulta
publica, porque estamos preparando a norma para a proxima consulta pablica. E a consulta pablica na Agéncia Nacional
de Salde Suplementar que mais tem contribuicdes. E, como pode ser visto neste gréfico de pizza, é a que mais tem
contribui¢Bes dos consumidores. Muitas consultas publicas da agéncia sdo muito especificas e acabam ndo tendo tantas
contribuic6es do consumidor.

Em 2013, a consultafoi encerrada com 7.340 contribuic¢des através de um sistemadisponibilizado no site da agéncia, dos
guais 50% eram consumidores; 15%, prestadores de servi¢os e outros; e 16%, as préprias operadoras.

Essas contribui¢les séo avaliadas. As 7.340 demandas sdo distribuidas desta forma: 2.340 eram procedimentos que ja
existiam no Rol; ou sgja, essa forma de entrada de solicitagdo ndo € muito qualificada. Entdo, as pessoas, muitas vezes,
colocam pedidos, €, naverdade, a propriatecnologiajaexiste no Rol; 539 eram procedimentos cuja exclusdo € permitida
por lei.

Entdo, a lel permite exclusdo de uma série de procedimentos, como procedimentos experimentais, procedimentos de
estéti ca, medicamentos que aindando foram nacionalizados, que aindando tém um registro, label, paratratamento daquela
patologia especifica. Por lei, ja existe uma série de exclusdes permitidas.

Alguns eram s6 comentarios, e foram analisadas efetivamente 4,275 mil contribui¢Ges quanto ao mérito. N&o esta neste
eslaide, mas a incorporacéo efetiva foi de cerca de 80 a 100 procedimentos no Ultimo Rol de Procedimentos e Eventos
em Salde.

Falando, ent&o, do nosso processo atual, como mostrei, desde 1998, esse processo vem sendo revisto, e, a cada revisdo
do Rol, procuramos aprimorar forma de avaliag8o de entrada dos novos procedimentos em salide. E, nesse Ultimo,
nesse processo que esta em andamento, foi constituido um comité permanente para participagdo da sociedade no proprio
processo de revisao do Rol. Esse comité pode ser acessado, esse € um corte do site da ANS, em participagdo social com
asaide,...

(Soa a campainha.)

A SR2RAQUEL MEDEIROSLISBOA - ... um comité permanente para regulacéo de atencdo a salde.
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As reunides e atas de reunides sdo disponibilizadas nos sites. Entdo, as pessoas também podem fazer essa pesguisa.
Aqui é aformacomo elas ficam. E s6 clicar parafazer o download das atas das reunides.

E, resumindo, como esta atualmente o estado da arte dessa revisdo. Fazem parte do Cosalide os mesmos membros da
Céamara de Salde Suplementar. A abertura das reunides para a revisdo do Rol foi em janeiro de 2015, este ano. Foram
efetivadas quatro reunides do Cosalde: umareunido foi exclusivacom a AMB, e vou explicar o porqué.

Criamos um formul&rio proprio paraaincorporagdo de tecnologia, mas o formulério é muito técnico. Entéo, basicamente
todos os representantes do Cosalide puderam participar. Mas acredito que, efetivamente, apenas 0s técnicos teriam maior
facilidade de participar.

Foram criados também grupos técnicos para discutir assuntos especificos, como medicagdo oral, genética, e o terceiro
grupo € justamente o grupo de procedimentos que entraram pelo préprio formulério.

Esse é o formulé&rio que foi disponibilizado aos participantes do Cosallde; essa era a forma de introducdo. O formulério
€ um instrumento que auxilia os técnicos a fazerem essa avaliag8o da incorporagdo. Inicialmente, j& é colocado qual é
0 tipo de contribui¢do - se € uma inclusdo, se € uma exclusdo, se € uma inclusdo de diretriz de utilizago, exclusdo e
alteracdo de diretriz.

Como vocés viram nos niimeros da consulta passada, muitos procedimentos entravam ejaexistiam no préprio Rol. Entao,
fazemos a perguntainicial se esse procedimento ja existe no Rol, ja existe na TUSS, ja existe na CBHPM, que é uma
tabelada AMB.

E, al, todos aqueles critérios que eu fui demonstrando também estdo dentro do formul&rio. N&o vou repetir, entdo.

O objetivo desse formul&rio é que a gente crie uma metodologia de priorizacdo, levando em conta seguranca e eficacia
do procedimento, o nivel de evidéncia e recomendagdo, relevanciaclinica, custo-efetividade, a prevaléncia da doenca ha
nossa populacéo e qual € a forca do desfecho medido. E a gente sabe que muitos estudos ndo trazem um desfecho que
realmente vamelhorar a salide do individuo.

Entrando especificamente no lUpus, quanto a cobertura obrigatdriaparao Upus, que jaexiste no Rol vigente: temos como
cobertura obrigatoria todos os exames laboratoriais, todos os exames que ja estéo contemplados. O Ministério da Salide
também tem um protocolo clinico e diretriz de utilizagdo para o |Upus, e, desde 2013, todos estéo cobertos.

Nao coloquel aqui, mas, além disso, ainda ha os exames de imagem, que estédo cobertos. tomografia, ressonancia
magnética. Além disso, também consultas ilimitadas com os especialistas de Reumatol ogia, Oftalmologia, Nefrologia ou
qualquer outra especialidade médica.

Também os procedimentos de reabilitagdo, como Fisioterapia. Os medicamentos moduladores do sistema imunol égico,
como o corticoide, que jafoi apresentado aqui pel os especialistas, e qualquer medicacdo que tenha a aprovagdo na Anvisa
e aindicagdo restrita durante ainternagdo hospitalar.

Portanto, na cobertura médico-hospitalar, ndo existe restri¢cdo para medi camentos.

O Rol pode ser acessado pelo site, nesse buscador do rol. Este aqui é o enderego.

Basicamente, era o que eu tinha para apresentar aos senhores. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e DemocracialPSB - RJ) - Muito obrigado, Sr* Raquel Medeiros
Lisboa.

Passo a palavra, em seguida, para o Sr. Carlos Eduardo Danilevicius Tendrio, paciente e representante da Associacéo
Nacional de Grupos de Pacientes Reuméticos (Anapar).

O SR. CARLOS EDUARDO DANILEVICIUSTENORIO - Bom diaatodos.

Agradeco a esta Casa, em especia aatencdo do Senador Romério, por ter aberto esta audiéncia tdo importante para nés.

Eu ndo trouxe apresentacdo, até porque vou falar da realidade do paciente no Brasil, mas trago algumas informagdes
contrérias ao que foi dito aqui.

Parafalar dareaidade, eu tenho que falar de mim mesmo. Aos 13 anos, comecel a ter os primeiros sintomas de lUpus.
Passei tanto pelo SUS como por operadoras de salide. Pelo SUS, cada hora eu tinha 0 nome de uma doenga, mas nunca
o diagndstico de lUpus. Os anos se passaram e havia diagndsticos ou suspeita de doengas graves, como DSTS, o que me

causou danos. Eu ora perdia emprego, ora perdia relacionamentos, tudo por falta de diagndstico. Isso foi dos 13 aos 32
anos.

Eu estou em S8o Paulo. Muitas vezes, as pessoas citam cidades e Estados que estéo longe, como |4 no norte. Mas ndo: eu
estou em um grande centro, em S&o Paulo, com grandes centros de referéncia. Eu fui encaminhado para casos de média
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ou alta complexidade. Até que, aos 32 anos, fui até a Universidade Paulista, onde me encaminharam para o Hospital das
Clinicas - por coincidéncia, o Dr. Eduardo Borba estd nesta Mesa -, que me aceitou no ambulatério e, ai sim, eu tive o
diagndstico e ainternagéo.

Porém, esses 19 anos sem diagndstico me trouxeram um prejuizo muito grande. Primeiro, comecei com um tratamento
muito agressivo a base de corticoide. Com ele, surgiram sequelas irreversivels, e acabou o sonho que todo mundo tem de
exercer afuncao profissional que escolheu. Eu estava bem e tive de largar tudo e de me aposentar por invalidez. Vieram
as osteonecroses hilaterais em ombros, cotovel os, quadris, joelhos e tornozel os.

Hoje, quando ougo médicos falando do uso de corticoide, na verdade, eu ndo suporto ouvir essa palavra, e acredito que
muitos pacientes também ndo, porque conhecem as reacdes e 0s danos que essa medicagdo acarreta. Eu tive osteonecrose
e hipertensdo. Outros sofreram danos na visdo, por exemplo, como foi dito pelos dois médicos, diabetes e outras
consequéncias por conta dessa medi caco.

Muitas vezes, 0 nosso sonho € ndo ter mais de usar ou de usar 0 minimo possivel essa medicacdo. Hoje, comeca a haver
outras possibilidades, a que ndo conseguimos ter acesso, porém. Portanto, quando se fala em realidade do paciente no
Brasil, sgja em S&o Paulo, sgja em todo o Pais, existe muita dificuldade no acesso e também no tratamento. Eu tenho
muito d6 dos médicos que estdo principal mente na Regido Norte do Pais, onde ndo ha medicacdo disponivel paraministrar
aos pacientes.

Muitas vezes, como eu fael hoje para o Rafael, um pouco antes da Mesa, nds, pacientes, fazemos um servigo que néo
deveriamos fazer. Juntamos medicagdes que pacientes deixam de usar, ou faleceram, para poder mandar para outros
pacientes, porque eles ndo tém. O rol do protocolo prevé medicagdes a que nds Ndo temos acesso. A azatioprina € um
sonho de consumo da Regi&o Norte do Nosso Pais. Rondbnia, Roraima, Acre e Amapa, infelizmente, ndo tém acesso a
essas medicagfes. Imunossupressores, em muitos locais, 0 médico ndo vai poder prescrever. E, até muito pouco tempo
atrés, em alguns centros de referéncia, inclusive em Sao Paulo, os médicos eram chamados pela Secretaria Estadual de
Salide para dizer por que estavam prescrevendo aquelas medicagdes.

Ent&o, ficamuito dificil paraum médico, como Dr. Eduardo Borba col ocou na suaapresentacéo, porque o médico quer ver
a nossa qualidade de vida, quer ver menos 6bitos. No entanto, muitas vezes estéo engessados para isso. Eles ndo podem
fazer nada. Eles tém um sonho, mas ndo podem, porque ndo tém a disponibilidade dessas medicacdes.

E, falando em tratamento, temos muita dificuldade, principal mente pela Atencdo Bésica, que é a portade entradaao SUS.
L4, nés temos, muito, um clinico geral e ortopedistas. E ortopedistas estudaram para cuidar de 0ssos. Entdo, quando um
paciente, seja com [Upus ou com qualquer outra doenca reumética, chega a Atencéo Basica, chega 0 medo junto.

Ent&o, os que tém o privilégio, como eu, que hoje estou no Hospital das Clinicas de S0 Paulo, nosso maior medo é
vemos paci entes sendo encaminhados paraa M édia Complexidade ou paraa Atencdo Bésica, porque sabemos que ndo ha
profissionais, muitasvezes, qualificados paranosreceber. E esse medo seintensificamuito, principal mente, quando, como
no meu caso, eu fiquel 19 anos sem um diagndstico. A cadahora, vocé passa por um especialistae vocé ndo sabe o que tem.

Quando eu tive o diagndstico, a Dr* Rosa Maria, do Hospital das Clinicas, que me acompanhou na internagdo, ficou
abismada por eu ter um alivio. Eu falei: que divio! Elaachou estranho, porque todo mundo, quando sabe que tem IUpus,
fica desesperado. Mas, para mim, foi um alivio. Pelo menos, eu tinha 0 nome do que eu tenho. E, ali, eu comecei a
querer entender 0 méximo sobre a doenga. SO que ai também comega outra dificuldade: informagdo. Nés ndo tinhamos
informacOes preci sas e seguras. Hoje, vemos as soci edades médicas de Reumatologia, sejaabrasileira, sgam asregionais,
fazendo muito materiais. 1sso é de extrema importancia, mas também cobramos do Governo.

A Camara Técnica de Reumatol ogia nds temos reivindicado muito material informativo, porque falta muita informacéo
a0 paciente com lUpus, informagéo essa que pode prevenir, muitas vezes, atividades da doenca.

Quando falamos em diagndstico precoce, precisamos, primeiro, comegar pela base, pela Atencdo Béasica de Salde. Os
agentes comunitarios, que estdo junto ao paciente e s80 0s que maisvao estar com acomunidade, foram preparados, sabem
0 que é adoenca reumdtica? Tenho certeza de que ndo. No meu Estado, ndo tém. Ent&o, eu imagino nos demais Estados.
Entdo, o Caderno de Atencdo Béasica, que ja vimos reivindicando h& anos na Anapar, com a Camara Técnica de
Reumatologia, precisa sair urgente. Estamos falando de doencas que causam um impacto socioecondmico muito grande
na sociedade.

Como vimos nas apresentacOes, principalmente do Dr. Eduardo Borba, que falou muito do 6bito, € algo com que
convivemos muito, principal mente os que acessam as midias sociais. Todos os dias, recebemos noticia de uma borboleta
que sefoi.
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E muito triste, principalmente em Roraima, Estado onde mais escutamos obitos de IGpus. Quase diariamente, temos
recebido informagéo de que faleceu alguém.

E eu acho que néo precisavamos de nada disso. A gente precisa de politicas publicas, e, por isso, parabenizo novamente
0 Senador Romério por essainiciativa, porque nés precisamos avangar em politicas publicas.

S&o Paulo, em 1999, foi o primeiro Estado a fazer uma lei especifica para lUpus, através da Lel n° 10.215. Porém, até
hoje, elanuncafoi regulamentada. Entdo, néstemos alei que foi sancionada pelo governo da época, mas até hoje néo foi
regulamentada. Outros Estados copiaram essa legislagao e conseguiram ter uma lei estadual, como Bahia, Ceard, Mato
Grosso, Parang, Pernambuco. Alguns regulamentaram, outros ndo. Com essa lei, os pacientes com |Upus passam a ter
direito a protetor solar, que deixa de ser um cosmeético parands e passa a ser umamedicacdo. SO que, mesmo nos Estados
regulamentados, nossos pacientes tém dificul dade de acesso ao protetor solar.

Asmedicagdes estdo no protocol o clinico, mas, infelizmente, isso ndo vem sendo cumprido. Laem S&o Paulo, os pacientes
déo entrada, e os pedidos sdo negados. Muitas vezes, 0 micofenolato de mofetil, que é o sonho de consumo de muitos,
porque sao poucos 0s que tém o privilégio de ter acesso a medicagdo, consegue-se através de liminar. S6 que a liminar
ndo é positiva nem para o paciente nem para o0 Governo. Para 0 paciente, porque demora, e ele precisa; é o 6rgéo dele
gue esta em risco. Para qualquer paciente, saber do risco de estar entrando em uma hemodidlise, ndo éfécil. E eu falo por
experiéncia prépria, porque eu cheguei muito perto de ter que fazer ahemodidlise.

Ent&o, peco muita atencdo e muito carinho nessa causa, que é muito importante.

Discordo da fala da Raquel, porque ela ndo vem ao encontro do paciente. As operadoras de salde, infelizmente,
muitas vezes comegam o tratamento, SO que elas brincam conosco, porque elas nos largam no meio do caminho. Hoje,
conversando com o Rafael, amée de uma paciente veio falar de um caso em que afilhavai ter de fazer umacirurgia, ea
operadora a excluiu de cobertura do lUpus - hoje, nesta Casa. S6 que isso a gente escuta quase todos os dias.

Quantas operadoras liberam um tratamento e largam no meio do caminho? E ndo estou falando de operadoras pequenas,
ndo. Estou falando de grandes operadoras.

NOs temos casos de medicagbes que ndo estdo no rol do SUS, mas as operadoras liberaram. S6 que chega ao meio do
caminho e largam.

Ent30, acho que isso é uma falta de responsabilidade, porque nés estamos falando de salide. E a nossa vida que esta em
risco. Com um tratamento largado, a chance de vir aéhito € muito grande, porque muitos de nés temos comprometi mento
de 6rgaos, fora a questdo de termos o direito a uma qualidade de vida, 0 que muitas vezes nos é negado.

Falando ainda, para finalizar, na questdo de politicas publicas, eu ndo acho que se deveria ficar criando tanta legislacéo
estadual. Porque, se vocé pegar esses Estados que criaram essas | egislagdes, sdo todasiguais. Por que ndo fazer logo uma
nacional ? Por que esta Casa ou a Camara néo faz uma legislacdo nacional dando cobertura para todos os Estados? Seria
muito mais econémico, porque ndo teriamos que ter tantas reunides nas Assembleias Legidativas dos Estados para criar
leis para cada Estado.

Cadé direitos iguais a salide para todos neste Pais se cada Estado criar uma lei especifica? O que vai acontecer é que 0s
grandes Estados véo ter umalei e um amparo, mas os pequenos Estados, néo.

Ent&o, 0 apelo que deixo aqui é para que politicas sejam criadas em nivel nacional.
Obrigado, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado, Carlos Eduardo, pela sua
excelente participacdo, importantissima, como paciente. E bom, em audiéncias plblicas como esta, ter sempre uma outra
v0z, para que a gente possa entender realmente como € a verdade didria, no nosso Pais, daquel es que sdo acometidos ndo
SO pelo [Upus, mas também por outras doencgas que nds conhecemos.

Paradar maisénfase ao pedido do Carlos, eu quero fazer o registro de que vou assinar, neste momento, um projeto delei de
minhaautoriaqueinstitui aPoliticaNacional de Conscientizagdo e Orientacdo sobre o L Upus Eritematoso Sistémico, atera
alei n°8.036, de 11 de maio de 1990, para permitir o saque dos valores depositados na conta vinculada do trabal hador
com a doenca no Fundo de Garantia do Tempo de Servigo - FGTS, alteraal e n°8.989, de 24 de fevereiro de 1995, para
estender aos portadores da doenga a isencdo do Imposto sobre Produtos Industrializados - 1Pl na aquisi¢cdo de veiculos
automotores e alteraa Lei n° 11.096, de 13 de janeiro de 2005, paraincluir os pacientes do Programa Universidade para
Todos - ProUni. (Palmas.)

Quero mostrar atodos vocés que farei a assinatura desse projeto exatamente neste momento. (Pausa.)
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Vou mostrar a assinatura para os senhores da Mesa.

Eu realmente espero que essa lei, Carlos, possa melhorar principalmente a qualidade de vida de vocés, pacientes, porque
eu, aqui, nesta Casa, convivo muito com pessoas que tém outros tipos de doengas, inclusive doengas raras, e com pessoas
com vérios tipos de deficiéncia. Eu, mais do que ninguém deste Congresso, posso Ihe dizer que entendo realmente a dor
de vocés, pacientes, pelafaltade politica publica e, principalmente, pela falta de interesse verdadeiro dos 6rgdos que nés
temos al e que se dizem competentes, mas que, na verdade, competéncia eles ndo tém nenhuma, infelizmente.

Ent8o, eu acredito que leis como essa, de minha autoria, leis que j& aconteceram e leis que virdo poderéo realmente ser
de grande beneficio e importancia principal mente para vocés que sofrem dessa doenca.

E um prazer dizer paravocés que espero que essalei tenha celeridade nesta Casa e que, se depender de mim, ndo sd como
autor, mas, principalmente, como um brasileiro que sabe da importancia dessa lei, eu vou procurar fazer com que a sua
tramitacdo no Senado sgja a mais rapida possivel.

Muito obrigado. (Palmas.)

Voltando aos nossos palestrantes, eu vou passar a palavra para o Sr. Rafael Antonio Guimarées, Consultor Técnico da
Coordenacdo de Média e Alta Complexidade do Ministério da Salide.

Por favor, Sr. Rafael.
Eu gostaria que o senhor pudesse usar os 15 minutos disponiveis. Mas, se for o caso, V. S2teramais cinco minutos.

O SR. RAFAEL ANTONIO GUIMARAES - N0 sei se vou demorar tanto.
Ent&o, iniciando minha apresentacdo, bom dia a todos os presentes.
Vou falar um pouquinho sobre o Sistema Unico de Satide.

S0 atitulo deinformagdo, o Brasil € o Unico pais do mundo com mais de 100 milhdes de habitantes que possui um sistema
publico de salide universal e gratuito.

S6 para termos nocéo do que é o Sistema Unico de Salide, em 2014, foram 4,1 bilhdes de procedimentos ambulatoriais,
590 milh&es de consultas médicas, 11,4 milhdes de internacdes, 19 milhdes de procedimentos oncol égicos e 2,6 milhdes
de procedimentos quimioterdpicos. O Brasil € o maior sistema publico de salide que possui transplante de 6rgdos, e 98%
das vacinas s30 movimentadas pelo Sistema Unico de Satide.

O Programa Salde da Familia atende 60% da populacgéo brasileira. S0 39,3 mil equipes, que atendem 121,3 milhdes
de cidadéos.

Quanto as Unidades Basicas de Saude, hoje sdo 40,6 mil Unidades Basicas de Salde instaladas em funcionamento. S6
para a gente se situar um pouquinho aqui, boa parte do tratamento do IUpus hoje é realizada nas Unidades Bésicas de
Salide, onde ha aconsel hamento, levantamento de histérico, saide bucal, consulta oftalmol dgica, praticas integrativas.

O ProgramaM ais M édi cos contacom 14.462 médi cos. S&o 3.785 Municipios atendidos e 34 Distritos Sanitarios I ndigenas.
S80 mais de 50 milhdes de brasileiros cobertos.

De 2012 a 2014, foram enviadas 37,5 milhdes de cartas aos usuérios, numa verdadeira pesquisa de satisfacdo do usuério,
paralevantar os erros a serem corrigidos e os acertos a serem mantidos e copiados.

E esse gréafico representa os repasses fundo a fundo entre 2002 e 2014. V é-se um salto gigantesco de repasses feitos.

Entrando um pouco no tema da reumatologia, o Ministério da Salide coordena uma Camara Técnica de Reumatologia,
ingtituida pela Portaria Ministerial n° 3.443, de novembro de 2010. E uma camara técnica que conta com varios membros
do Ministério da Salde: Conass, Conasems, Sociedade Brasileira de Reumatologia, Associacdo Nacional de Grupos de
Pacientes Reumaéticos - Anapar. O intuito dessa cAmaratécnica €, sim, otimizar o atendimento e o que € contemplado na
tabela do SUS hoje aos paci entes reuméti cos.

Até entdo, sdo 13 Protocol os Clinicos de Diretrizes Terapéuticas publicados voltados para a area de reumatol ogia, entre os
quaisestd o Protocolo Clinico de L Upus, publicado em 2013. Como qual quer protocolo clinico, eles oferecem informagdes
detalhadas quanto as agdes a serem tomadas para diagndstico, tratamento, controle e acompanhamento do doente. Entdo,
todo diagndstico etodo tratamento é contemplado naTabelaSUS, é contemplado pelo SUS. Va eressaltar que o tratamento
ndo € sb medicamentoso e que € individualizado. Para cada paciente, para cada 6rgdo, para cada sistema acometido, um
tipo de medicamento é incluido.

Na Atencao Bésica sdo oferecidos cuidados clinicos, com equipe multiprofissional, o acolhimento, aavaliagdo de histéria
clinica, a investigagdo com exames laboratoriais e de imagem, préticas integrativas, tratamento medicamentoso e ndo
medli camentoso.

14/25



Reunido de: 28/05/2015 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Na Atencéo Especializada sdo of erecidos consulta com médico reumatologista, com ortopedista - faltou inserir agui ainda
nefrologista e dermatol ogista -, realizacdo de exames laboratoriais e de imagem e reabilitacdo fisica

SO para nés termos uma ideia do ndmero de atendimentos, em 2014, foram registrados com o CID de lGpus 1.373
internacOes para pacientes com IUpus. Foram internados e diagnosticados com IUpus, devido a alguma complicagdo do
[Gpus, 1.373 pessoas. No Sistema de Informagdo Ambulatorial, foram 9.245.551 atendimentos registrados com CID de
|Upus eritematoso sistémico.

Sdo atendimentos os mais variados, dentre os quais podemos citar os que tém finalidade diagndstica (ressonancia,
tomografia, ultrassonografia, cintilografia, exames laboratoriais), as agdes de promocdo e prevencdo em salde,
procedimentos ambul atoriais (curativos, sedagdo), consultas médicas especializadas, atendimento fisioterapéutico, gjuda
de custo, tratamento fora do domicilio e dispensagéo de medicamentos.

Nos bastidores, eu estava falando com o Eduardo que temos que trabalhar em equipe no intuito de conseguir fazer um
levantamento detudo que éfeito hoje em nivel nacional, porque o Sistema Unico de Satide é descentralizado. Cadaunidade
federativa trabalha de umaforma.

Os medicamentos fornecidos pel o SUS séo dispensados pel os Estados. Ent&o, €le me fal ou dessa caréncia que hanaregido
Norte com relacdo a dispensacdo de medicamentos. Entdo, temos que tentar levantar onde estdo acontecendo os erros para
tentarmos corrigi-los ali. O sistemando é perfeito. Temos que tentar trabalhar juntos para melhorarmos isso.

A minhafaaé curta. Ndo usei os 15 minutos, Senador.
Bom, éisto. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e DemocracialPSB - RJ) - Muito obrigado por sua participagao.
Talvez vocé ndo sgja a pessoaideal do Ministério da Salde para ouvir o que eu vou dizer, mas, ja que o senhor estd aqui
representando, vai sobrar para vocé. De cada dez pessoas que precisam do SUS para viver que eu conheco, nove tém
algum tipo de reclamagéo.

Eu quero dizer para o senhor, Rafael, que é Consultor Técnico da Coordenacdo de Média e Alta Complexidade do
Ministério da Salde, que o SUS é, naverdade, para essas hove pessoas que eu acabei de citar, um faz de conta que existe.
(Palmas.)

O SUS, naverdade, € a cara do nosso Governo hoje, do PT. Desculpem-me os petistas. Eles falam, demonstram, fazem
gesto, mas, naverdade, na prética, a realidade ndo é 10%, nem 20%, nem 50%, mas 100% diferente do que é arealidade
e 100% diferente do que é a necessidade dessas pessoas portadoras ndo vou dizer nem dessas doengas complexas como
o |Upus, mas de qualquer tipo de doenca. A reclamagéo é tao grande, que eu chego, num determinado momento, a pensar
se realmente existe o Sistema Unico de Satide em nosso Pais.

Enfim, neste momento, eu queria ponderar isso. Como eu lhe disse, 0 senhor, com certeza, ndo € a pessoa que deveria
ouvir, mas alguém tem que ouvir. Entdo, eu gostaria que palavras o senhor pudesse levar principalmente para o
nosso Ministro da Salide, embora eu tenha consciéncia de que ele chegou agora na pasta, para que €l e realmente dé uma
revisada em todos os sentidos para que o SUS realmente sgja aquilo que é apresentado nos eslaides e € mostrado pelo
Ministério da Sadde e, principalmente, pela nossa Presidente.

Desculpe-me, mas estas sd0 palavras que eu ndo teria como ndo proferir.

Continuando nossa audiéncia publica, eu vou passar a palavra agora ao especialista em salide publica e representante da
Unidas Nacional, Uni&o Nacional das Institui¢cdes de Autogestéio em Salde, Dr. Walter Lyrio do Valle.

O SR.WALTER LYRIO DO VALLE - Muito obrigado. Muito obrigado pelo convite.

A Unidas ainda ndo aluga carro, mas representa as entidades de autogestdo em salde, que fazem parte do setor de salde
suplementar. O diferencial dela é que ela ndo comercializa plano, ndo vende plano; ela trata de pacientes que se tornam
muito perenes no seu processo de assisténcia a salde.
A Raguel citou a Cassi, que é uma das entidades de autogestdo. N6s estamos preocupados com a questdo. N&o somos
plano de doencga; tentamos ser um plano de melhorar a salde, de qualidade de vida. Eu sempre digo que ndo basta o
guanto a gente vive, porque precisamos focar também em como a gente vive. Ndo adianta viver 100 anos e ter umavida
desgracada durante todo esse periodo. E preferivel viver 60 bem vividos. E procuramos isto: focar a atencéo a salide na
sua integralidade. E diferente do pensamento do setor privado, que é lucrativo, em que, hoje, como a Raquel mostrou,
80% sdo planos coletivos e de empresas empregadoras. Ent&o, o profissiona so tem o plano enquanto esta empregado.
Seficar desempregado ou se aposentou, ele ndo tem como buscar um plano de sallde, porque a grande maioria ndo vende
mais plano individual .
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O nosso foco tem sido um trabalho realmente de prospectar uma boa salide para o doente. Agora, como todo processo
coletivo, enfrentamos um problema primordial, que é escolher prioridades, porque o financiamento, publico ou privado,
tem um limite, e a demanda por salde € infinita, ndo tem limite. Temos que escolher quais sdo as prioridades.

Lamentavelmente, o Brasil envelheceu sem enriquecer, ao contrario do que aconteceu na Europa e nos Estados Unidos.
Entdo, nds adquirimos uma série de doengas cronicas, mas temos tecnologia para traté-las. Logo, ndo se morre mais de
doenca cronica. Vejam que, hoje, varios tipos de cancer se tornam doengas cronicas. As pessoas hdo morrem mais de
cancer; arrastam um tratamento com uma tecnologia alta e muito cara. S6 que nés ainda somos um pais pobre. Poucos
tém a possibilidade de arcar com essas despesas.

Ent&o, nds, daautogestéo, temos uma preocupagao muito grande ndo sd com as doencas crénicas corriqueiras, mastambém
com as doengas cronicas raras. Com o advento da melhoria diagnéstica, essas doencas estdo sendo menos raras. Elas
estao aparecendo mais no nosso mercado? N&o. Nés estamos diagnosticando mais. Nao é verdade? Ent&o, com o cancer
também é assim. Hoje, ha pessoas ficando mais doentes de cancer? Tudo bem. Os maus hébitos davida também provocam
cancer, e 0s maus hébitos pioraram, a obesidade piorou... Mas o diagndstico precoce é que trouxe maior volume, € isso
traz maior demanda e maior custo.

Eu sinto uma dificuldade ndo s no nosso sistema, mas em todo o sistema, de forma geral, na questdo do acesso do
paciente ao diagndstico precoce. A tecnologia para o diagnéstico precoce é cara. Ela ndo é mais um exame de sangue
por meio do qual se dosam as células LE... N&o! Tem que fazer ressonancias magnéticas, para ver como esta a estrutura
Ossea, dosagem de anticorpos, que sdo exames caros... Entdo, hoje, a tecnologia médica ficou muito cara. Agora, para
gue possamos focar isso, NGs precisamos ter a seguranca de que 0 processo tem uma evidéncia cientifica muito grande
ndo sb na questdo do resultado do desfecho daquela tecnologia que nés estamos procurando, mas também a seguranca
do doente. Vocés, muitas vezes, ndo ficam sabendo, mas existe tecnologia que mata o doente, ao invés de melhoré-lo.
Quantas tecnol ogias ndo entraram no Brasil que...

Ent8o, por mais que a gente tenha o setor privado da autogestdo, que investe em cobertura, e ndo tenha caréncia de
preexistente, como tem o setor lucrativo... N6s, |4, ndo damos caréncia de preexistente. Se um individuo entrar no plano
com lUpus, ele sO vai poder se tratar do [Upus depois de dois anos naguela operadora. L4, ndo. Na autogestdo existe até
uma legislacdo que proibe esse tipo de coisa para a autogest&o.

Ent&o, nds s podemos oferecer essa tecnologia se a gente tiver essa seguranca de resultado cientifico comprovado. E a
area cientifica - eu sou também do HC, trabalho no HC, na area de controladoria e auditoria -, € importante que a area
cientifica dé esse passo, que as entidades médicas tracem protocol os definidos. O Governo ou o Estado sempre vai ser
majoritério, porque é ele que determina normas, € ele que determinaregras, € ele que faz toda a parte da fiscalizagdo, e
ele tem que fazer acontecer.

E verdade que 0 SUS é o melhor plano que existe no mundo. O que o colega Rafael falou ali éverdade. Mas nds precisamos
correr atrés das deficiéncias. Ndo adiantaagente seiludir de que o SUS vai nos atender. Por que a autogest&o surgiu? Por
gue os planos de salde surgiram? Surgiram em decorréncia da deficiéncia do Estado. Nos temos que recuperar todo esse
atraso que nos tivemos, principalmente agora, que nés estamos ficando velhos e demandamos muito recurso financeiro,
muita tecnologia cara. Agora, nés ndo podemos adotar uma tecnologia por adotar a tecnologia. E quem controlaisso é o
Estado. V océs viram recente reportagem - acho que ha até uma CPl, ndo sei se no Senado ou na Camara - sobre a questéo
das érteses e préteses que mostrou que o interesse econdmico preval ece sobre a questdo do tratamento.

Ent&o, se a tecnologia ndo for muito bem fundamentada e muito bem estudada... E quem faz isso? O Estado. E o Estado
nao pode prescindir disso. O Estado tem que nos mostrar, junto com as entidades cientificas e as entidades médicas, qual
o tratamento para determinada doenca, qual o protocolo clinico.

Agora, tem uma série de outras coisas por tras disso. A formagdo médica é deficiente. Hoje, a formacao médica piorou
muito. Médico ndo pde mais amao em doente. E quem é responsavel pelafiscalizacdo? Eu preciso falar. O Senador ndo
esta aqui, o colega que esté ai também n&o ¢ cul pado por isso. O responsavel é o Estado. E o Estado que tem que fiscalizar
aeficiéncia das universidades, publicas ou privadas. O médico ndo sabe examinar o doente hoje. Quando ele chega com
sinal de alerta... Se falar em doenca rara, entfo, coitado! Ele nunca ouviu falar. E culpa dele? Nao é culpa dele.

Temos outras situagdes, como a questédo da oneracdo tributaria dos medicamentos. N6s enfrentamos isso, porque a
autogestéo oferece medicamentos oncol 6gicos e imunobiol 6gicos muito antes de a ANS obrigar que fornecessem, para
doencas reuméticas, os medicamentos orais para cancer. SO que a carga tributaria disso € uma coisa absurda.

Vocés se lembram do jornalista Joelmir Beting? Ele falava que € mais barato vocé entrar latindo e mugindo na farmécia
do que falando, porque o medicamento da linha veterinaria tem menos imposto do que o dalinha humana. (Risos.)

E verdade! Ent&o, isso é uma coisa de Estado.
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Hoje, o tratamento de AIDS so tem sucesso porque houve investimento do Estado nisso. Quer dizer, o melhor programa
do mundo - disto a gente tem que ter orgulho - é do Estado. O Estado... Isto € orgulho nosso, como Estado. E o melhor
programa do mundo em tratamento da AIDS. Por qué? Porque houve quebra de patente.

Tem um medicamento surgindo ai, que vai cair aqui, no Brasil, que foi aprovado recentemente, mas tem um nos Estados
Unidos, para hepatite C, que tem uma proposta de cura de 100%, E a hepatite C é t&o grave quanto ou mais grave do
gue o lUpus. Ela também mata, vai para transplante. SO que o tratamento nos Estados Unidos com esse medicamento,
0 tratamento completo, custa US$110 mil. Quem é que arca com isso? N&o tem, ndo entra. Entéo, se ndo houver uma
guebra de patente, basicamente zerando a questdo tributéria, a populagdo mais humilde ndo vai ter acesso, nem aguela
mais abonada. Sabe o que a abonada vai fazer? Vai entrar na Justica para obrigar o SUS a cobrir, porque, hoje, a maior
demanda judicial do SUS é por medicamentos que ndo existem no Brasil, por tecnologias que ndo sdo bem indicadas,
gue ainda sdo duvidosas, porgue o colega médico, que é outra formagdo equivocada, prescreveu para o doente dizendo:
"Olha, 14 na Europa tem um medicamento que esta curando”. Ele fala: "A tua Unica salvagdo é essa" Af eleva e entra
na Justica, e ganha, e ndo € bem assim.

Ent&o, esses processos todos sdo processos de Estado. Eu falo isto porque eu vivi o setor publico muito tempo. Minha
formacdo é de gestéo publica. Por que eu estou na autogestdo? Porque ela é muito préxima do setor publico no sentido
de dar uma assisténcia abrangente, uma assisténcia completa, uma assisténcia em que vocé acompanha o doente do
nascimento até o envelhecimento. S6 que nés, do setor privado, também temos essa dificuldade. Muitas vezes, séo
entidades beneficentes. E s ver como esté a situagio das santas casas, que tentam dar uma assisténcia.

Entdo, o setor privado precisa... E melhorou muito com a regulagdo da ANS. Antigamente, nds ndo tinhamos regulagéo
nenhuma. Ent&o, quem tinha consciéncia de dar uma boa assisténcia, com preocupagdo ndo sd com adoengatrivial, mas
com a doenca crbnica, o paciente eraum privilegiado. Com aregulaco, isso acabou. Eles sdo obrigados pelo menos para
as doencas mais corriqueiras.

Tudo bem, acho que tem gente que, como €le falou, cortou o tratamento pela metade... 1sso tem que ser denunciado
paraa ANS. A ANSvai 14, autua e fecha a operadora que ndo cumpre. N&o é para estar no mercado essa operadora que
interrompe um tratamento e inibe.

Ent8o, hoje, a gente, dentro da autogestdo, faz um esforco danado para poder ter 0 doente com tratamento completo e
cobrindo todas as coisas, mas nds precisamos que isso seja muito bem regulado. Ndo da para cobrir uma tecnologia que
veio sem saber se realmente tem uma eficiéncia clinica comprovada no mundo com estudo clinico. Tem alguns estudos
clinicos que se fazem mundialmente, e o Brasil, as vezes, faz parte deles. A gente precisa ter isso, e 0 Estado tem que
corroborar isto. A Conitec existe paraisto, para corroborar tecnologias que sdo aprovadas.

E ai vem, novamente, a questdo do Estado no preco das coisas. Eu sempre brinco dizendo que ndo adianta inventar
transplante de cabeca a US$5 milhdes. Alguém vai fazer esse transplante de cabeca? Nuncal Esta certo?

Ent&o, essas brincadeiras refletem a dificul dade que a gente encontra hoje. Por mais boa vontade que vocé tenha, por mais
que vocé queira... E como foi falado aqui: o custo cai na mao de quem? Do usuério do sistema. No sistema privado, 0
usuério tem que desembolsar. E aguela mensalidade que n&o tem visio de lucro, mas é uma mensalidade, e alguém vai
ter que pagar isso. Umaempresa patrocinadora, tipo a Cassi, banca o funcionério do Banco do Brasil, mas, quando ele se
aposenta, ele vai para o plano familia, porque a empresa ndo banca mais. Ele faz uma cotizagdo entre todo mundo.

Ent&o, a questdo dos custos datecnologia tem que ser... N&o adianta ela ser umatecnologiaeficiente. E ai, mais umavez,
a gente depende de 6rgaos de regulagéo e do Estado para definir isso.

Era s isso, pessoal.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Sacialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado, Dr. Walter Lyrio do Valle,
pelas palavras.

N&o é muito comum aqui, nesta Casa, principa mente agui, nas Comissoes, fazer o que eu vou fazer, mas foi um pedido
especial do nosso Dr. Eduardo Ferreira. Ele queria so fazer umatréplicaem relacéo ao que o senhor acabou de comentar.
Como esta aqui € a Casado Povo, € uma democracia, ndo tem como ser diferente.

Por favor, doutor. (Pausa.)

O SR. EDUARDO FERREIRA BORBA NETO - Bom, eu agradeco ademocraciae ao Senador Romério pela gentileza
de me permitir uma nova participacao.
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Ouvi os comentarios do Rafael sobre o nimero de pacientes que foram internados, que foram contemplados por alguma
terapéuticado lUpus. A gente pode ficar impressionado com esse nimero, mas eu acho que a gente poderia estar fazendo
melhor do que isso.

Com relagéo as medi cagBes, assunto comentado anteriormente, pela Raquel, a dispensacdo de medicagdes pelo Ministério
da Salde segue essa Ultima portaria, que é ade n® 100, de 7 de fevereiro de 2013. Foi 0 que ela mostrou na apresentagéo.
Seguindo essa portaria € que realmente existe a dispensagdo para os pacientes com |Upus. Nessa portaria, existem,
realmente, alguns dados que sdo contemplados e que sdo comentados que deveriam ser adotados. Ent&o, por exemplo, no
tratamento ndo medicamentoso exi ste a col ocagdo de que exi ste anecessidade de adotar protecéo de luz solar paraprotecéo
desses pacientes. Foi 0 que 0 Carlos comentou aqui. Existe essa necessidade, ela esta na portaria, mas, em véarios locais,
inclusive em S&o Paulo, ndo se consegue fazer a dispensacdo desse fator de protecéo. Entdo, faz parte dessa portaria

Ainda dentro do Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas de 2013 existe a colocacdo da dispensacdo de algumas
medicacbes. A prednisona, que € realmente dispensada, que € o que a gente esté querendo evitar manter, porque... Vocés
precisam pensar o lado médico. Se 0 médico tem a possibilidade de duas terapéuticas - prednisona e cloroquina - e ndo
tem acesso a nenhum imunossupressor, como o Carlos colocou, existe uma limitag8o de tratamento por parte do médico.
Ele ndo tem o que fazer, ele vai ter que aumentar adose do corticoide. Elevai ter que fazer tudo aquilo que esta querendo
evitar, mas numatentativa de haver alguma resposta que a gente consiga colocar.

Entdo, eu estou querendo voltar a esse Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas, que € o que determina a dispensacéo
de medicagBes, porgue ele privilegiaa prednisona e a cloroquina, que sdo necessérias, como eu coloquel, a ciclofosfamida
e aciclosporina. A ciclosporina € uma droga que a gente esta utilizando menos no tratamento. A Ciclofosfamida, como
eu falei, sim. S6 que s6 50% dos pacientes respondem a ela.

Qual a posicao desse protocolo clinico com relacdo ao mofetil? Eu mostrei alguns dados de quatro ou cinco trabalhos,
mas, naverdade, existem trabal hos de seguranca, Dr. Walter. S0 trés metandlises mostrando efetividade de que o mofetil
€, no minimo, igual a ciclofosfamida. Ent&o, ali, eu coloquei os principais trabal hos que levam a essa concluséo.

Nessa portaria est4 colocado que o mofetil ndo foi contemplado porque ndo foi acrescentado nesse protocolo devido a
fragilidade de evidéncias cientificas da sua eficacia. O que eu estou querendo colocar € que existem evidéncias. Entéo,
a gente precisa realmente reconsiderar que essa medicagdo pode ser aplicada, baseado em evidéncias cientificas. Entéo
acho que a gente precisarever, com uma certa urgéncia, esse dado.

E aComissao de L Gipus da Sociedade Brasil eiratambém esta atenta nesse sentido com rel agdo mesmo a outras medicagdes
gue agente possa conseguir incorporar e que aumentem o arsenal terapéutico dagente. Ent8o, talvez, agente precise rever
essa portaria, fazer um adendo, fazer uma nova portaria, para que a gente consiga, efetivamente, contemplar medicages
gue vao gjudar bastante os pacientes com |Upus.

Obrigado pelo aparte, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e DemaocracialPSB - RJ) - Tivemos aqui, na verdade, a réplica do
Dr. Eduardo e temos que dar direito de defesa agueles que foram citados. Entdo, agora, teremos a tréplica do Dr. Walter
Lyrio do Valle e da Sr2 Raquel Medeiros Lisboa, se quiserem fazer uso da palavra.

O SR.WALTERLYRIO DO VALLE - Obrigado.

Eu queriafalar ao Dr. Eduardo - e ele sabe disso, como centro universitario - que a Conitec esta disponivel paraisso. Ele,
dentro da associagdo médica e da Sociedade Brasileira, deve contestar isso junto a Conitec, que é o 6rgao do Governo
gue avaliaatecnologia. Se a Conitec ndo fez uma avaliagéo adequada ou se os trabal hos que chegaram até ela ndo foram
adequados para ela aprovar, ndo foram municiados adequadamente, eu acho que a Sociedade deve existir junto a Conitec
para dizer: "Olha, quero que se reanalise esse trabalho. NOs vamos mostrar novas evidéncias cientificas, com estudos de
metandlise, com todas as tecnologias de andlise cientifica de eficacia da medicagdo”. Eu acho que essatem que ser feita.
N&o so essacomo todaaoutra. E ninguém mais adequado do que a Sociedade parafazer isso ejatrazer o protocolo pronto,
gue a Conitec aprova, o Estado aprova. E eu sou favoravel, como o colegadisse, aque sgjam decisdes de ambito nacional,
porque o Brasil €é uma Europainteira. Entdo, ndo da para cada Estado ter uma decisdo. E tenho certeza de que a Conitec,
com o poder que a Sociedade tem hoje junto a Conitec, vai rever isso. Agora, precisalevar, ndo é?

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado, Dr. Walter.
Passo a palavra agoraa Dr2 Raguel Medeiros Lisboa.

A SR®*RAQUEL MEDEIROSLISBOA - Eu vou ser bastante breve.
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Eu corroboro com o pensamento do Walter e volto a dizer o que eu falei no inicio da minha apresentagdo: a tecnologia
esta sempre avangando. E, ent8o, ter passado uma vez pela Conitec ndo impede que ela passe novamente, até porque 0s
estudos estédo avangando.

A Conitec aceita pedidos da sociedade em geral. Entdo, eu acho que vale a pena a Sociedade pedir uma revisdo dessa
tecnologia.

Eu fui citadatambém pelo Carlos. Eu entendo a sua posi¢éo, acho que vocé esta extremamente correto. Eu tentei passar
para vocés o desafio que é fazer a regulagdo dessas inimeras empresas que sdo muito diferentes, mas, desde que haja
dendincia e desde que sgjafeita, a ANS val fazer a parte dela na fiscalizagdo também.

Como foi lembrado pelo Walter, é pouco tempo de regulacdo, mas, nesse periodo, eu acho que bastante coisa ja foi
melhorada.

E sbisto.
O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e DemocracialPSB - RJ) - Muito obrigado, Dr2 Raquel.
Carlos, suavez.

O SR. CARLOS EDUARDO DANILEVICIUS TENORIO - Foi colocada a necessidade de a gente fazer dentincias
nesses casos em que as operadoras param no caminho. Dendnciasforam feitas, e algumas respostas daANS, infelizmente,
foram insatisfatérias, pois diziam que el es podem interromper medicacdes, principal mente medicacfes que eles liberaram
equendo estdo norol do SUS. Euaindavolto aafirmar: isto éirresponsabilidade. Entdo, ndoinicie; seiniciar, vaatéofinal.

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado, Carlos, pelas paavras.

Esta audiéncia foi uma sugestéo da Amavi, Associagdo MariaVitéria de doencas raras e cronicas, e foi encaminhada ao
meu gabinete pela sua Presidente, Lauda Santos. Ela esta presente?

Hoje, apesar de a Amavi ndo estar na mesa como um dos expositores, vamos abrir agui uma excegdo no Regimento para
ouvir algumas pessoas por ¢inco minutos, e a primeira delas sera a senhora.

Com apalavra, a Sr? Lauda Santos.

A SR2LAUDA SANTOS - Senador e demais presentes aqui, nesta audiéncia, agradeco atodos.

Eu me senti contemplada aqui, principalmente na fala do Carlos Eduardo, um [Upico, e deixo um questionamento: eu
vejo umaincoeréncia muito grande entre o diagndstico precoce e o direito ao tratamento. Entdo, vocé tem um diagndstico
precoce, mas voceé precisa ser internado parater um atendimento de ponta. Eu acho isso dai muito incoerente. Essa € uma
das questbes de que eu falo.

O Rafael falou da cartado SUS. Aqui, em Brasilia, a gente tem um centro de referéncia, a gente tem um acolhimento ao
paciente e aos familiares, como tém muitas outras associagdes, e ndo me lembro de nenhum ter comentado de ter recebido
essa cartado SUS paraver o grau de satisfagdo, lamentavel mente.

Tudo é muito legal, tudo fica bonito no papel, aguela coisa toda, mas, quando o paciente chega, manda a contribuicdo
para a Conitec, busca seus direitos, busca as politicas publicas, a gente, muitas vezes, depara com uma porta fechada.
Obviamente, nés, que somos de associagdes, costumamos meter 0 pé na porta para garantir os nossos direitos. Entdo, a
gente ndo pode ser diferente.

A Dr2Raquel falou quevai ser publicadaumaconsultapiblica- ndo é, doutora? - paraacriacdo do comité permanente para
participacdo social. Eu acho isto extremamenteimportante pel o seguinte: estalao médico, que hoje ndo costumanem mais
colocar améo no paciente, que tem direito a esse tratamento - a gente ndo entende muito como. Muitos diagndsticos séo
totalmente equivocados. As vezes, 0 paciente passa por um tratamento muito dispendioso tanto para o SUS como paraa
rede privada, e, chegando lano meio do caminho, ndo é nadadisso. Ent&o, eu acho que tem que haver umaresponsabilidade
muito acertada nisso tudo.

Agradeco, mais umavez, ao Senador Romério, que, desde 2011, tem nos apoiado nas nossas buscas nas doengas raras. A
Amavi acabou partindo também para as doencas crénicas, porque a gente tem tido uma demanda muito grande.

Agradeco atodaaequipe dele, agradego & Comisséo de Educacdo, Culturae Esporte, quefoi primorosaem receber 0 nosso
pessoal, em ter trazido os pal estrantes, pensou muito na qualidade, Eduardo, do seu voo, da sua estada aqui, em Brasilia.

Agradeco atodos.

Eu queriaaproveitar, Senador, para entregar um manifesto que foi feito por algumas associagdes, cujos nomes eu gostaria
de aqui citar, que assinam esse manifesto juntamente com a Amavi. S80 elas a Abrapar, Associagdo Brasiliense de
Pacientes Reuméticos, a Anapar, Associacao Naciona de Grupos de Pacientes Reuméticos, a APL/Sinos, Associagdo dos
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Portadores de L Upus do Vale dos Sinos, a Arur, Associagdo dos Reuméticos de Uberlandia e Regido, o Garce, Grupo de
Apoio aos Pacientes Reuméticos do Ceara, e a Associagao Brasileira Superando L Upus.

Aqui, eu tive a oportunidade de conhecer uma associagdo que estafazendo um trabal ho, que tem um projeto em Formosa,
No Nosso entorno, que é bem-vinda. Elesvao fazer um evento no dia 15 dejulho paradisseminar informagdes sobre o [Gpus.

Eu quero entregar esse manifesto ao Senador e a Dr2 Raquel. (Palmas.)

A SR2ABIGAIL GOMES SILVA - Eu gostaria de fazer um convite atodos.

No dia 24 de junho, faremos fazendo uma palestra no Clube dos Previdenciérios sobre o direito dos pacientes. Teremos
um advogado especialista da érea falando sobre o assunto.

Eu gostaria de contar com a presenca de todos. E podem levar seus associados também. Podemos anotar o site, 0 e-mail
de cada um, para mandar os convites. Serd no dia 24 de junho, as 15 horas, no Clube dos Previdenciarios, localizado
na712/912 Sul.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Obrigado.

Também se encontra aqui a Dr2 Jamille, chefe do servico de reumatologia do Hospital de Base de Brasilia, que gostaria
de dar umapalavra.

Por favor, doutora.

A SR2JAMILLE NASCIMENTO CARNEIRO - Boatarde atodos.

Agradeco o convite para participar desta audiéncia.

Sou chefe da Unidade de Reumatol ogia do Hospital de Base, que é o servico terciario de maior referéncia hoje aqui no
DF para atendimento dos pacientes com lUpus, e até poucos dias atrés eu estava como coordenadora de Reumatologia do

DF. Ent&o, acredito que devo ter sido chamada para mostrar um pouquinho da vivéncia que a gente tem no atendimento
dos pacientes com |Upus no DF, paratrazer alguns nimeros e informagdes sobre a nossa realidade.

Somando-me ao Eduardo em suas palavras, agente vé que arealidade no atendimento dos pacientes com |Upus real mente
ndo € boa. Precisamos melhorar bastante. E estamos ha capital do Pais. Temos problemas, mas, antes de falar deles,
temos que comecgar la de tras, como o Eduardo falou. Temos problemas na educagéo, no conhecimento da doenca. Temos
dificuldades com informag&o dos proprios pacientes a respeito da doenca, em fazé-los procurar um meédico especiadistaja
no inicio dos sintomas. E precisamos educar também os profissionais de salide, em todos os niveis de assisténcia, tanto
no primério quanto no secundario e no terciério.

Paraisso, felizmente, aqui, no DF, agente ja comegou a promover um projeto piloto de capacitagdo nos centros de salide,
para educar os pacientes. Ja que é téo dificil o acesso a especialista - hoje em dia, a gente sd tem 25 reumatol ogistas na
rede publica de salide para atendimento desses pacientes -, a gente comegou a mudar a estratégia. A gente estatentando ir
aos centros de salide para educar tanto os profissionais de todas as éreas de sallde quanto os pacientes arespeito dadoenca.

Acho que é umainiciativa que, pelo menos, procura melhorar parte de educagdo em relagéo a doenca.

A gente tem adificuldade do acesso, como o proprio Eduardo falou. Os paci entes demoram muito tempo para chegar até
0 especialista para que recebam o seu diagndstico, além de dificuldade de acesso aos exames de investigagao diagndstica.

A gente vé que no PCDT da doenca ha uma lista de exames a que, muitas vezes, a gente ndo tem acesso na Secretaria
de Satde. Por exemplo, aqui, no DF, a gente ndo tem acesso ao FAN, aos autoanticorpos, que teriam que ser fornecidos,
mas néo s&o.

Temos dificuldade de acesso a radiodiagnéstico. Toda hora tem aparelho quebrando, de ressonancia, de imagem, e
ndo conseguimos dar o diagnéstico desses pacientes. N&o temos profissionais capacitados, porque é preciso uma rede
multidisciplinar... Entdo, em quest&o de bidpsias e de outros profissionais, ndo temos acesso, as vezes, a uma medicina
diagndstica, sendo, muitas vezes, necessario encaminhar bidpsias para Sdo Paulo, para que consigamos dar o diagndstico
desses pacientes.

E temos dificuldades em relagdo ao acesso ao tratamento. Aqui, apesar de no PCDT estar elencada uma série de
medicamentos, a gente passar por uma situagdo econdmicano Pais, tanto em nivel federal, quanto em nivel estadual, que,
infelizmente, mesmo que esteja el encada, a gente ndo tem disponivel para esses pacientes. Entdo, eles acabam tendo que
ir e voltar muitas vezes, um excesso de burocracia parater acesso a essa medicaco.

Ent&o, temos todas essas dificuldades que precisam ser melhoradas.
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E h& outros medicamentos que ficaram de fora do PCDT que tém evidéncia cientifica - concordo com os colegas
reumatol ogistas que falaram - que deveriam ser incluidos, que merecem ser revistos pela Conitec no sentido de serem
considerados.

A gente tem ganhos, na verdade, que sdo os ganhos da publicacéo da portaria que, pelo menos, colocam o norte do que
deve ser cumprido, ganhos com a Portaria n® 199, que € de doengas raras... Ent&o, a gente tem um norte e ganhos, mas é
preciso que essas portarias sgjam cumpridas e que a gente tenha acesso a tudo.

E outra dificuldade que temos aqui, no DF, acredito que nele todo, € com essa questdo multidisciplinar, porque o
paciente, muitas vezes, precisa do tratamento medicamentoso, mas precisa de um seguimento, de umareabilitacdo, de um
seguimento multidisciplinar, com ortopedista, com nefrologista, e isto a gente ndo tem. Ha dificuldade de acesso aisso.

Ent&o, acho que realmente temos muito em que melhorar, mas é partindo de discusses como essa, de iniciativas como a
do Senador Romario, que agente vai tentando, cada um, criar estratégias paraver o que podemos melhorar na assisténcia
desse paciente com lUpus no DF e em todo o Pais, néo &?

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Dr2 Jamille, muito obrigada pela sua
participacéo.

Eu gostaria de registrar a presenca de algumas pessoas que estdo participando desta audiéncia piblica: Sr® Lauda Santos,
Presidente da Associagdo MariaVitoria, Amavi, daqui, do DF; Sr® Abigail Gomes Silva, Presidente da Associacdo
Brasiliense de Pacientes Reumaticos; Sr. Werner Patrick, vereador de Formosa, Goiés; Sr. Rodrigo Araljo, Secretério
Executivo daAmavi; Sr2 Ana CarolinaRios, coordenadora de apoio daAgénciaNacional de Salide Suplementar, ANS; Sr.
Luis Gonzaga Amorim, especialistaem regulag@o da AgénciaNacional de Salide Suplementar - ANS; Sr2|zabel Oliveira,
representante da Alureu - Sinos, Associagdo de L Upus e Outras Doengas Reuméticas do Vale dos Sinos; Sr. Marco Aurélio
Tavares, representante da Garce, Grupo de Apoio aos Pacientes Reumaticos do Cearag; Sr® Nilma Rodrigues de Oliveira,
representante da Anapar, Associacdo Nacional de Grupo de Pacientes Reuméticos; e Sré Débora Orru, Gerente de Acesso
das Industrias Farmacéuticas GSK, de S&o Paulo.

Muito obrigado pela presenca.

Também estéo presentes pessoas do Projeto de Atencéo a Pessoa com L Upus de Formosa aqui presentes.

Obrigado pela presenca. Sejam bem-vindos.

Agora seria 0 momento da discussdo. Se houvesse algum Senador aqui neste momento, a gente tiraria algumas dividas

ou faria perguntas aos expositores. Porém, na auséncia desses Senadores, quero dar a palavra aqui a quem se interessar
parafazer qualquer pergunta aos nossos expositores.

Cada um tera trés minutos para usar da palavra.

Vamos comegar com a Sr2 Dalva Moura.

Quero agradecer a presenca do meu amigo, irméo e Deputado Federal Julio Delgado, de Minas Gerais, do meu Partido.
Seja bem-vindo. E um prazer té-lo aqui.

O SR. JULIO DELGADO (PSB - MG) - S6 quero dizer que venho aqui cumprimentar V. Ex2 e também que, como

cidadao, tenho um projeto sobre a questéo do Upus, que tramita na Camara dos Deputados, que surgiu de uma sugestéo
deV. Ex2

Por isso, jogamos juntos também nesse jogo.
O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Sacialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado.
Uma salva de palmas para o0 Deputado! (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Sr2 Dalva, por favor.

A SR2DALVA MARIA SOUZA MOURA - Boatarde atodos.
Agradeco ao Senador por esta oportunidade e agradego a todos os representantes de enti dades que estdo aqui.

Eu gostaria de falar um pouquinho sobre o familiar do doente. Muitas vezes, nés nos preocupamos com o doente e, as
vezes, até com o deficiente, mas quero falar da preocupacdo com esse familiar, sobre como trata-lo, como acompanh&
lo, sobre como ele pode se comportar.

Desculpa.
O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Fique a vontade. A senhora tem todo o
tempo de que necessitar.
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A SR2DALVA MARIA SOUZA MOURA - Néo éfacil.
Erasoisto.
Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado pela participagéo.
Passo a palavra agora ao Vereador Werner Patrick, de Formosa, Goiés.

O SR. WERNER PATRICK - Boatarde atodos.

Formosa é uma cidade que fica aqui ao lado, a 70km, no Entorno de Brasilia. Comegamos a tocar o projeto |a porque
fomos provocados este ano por alguns doentes de | (ipus que estavam sofrendo discriminacao e dificul dade de atendimento,
tudo que foi falado pelo hosso companheiro.

N&o € preciso estar muito tempo no projeto para saber que 0 maior problema do projeto é a subdiagnosticacdo da doenca.
O Governo Federal, o Ministério da Salide, para economizar, € omisso e relapso em diagnosticar o [Upus. Ele nuncafoi e
nunca sera uma doencarara. Formosa, uma cidade que tem 100 mil habitantes, tem, com certeza, facilmente, 500 pessoas
com |Upus. Em pouco tempo, conseguimos encontrar mais de 100.

Esse projeto do Senador Romério € um marco, porque, com a sua ajuda, viremos ao gabinete dele paracomegar adiscutir
outras questfes importantes do |Upus que devem ser tratadas.

Por isso, estou muito feliz hoje. Fizemos, através de lei complementar... Sei que ndo € bom fazer isso, mas hoje, através
da nossa lei, o paciente com |Upus tem direito a protetor solar, ao passe livre e também a prioridade no atendimento
municipal, mas ndo é facil. Fazemos tudo isso porgque temos o mandato de vereador. E nos lugares em que eles ndo tém
vereador parafazer isso?

Parabéns, Senador Romério! Formosa e todo o Brasil estdo satisfeitos com a atuacdo de V. Ex? e a atencdo dispensada
aos doentes com IUpus. S6 temos a agradecer. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado, Vereador.
A Sr2 Nilma Rodrigues de Oliveira, representante da Anapar, Associacdo Nacional de Grupos de Pacientes Reumético,
também gostaria de fazer uso da palavra.

A SRaNILMA RODRIGUES DE OLIVEIRA - Quero parabenizar 0 Senador pelainiciativa, pelo apoio aos pacientes
reuméticos e comentar sobre a colocagdo da Dr2 Jamille em relacéo a capacitagdo da salide priméria para diagnosticar
as doencas primérias.

Em Uberlandia- eu represento a Arur, umaassociacdo regional de pacientes -, nbstemos um trabal ho piloto de capacitacéo
dos médicos da salide basica quando conseguimos fazer o diagnostico precoce, que € muito importante para a qualidade
de vida do paciente.

O Marco, do Garce, também faz esse trabalho em Fortaleza...

O SR. MARCO AURELIO TAVARES - Vamos capacitar agora também os agentes de salide também da regido do
Cariri.

A SR2NILMA RODRIGUESDE OLIVEIRA - ... deidentificar os pacientes com sintomas, o que é muito importante.

Entdo, seriafundamental, Senador, que essafosse umainiciativanacional, paraque em todos os Municipios do nosso Pais
houvesse essa capacitacéo dos médicos dos PSFs para fazerem esse diagndstico precoce.

Rafael, o plano do SUS é maravilhoso, mas endosso as palavras do nosso querido Senador de que seria muito bom que,
na prética, funcionasse. O projeto serialindo, maravilhoso, se funcionasse da forma que esté colocada.

Ent&o, vamos trabalhar em defesa desse projeto do SUS, que € maravilhoso e que, certamente, atenderia prontamente,
se funcionasse.

Quero deixar aqui 0 meu caloroso apoio a todos que aqui estéo e dizer que a iniciativa € brilhante e que a atengdo ao
paciente reumédtico, ndo sO o paciente de IUpus, num contexto geral, precisamos ser muito especial.

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Muito obrigado pelas palavras, Sr2 Nilma
Rodrigues de Oliveira.

Quero dizer que meu gabinete, assim como o de outros Parlamentares, como o Deputado Jilio Delgado, estara sempre de
portas abertas para todos vocés que tiverem esses tipos de iniciativas positivas, para que possamos ajudar.
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Eu ja venho com algumas causas desde 2011, logo que cheguei aqui, e vocés podem contar que tém uma voz agui, no
Senado, como tinham ontem, na Camara, que ndo tem medo de falar as coisas e que tem por mania ser bem objetiva,
rapida e determinante.

Vou passar apalavra aqui, agora, para a Sr2 Ana Gedrgia, blogueira da salide, do blog A meninae o LUpus.

A SR2 ANA GEORGIA SIMAO - Eu queriafalar um pouco em nome das pessoas da Internet, que é um movimento
também muito forte, que é um apoio que a gente consegue dar hoje, um apoio que faz faltano SUS, nas redes sociais, um
apoio de psicdlogos, que a gente acaba fazendo esse papel, e parabenizar 0 Senador Romério por estainiciativa, em nome
de todos eles que estdo muito ansiosos, hd mais de uma semana, acompanhando, postando nas redes sociais, pedindo que
haja realmente cel eridade nesse processo.

Confesso que, como paciente ha 18 anos, fiquei emocionada com o final do projeto de lei, porque ndo consigo mais ir
para o trabalho de carro porque chego a casa com o joelho inflamado, porque meu carro ndo é automatico. Pode parecer
besteira, mas sdo0 peguenas coisas que prejudicam o nosso diaadia, que vao deixando a nossa qualidade de vidaparatrés.
Hoje, tudo, paraagente, € um pouco mais complicado porque nossa deficiéncia, infelizmente, ou felizmente, ndo évisivel.
Se paro numa vaga especial porgue estou com o joelho inflamado, porque néo estou conseguindo ter umamobilidade boa,
as pessoas vao me olhar com uma cara estranha. N&o tenho cara de doente, ndo posso sentar nas cadeiras amarelas do
6nibus. Entdo, somos prejudicados por isso. O pessoal de lUpus é rosado, € gordinho, tem carade sadio, mas, narealidade,
€ bem mascarado o que a gente esta sentido. S6 quem é paciente consegue real mente saber.

Muito obrigada realmente por esta oportunidade.

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Sociaismo e DemocracialPSB - RJ) - Obrigado, Ana Gedrgia, pela sua
participacéo.

Vou agradecer agui a presenca dos Vereadores de Itagib4, cidade da Bahia, Inho Baiano, do PSB, meu Partido, Erivan
Ribeiro Santos, do PMDB, e Aleandro Santos da Silva, do PSD, e do assessor parlamentar L uciano Miranda Sampaio.
Sejam bem-vindos a esta Casa.

Vou passar apalavraparao Sr. Rodrigo Araljo, Secretério-Executivo da Amavi.

O SR. RODRIGO ARAUJO - Senador, agradeco pela palavra e pelaforga em prol dos pacientes.

E s para uma chamadinha de atencéo tanto do Ministério da Salide como também, especialmente, do Hospital de Base
de Brasilia, onde atuamos muito.

No ano passado, recebbemos casos de pacientes que procuraram atencdo publica para serem consultados, classificados... Ja
passaram pelo médico clinico e tém o encaminhamento para especialistas. Mas aqui, em Brasilia, enfrentamos um grande
problema, que é na questédo da regulamentacédo do Sisreg, registro de regulamentacdo, para que o paciente possa entrar
nafila de esperaparatal especialidade.

E durante o0 ano passado todinho, eu estive junto com o Secretario de Salde, brigando... Eu ficavalano gabinete esperando
paraser atendido, aconteceu vérias vezes, mas nuncafui atendido pelo Secretério. A gente vem brigando pel os pacientes.
E ha casos de criangas de 7 anos esperando um atendimento da reumatologia, criangas classificadas no protocolo de
classificagdo com o nivel vermelho, de atendimento emergencial, e elas ndo estdo sendo atendidas. A gente vé afatade
especiaistas hoje para diagnosticar o [Upus. E também ha a questdo do Governo fechando as portas. Paciente que esta
vermelho tem de esperar dois ou trés anos para ser atendido por especialistas.

(Soa a campainha.)

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Muito obrigado pela sua participagéo,
Rodrigo Araljo. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Como o autor do regquerimento sempre
tem algumas curiosidades, duvidas ou perguntas a fazer, eu também tenho as minhas. E a minha primeiravai parao Dr.
Eduardo Ferreira, que pode me responder.
N6s sabemos que |Upus é uma doenga autoimune que acomete varios 6rgéos do nosso corpo e que seu diagndstico, por
vezes, édificil até por médico experiente.
Entdo, diante dessas consideracies, a pergunta: é razoavel distinguir o paciente com ldpus dos demais pacientes
reumatol 6gicos para fins de concessdo de beneficios legais?
Na verdade, essa pergunta eu queria passar...
Onde est&o 0s nossos convidados?
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Eu gostaria que a Dr* Raquel também respondesse. Seria interessante.

Na hi pétese de concessao de beneficios|egai s aos portadores de | Gpus, os critérios clinicoslaboratoriais para o diagnostico
deveriam ser fixados em lel afim de referir maior seguranca juridica a matéria?

O lUpus é uma doenca pouco conhecida pela populacéo em geral. O mesmo pode ser dito em relagdo a grande maioriadas
doencas identificadas pela M edicina e consignadas na Classificacdo Internacional de Doencas e Problemas Relacionados
a Sallde, editada pela Organizacdo Mundia da Salde?

Essas sdo as minhas indagagdes.

(Intervengéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Pode. Aqui, todo mundo pode. Aqui, todo
mundo tem direito.

Quem vai responder? O senhor ou a senhora?
Por favor.

A SR* RAQUEL MEDEIROS LISBOA - Em relagdo & concessdo de beneficios legais, na legislacéo da saide
suplementar, que é onde atua a ANS, ndo existe previsdo paraadiferenciagdo de nenhum tipo de doenca ou de patologia.

Todas as normativas da Agéncia sdo voltadas para a prépria operadora de plano de salde. Ent&o, eu estou respondendo
dizendo que eu talvez ndo seja a pessoa mais indicada para responder a pergunta sobre a concessdo de beneficios legais.

O quejaaconteceu foram atos normativos dagui desta Casaque interferiam ealteraram alL el n°9.656 em favor de algumas
guestdes como a entrada dos antineopl &sicos orais como cobertura obrigatoria.

Entdo, pode ser feito, sim, pode ser revistaalei, que € um marco regul atério da salide suplementar, mas, dentro do escopo
da atuagdo da ANS, nés ndo podemos atuar em beneficio de nenhum tipo de paciente ou de patologia.

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) - Muito obrigado pela resposta.

SO pararegistro, no Ultimo dia 10 de maio, que € considerado o DiaMundial do L apus, a pedido do meu gabinete, foram
acesas luzes roxas aqui, no Congresso, para prestar uma singela homenagem a esse dia. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romario. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Primeiramente, eu gostaria de agradecer
a0s expositores.

Com certeza, arelevancia de vocés aqui hoje, nesta audiéncia publica, € muito grande.

Eu, particularmente, passei a entender e conhecer um pouco mais sobre essa doenca que, infelizmente, acomete milhdes
de brasileiros. Tenho certeza de que sairemos dagui com alguma coisa importante. E uma delas é o entendimento,
principalmente do SUS, espero, e da propria ANS, de que a populagéo, principalmente as pessoas acometidas por essa
doenca, mas também por outras doencas, de um modo geral, precisam de mais apoio e mais atencdo em relagdo aos seus
Orgdos. Falo isto ndo so por esta audiéncia publica, mas por outras ja feitas por mim ao longo desses quase cinco anos e
de muitos contatos que tive com pessoas acometidas por algum tipo de doenca ou algum tipo de deficiéncia.

O Sistema Uni co de Salide € muito precério no que serefere adoengas compl exas como o lGpus. Portanto, € bom passarmos
essa mensagem ao Ministério da Salide a fim de que possa comegar a entender que a participagdo do Ministério na vida
das pessoas que dependem de algumas medicagdes €, em determinados momentos, até mais importante do que o proprio
especialista ou o proprio médico.

Quero dizer que as portas continuaréo sempre abertas aqui para todos agueles que tiverem iniciativas positivas e que
realmente gerem coisas positivas para a sociedade brasileira, principalmente no que se refere a melhoria da qualidade de
vida para essas pessoas acometidas por qualquer tipo de pessoa ou por qualquer deficiéncia, pois essas sdo, com certeza,
as minhas bandeiras principais na politica

Naverdade, estou na politica hoje, apesar de ter vindo do esporte, por essas bandeiras, principal mente pelas pessoas com
deficiéncia. Todos sabem que eu tenho uma filhinha de 10 anos, minha princesa, que tem Sindrome de Down. Foi ela
gue me fez pensar e hoje acreditar que tomei a decisdo certa de estar hoje na politica falando por essas pessoas, sendo
avoz de muitos de vocés aqui.

Através do nosso Portal e-Cidadania, alguns internautas participaram também desta audiéncia piblica, dando algumas
sugestdes e fazendo col ocacdes que vou colocar aqui.

AnaFlavia Smith, de Santa Catarina. Segundo ela, deveriam fazer um trabal ho de conscientizacdo nas escol as e nos postos
de salde. A IUpus ainda € muito pouco conhecida.
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O Sandro Steel, que ndo citou 0 nome de sua cidade, diz que necessitamos de atencdo para a nossa salide. Diz: "temos
gue ter informagdes sobre novos tratamentos e medicamentos mais eficazes e contendo o CID M32, porque, as vezes, ha
demora e até negativa de receber medicamentos pelo fato de o CID ser incompativel, e temos que ter acesso ao protetor
solar”.

Temos aqui a Sandra Spinelli Frizzarini, de Sdo Paulo, que diz que sofre muito, como todos os portadores dessa doenca
horrivel. Ela gostaria de saber se n6s conseguimos aprovar uma aposentadoria para essas pessoas, porque, hamaior parte
do tempo, elas ndo conseguem trabalhar devido as dores e afadiga.

Se depender da minha parte, Sandra, pode ter certeza de que a luta serd esta.

Mais uma. A Ruth Maria, que ndo informou a cidade e o Estado, fala do adiantamento, revisdo do INSS, art. 29, que vai
sair s em 2020, e pede mais agilidade nos exames e consultas, porque estdo demorando meses para marcar.

Eu acredito que este seja mais um recado para o SUS.

Carlos, antes de finalizar, vocé disse que queriaa paavra.

Por favor.

O SR. CARLOS EDUARDO DANILEVICIUS TENORIO - O Senador falou em beneficios e critérios. E algo com

gue eu me preocupo, até porque o Vereador falou de uma lei de transporte... Em S&o Paulo, nds temos a isencdo do
transporte publico.

Antigamente, bastava o médico por no seu relatério "grandes comprometimentos das articulacdes' para a pessoa com
[Gpus ter isencdo. Porém, a Defensoria PUblica nunca aceitou isso, porque achava que isso ndo é um critério claro para
vocé ter o beneficio. Entéo, foram estabelecidos os critérios de seis exames de sangue, sendo que dois ou mais desses
deveriam ser positivos.

SO que, desses seis exames, cinco estdo na listagem que a Ragquel apresentou. Porém, mesmo esses cinco que estéo ha
listagem nods ndo conseguimos no SUS em S&o Paulo.

Entdo, muitas pessoas, em Sdo Paulo, ndo tém aisencdo do transporte porque os exames exigidos ndo estéo disponiveis
no SUS.

O SR. PRESIDENTE (Romério. Bloco Socialismo e Democracia/lPSB - RJ) - Muito obrigado, Carlos, pela sua
participacéo.
Mais uma vez, agradeco a todos os presentes por esta audiéncia.

Declaro encerrada a presente sessd0 e convoco para a proximaterca-feira, dia 2 de junho, reunido ordinaria deliberativa
desta Comiss&o.

Parafinalizar, agradeco apresencado Prefeito de Ichu, cidade da Bahia, Antnio George, do PSC, do Vereador Arraia, de
Ichu, do PROS, edos Vereadores Jilio Araljo e V agner Rodrigues, do PMDB, de Taboleiro Grande, Rio Grandedo Norte.

Muito obrigado atodos pela presenca. (Palmas.)

(Iniciada as 10 horas e 33 minutos, a reunido € encerrada as 13 horas)
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