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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
17/08/2016 - 262 - Comissdo de Assuntos Sociais

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&. PMDB - MA) - Havendo nimero regimental, declaro aberta a 262 Reuniéo,
Extraordinaria, da Comissdo de Assuntos Sociais da22 Sessdo L egislativaOrdinédriada 552 Legidlaturado Senado Federal.

Antes de iniciarmos nossos trabal hos, proponho a dispensa da leitura e a aprovagéo da ata da reunido anterior.
Os Srs. Senadores e as Sr Senadoras que aprovam permanegam como se encontram. (Pausa.)

Aprovada.

A presente reuni 8o destina-se arealizacdo de audiéncia publica, em atendimento ao Requerimento n° 18, de 2016, daCAS,
de iniciativa da Senadora Ana Amélia, com o objetivo de debater a fibromiagia e a possibilidade de sua classificacdo
como doenga crénica.

Convido paracompor amesaos Srs. Sandro José Martins, Coordenador de Atencao as Pessoas com Doencas Cronicas do
Ministério da Salide; Paulo Renato Barreiros da Fonseca; Gustavo Paiva Costa; Sandra Santos Silva e Elia Tie Kotaka.
(Pausa.)

Concedo inicialmente a palavra ao Dr. Sandro José Martins, pelo prazo de dez minutos.

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - Bom dia atodos. E uma satisfagio poder participar desta audiéncia publica onde
um tema t&o caro e que afeta dezenas de milhares de brasileiros e brasileiras esté recebendo aqui uma atencdo bastante
oportuna.

Eu gostaria de comegar aapresentagdo por recuperar o conceito do que seriadoenca crénicado ponto de vista da definicéo
daOrganizacdo Mundial daSadde. Ent&o, nesse contexto sanitério, doengacrénicaé aguelaque tem um caréter de produzir
dano permanente a pessoa, € aquela que transcorre com incapacidade ou deficiéncia resultante do seu tratamento, podem
ser aquelas que sdo causadas por alterages biolégicas de caréter irreversiveis ou agquelas que exigem necessidade de
medidas de reabilitacdo para tornar funcional a vida da pessoa acometida por elas. Qualquer uma dessas caracteristicas
definem, do ponto de vista sanitario, o que seria uma doenga cronica.

Préximo.

Temos, entdo, o0 temadanossareuniao, que € fibromial gia, doenca que os col egas que me sucederao provavel mentefalaréio
com mais propriedade. E uma doenca caracterizada pela permanéncia de quadros & gicos recorrentes e incapacitantes que
normal mente se acompanham de danos do ponto de vista funcional, do ponto de vista da qualidade do sono, quadros de
cansaco e fadiga recorrentes e limitantes, muitas vezes, quadros de rigidez muscular matinal.

A fibromialgia participa de um grupo de doengas que se sobrepdem, na sua apresentacao clinica, e que sdo conhecidas
como doencas cronicas multissintomaticas, ou sgja, quadros que se manifestam por sintomas de caréter inespecifico, mas
gue se somam por produzir algum grau de incapacidade. Temos, nesse grupo, a fibromialgia, acometendo de 2% a 4% da
populacéo, mas temostambém asindrome de fadigacronica, asensibilidade quimicamdiltipla, os distlrrbios somatoformes,
que participam do diagndstico diferencial da condicdo que estamos considerando na apresentacéo de hoje. Essas também
integram o quadro das condi¢des clinicas que produzem sindromes dolorosas cronicas, dores cronicas.
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As doencas que causam dores cronicas, na medicina, normalmente sdo encaradas e abordadas com base no mecanismo
gue esta causando aguela dor. Temos doengas cronicas, sindromes dolorosas crénicas cujo principal mecanismo esta
relacionado a dano tecidual . Sdo as doencas inflamatdrias - também os quadros de dores agudas - e algumas doengas que
produzem dor por uma alteragédo da forma com que o organismo percebe, o cérebro percebe, o estimulo doloroso. Nesse
grupo, temos afibromialgia.

Por ser um caréter rel acionado apercepcéo do sinal doloroso, h& condi¢des que afetam acondi¢éo psicossocia cognitivado
paciente. Situacdes de estresse, condi¢des ambientais e condicdes de propensdo individua ainda pouco conhecidas levam
esses pacientes ao desencadeamento das crises dolorosas. Essas crises dolorosas interferem no funcionamento psiquico e
no comportamento dessas pessoas, normalmente levando a condic¢Bes que agravam ou tornam recorrente o aparecimento
das sindromes dlgicas.

Entdo, temos individuos que tém pouca disposi ¢ao para atividade fisica, em funcéo das limitagdes produzidas pelas dores;
tém um sono ndo reparador; e tém, em fungdo disso, uma vida modificada pela presenca desses quadros algicos.

Essa condi¢do dolorosa que exacerba e se faz exacerbar por outras condi¢des clinicas, que muitas vezes estdo associadas,
como a depressao, torna a necessidade de abordagem do cuidado dessas pessoas muito mais abrangente do que apenas o
uso de medicamentos ou de intervenc8es dirigidas para o controle da dor.

E, no cuidado do paciente com fibromialgia, reconhecidamente, medicamentos sdo itens que tém uma influéncia
muito pequena sobre sintomas, condicdo psicolégica ou status funcional desses doentes. Exercicios fisicos e terapias
comportamentais tém um impacto mais significativo sobre o controle de sintomas e estabilidade ou funcionamento
psicol égico.

Antidepressivos e relaxantes muscul ares sdo medicamentos frequentemente utilizados, mas com um efeito pequeno sobre
o controle direto dos sintomas; e os anti-inflamatérios, praticamente, produzem mais um conforto psicolégico do que
propriamente um efeito direto sobre 0s sintomas principais da doenca.

Como éfeito entdo, no SUS, o cuidado da pessoa com fibromialgia?

O SUS trabalha com protocolos, com diretrizes clinicas, e, em 2012, na diretriz clinica para controle de pacientes com
dor cronica, aquelas sindromes dolorosas cronicas, estd inserida a orientacdo a respeito do cuidado do paciente com
fibromialgia, destacando aimportancia dos tratamentos ndo farmacol 6gicos no manejo desses doentes.

E, seagente pensar que essadiretriz éde 2012, ou sgja, foi feitacom base em umaliteraturacientificarevisada, naocasido
da sua elaboracdo, veremos que temos aqui uma publicacdo recente, de julho deste ano, do grupo da Liga Europeia de
Doengas Reumatol 6gicas, onde a proposi¢éo de cuidado com pacientes com fibromial gia € bastante similar & proposi¢éo
gue esta no protocolo hoje vigente no Ministério da Salde.

(Soa a campainha.)

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - Ent&o, concluindo, a fibromialgia tem essa caracteristica de ndo ser uma doenca
progressivas, mas € uma doenca com exacerbacao e melhorarecorrentes ao longo da vida; demanda um cuidado holistico
desse paciente, onde o medicamento pode ter um papel nas exacerbacdes agudas dos quadros al gicos, mas o ato cuidado
e 0 conhecimento do doente a respeito da sua condi¢do e do que esperar em relacéo a evolucdo traz as chances de
maior condi¢do de umavidafunciona digna para esses pacientes.

Fibromialgia € uma doenca crénica? Se a gente entender a definicdo da Organizagdo Mundial de Salide... Ela é uma
condicao permanente, elaéincuravel; elaproduz incapacidade e algumalimitacao residual; elatem causas ndo muito bem
conhecidas, mas irreversiveis; exige educacdo e reabilitacdo para a pessoa poder ter uma vida funcional. Entdo, €la ndo
preenche um ou dois, mas todos os critérios para ser considerada uma doenga cronica nos termos sanitarios.

Essa era minha colocacéo.

A SRaANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Presidente, apenas uma palavra...
Numa das Ultimas 1aminas que o senhor apresentou, a palavra "emponderamento” &, na verdade, "empoderamento”?

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - "Emponderamento”, agui, € no sentido de "emponderar”, de trazer para o paciente
a capacidade de gerenciar as suas...

A SRaANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - N&o, ent&o é "empoderamento”.

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - "Empoderamento”.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - E, porque ai esta4 " emponderamento”.
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O SR. SANDRO JOSE MARTINS - Tem raz3o, a grafia estaincorreta.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Trata-se de empoderar o paciente para
gue ela possa fazer.

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - Isso, é empoderar, de poder.
A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - E empoderar, de poder. E, di haum "n".
O SR. SANDRO JOSE MARTINS - Tem razéo, haumafaha

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Agradego ao Dr. Sandro José Martins a sua exposi ¢ao.
Passo a palavraao Dr. Paulo Renato da Fonseca.

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Bom diaatodos.

Antes de mais nada, gostaria de agradecer o convite na presenga do Presidente da Mesa, Senador Lob&o, em especia a
Senadora Ana Amélia, por estar encabecando esse movimento para nos discutirmos no Senado Federal da Republica a
dor crénica

Estou aqui representando a Sociedade Brasileira para 0 Estudo da Dor, que é o capitulo brasileiro da grande Sociedade
Internacional para o Estudo da Dor, com milhares de membros espalhados pelo Brasil. Nés somos uma sociedade que
abergatodas as especialidades e todas as profissdes que se interessam pel o estudo e pelo tratamento da dor, em especial
a dor cronica. Entdo, nds temos médicos, fisioterapeutas, psicélogos, nés temos veterinarios, engenheiros, nés temos
educadores fisicos, nGs temos politicos, nds temos muita gente querendo contribuir com isso.

A fibromialgia é, certamente, uma doenca crénica, é certamente uma sindrome dolorosa crénica, melhor dizendo, e eu
ndo tenho palavras para elogiar a apresentacdo do Dr. Sandro, que foi absolutamente perfeita do meu ponto de vista.
Ele elencou claramente a fisiopatologia e as condi¢des sociais que trazem essas mulheres - digo mulheres porque séo 7
mulheres para cada homem.

Eu vim agui muito mais dizer da minha experiéncia pessoal do que propriamente complementar uma apresentacdo t&o
bem didaticamente apresentada pelo Dr. Sandro.

Eu tenho 30 anos de formado e me dedico ao estudo da dor nos dltimos 15. Nesses 15 anos, observel que, talvez, as
sindromes dolorosas mais dificeis de tratar sgjam exatamente as sindromes de dor difusa, em que a sindrome dolorosa
miofacial, afibromiagia, estéo elencadas.

A Sociedade Mundial para o Estudo da Dor entende que nés temos basicamente dois grandes grupos de dor. Ha aquela
dor que € um componente fisico, mecanico, estrutural, inflamatorio, que todos nés conhecemos. Ha uma segunda via
fisiopatoldgica, que é a dor chamada dor neuropética, na qual obrigatoriamente hé a necessidade de haver uma lesdo do
sistema somatossensitivo. E afibromialgia ndo se encaixa perfeitamente em nenhuma das duas.

Havia um grande dilema. Quando eu era recém-formado, existia uma hepatite que ninguém conhecia, ninguém entendia
0 gue acontecia.

N&o eraahepatite A, que a gente conhecia, ndo era a hepatite B; eraumaterceira hepatite, que a gente chamava de ndo A
e ndo B. Ent&o, hepatite ndo A e ndo B vinha para contemplar uma doenca cujo virus a gente ndo conseguia reconhecer.

Em relacdo afibromialgia, asindrome do intestino irritével, acefaleiatensional, avulvodinia, asindrome de dor complexa
regiona - posso elencar agui pelo menos 15 patologias que ndo se enquadram perfeitamente nem em dor inflamatéria
nociceptiva, nem na dor neuropatica, porque ndo ha claramente uma lesdo nervosa -, essas dores sdo chamadas de dores
disfuncionais.

As dores disfuncionais ja ndo estdo mais no hardware do computador, ndo estdo no corpo, ndo estdo no fisico. Estdo
no software, estéo no processamento da dor. Portanto, € muito dificil, através de anamnese, de exame fisico, ter certeza
absoluta do que esta acontecendo no software. E esse problema no software ocorre numa determinada area do sistema
nervoso central que esta intimamente relacionada as emogdes, ao cansago, a fadiga, a memdria, a qualidade do sono e a
dor. Por isso, haessamulher que é chamada de Maria das Dores frequentemente, aquelamulher que pareceter 15 doengas,
porque elatem dor no estémago, elatem dor de cabega, tem diarreiaaternando com constipagéo, tem problemas urinérios,
tem uma fadiga que ndo € cansago. Cansaco é o que a gente sente quando esta cansado. Fadiga é algo muito maior do que
cansago, e sem nenhum tipo de motivo; é umaadinamia, umafaltade forga, umafaltade energiaque s6 quem ficou muito
doente sentiu. Eu senti, porque jative hepatite A ha muitos anos e sei 0 que é afadiga. VVocé ndo consegue levantar da
cama ou ficar em pé no chuveiro paratomar banho sozinho, fazer sua higiene pessoal. Ent&o, essa dor disfuncional, que
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n3o € mais so do hardware, € do software do corpo, guebra da possibilidade de administraco e da modulagdo da dor
€ 0 que acontece nafibromialgia. E ndo sb nela, mas em outras tantas dores.

Aqui estou para mostrar para vocés que a nossa visao, como Sociedade Brasileira para o Estudo da Dor, é a de que o
tratamento dessas pessoas deve ser multiprofissional. N&o deve ser apenas de varias especiaidades médicas, mas, sim, de
vérios profissionais de salde. E vocés fazem parte disso, mesmo ndo sendo profissionais de salide, porque a legislacéo
permite 0 acesso a salde, 0 acesso a medicagdo, 0 acesso ao tratamento.

E, no caso, especificamente, da fibromialgia, o remédio ndo é o carro-chefe; o remédio é temporario, o remédio é como
um corrimao, o remédio € como uma boia de salvagdo que permite que elasaiadacrise. E o tratamento que tem evidéncia
cientifica de melhor a longo prazo é apoio familiar - vejam bem, apoio e amparo familiar. E entendam que 0s nossos
legisladores sdo parte dessa familia, porque permitem que afamiliaacredite que aquilo é umadoenga, acredite que aquilo
€ uma condi¢do incapacitante e permita seu tratamento, ndo ache que é simulagdo, ndo ache que é apenas uma doenca
psiquiatrica.

Devo lembrar aos senhores que fibromialgia tem uma equivaléncia de apenas 50% com depressdo, 0 que ndo € muito
diferente de outras condi¢des, como a dor de cabega, como alombalgia, com o que também a depressdo esta fortemente
relacionada, mas ndo ha uma relacdo direta de causa e efeito. Consequentemente, a fibromialgia ndo € uma doenca
psiquidtrica. A fibromialgia € uma doenca neuroldgica. A fibromialgia ndo é s6 uma doenca reumatol dgica, como foi
descrita no inicio, com uma causa muscular ou articular. Por isso 0s reumatol ogistas abrigaram essa patologia ho seu
arsenal de doencas tratéveis e estdo sempre a frente do tratamento.

Hoje a gente acredita que apenas o reumatologista ndo é suficiente. Eu sou médico anestesiologista, sou dedicado ao
tratamento de dor cronica, e isso ndo é exclusividade de uma Unica especialidade. Temos, pelo menos, hoje, nove
especiaidades médicas que tém érea de atuagdo reconhecida pelo Conselho Federal de Medicina para tratamento de
pacientes com dores cronicas.

Minha mensagem final para os senhores €: acreditem que fibromialgia ndo € de mulheres loucas, insanas, histéricas. 1sso
ndo é uma patologia psiquiétrica, € umadoenca que tem uma preval éncia altissima, especial mente na popul agéo feminina
do Brasil, merecedora de uma atencéo toda especial no ambito do SUS e das entidades de salide suplementar, de modo
gue essas mulheres néo fiquem desabrigadas de reconhecimento de suas patol ogias, desabrigadas também em relacdo ao
tratamento.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lobdo. PMDB - MA) - Obrigado, Dr. Paulo.
Agora concedo a palavra a Dr2 Sandra Santos Silva.

A SR2 SANDRA SANTOS SILVA - Sandra mesmo, ndo tenho o titulo de doutora.

Bom dia. Antes de me apresentar € a nossa associagdo, eu preciso parabenizar a Exma Senadora Ana Amélia por
tdo importante iniciativa. Quero agradecer também aos membros da Comissdo de Assuntos Sociais na pessoa do
Exmo Presidente, Senador Edison Lob&o, por deferir o requerimento da Exma Senadora, e agradecer a presenca dos
representantes do Ministério da Salde, da Sociedade Brasileira para o Estudo da Dor, da Sociedade de Reumatologia e
daDr2EliaTie Kotaka.

A Abrafibro surgiu em 2007, numa antiga rede social, dada a imensa dificuldade de informagdes, pesquisas, acesso aos
especidlistas e ainda pela necessidade de se fazer a sindrome de fibromialgia ser conhecida pela sociedade civil, pelo
Governo e principalmente pelos muitos profissionais, inclusive da classe médica. Na época, nds éramos oito pacientes
que, diante das proprias dores do corpo e da ama, regadas pela inconformacdo dos relatos que chegavam até nos
sobre as dificuldades para encontrar especialistas, diagndstico, tratamento, medicacdo, orientacdo aos proprios pacientes
e familiares, estavam em busca de informagdo fora do Brasil, sem deixar de falar de carinho e apoio. S6 quem tem
fibromialgia consegue compreender um outro fibromidlgico de umaformatéo igua. Eu, Sandra Santos, como todos me
conhecem, fazia parte desses oito. Atualmente eu sou a Diretora-Geral - eu ndo gosto desse titulo de presidente, eu sou
fundadora remanescente da Abrafibro.

Além da fibromialgia, eu tenho outras patologias concomitantes, que andam em paralelo. Ha cinco anos eu tenho um
implante de um neuroestimulador magnético para minimizar a minha dor crénica na coluna lombar e nas pernas. Desde
2013, eu fui aposentada por invalidez através de agdo judicial, que aindando estatransitadaem julgado. Eu fiz essaviagem
com muito sacrificio e tendo que tomar alguns cuidados anteci padamente para que eu aqui estivesse e pudesse honrar meu
compromisso de representar ands, cidadaos brasileiros fibromial gicos. Apesar das minhas limitagdes, dos sintomas dessa
sindrome, que ja foram aqui discutidos, posso afirmar que a minha cabega ndo pertence a esse corpo, infelizmente. Mas
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0 que eu puder fazer para que situacdo seja resolvida e revertida e os fibromidlgicos reconhecidos com tratamento
digno, medicacdo de ponta, respeito, trabalho e dignidade restabelecidos, eu farei.

E sailbam que eu ndo estou sozinha: comigo estdo mais de 8.600 membros da Abrafibro. Entre esses 8.600, nas redes
socials, agente acabou se unindo, tendo em vista esse encontro, essa consulta publica que foi aberta.

E aqui estamos, entdo, para tentarmos classifica-la como doenca crénica ndo transmissivel e até o presente momento sem
cura. Seria uma enorme vitOria para nos, brasileiros fibromiélgicos.

Talvez aqui nesta sala pouco tém ideia do que isso significa. SO Deus sabe 0 qudo cansados andamos para chegar até
aqui. Receber esse convite j& € uma enorme vitéria para nés, mas ndo é tudo. A Abrafibro ndo recebe nada de ninguém.
O trabalho é todo realizado pelas vias virtuais e encontros presencias em grupos e associ agies regionais. Contamos com
a colaboragdo voluntaria de alguns profissionais que entendem, acreditam e creem que a fibromialgia existe e precisa de
tratamento.

Eu ndo cheguei aqui com recursos préprios nem com subsidio, nem com algum patrocinio; foi pela vontade dos préprios
fibromidlgicos paraque estivéssemos aqui representados. Unimo-nos e fizemos uma campanha para doagfes feitasamim,
tendo em vista que a Abrafibro funciona de maneirainformal. Mas por que informal depois de tantos anos de trabalho?
Simples: porque ndo temos membros suficientes para custear as despesas da legalizagdo, da manutencdo e de eventuais
gastos tais como esse.

Demoramos mais de 15 dias parareunir o valor que pudesse me trazer até aqui hoje. Raramente um fibromié gico recebe
um beneficio previdenciério ou conseguetrabal har. Em suamaioria, esses beneficios sdo indeferidosjanaprimeirapericia.
Nem mesmo o Poder Judiciario tem jurisprudéncia dentro de um consenso. Temem afraude.

Os fibromialgicos, diante do quadro que temos, por meio da Abrafibro, que, desde 2007, enfrenta o tempo, 0 descaso,
0 deboche, 0 desgaste, iniciaram uma luta - dada a desinformagdo - para conseguir 0 minimo espaco na midia para
conscientizacao e sensibilizacdo da sociedade em geral. 1sso eratido, até entdo, como algo impossivel. Mas conseguimos.
Temos realizado agBes para conscientizacdo, sensibilizacdo e enfrentamento a fibromialgia em Municipios e alguns
Estados brasileiros. Instituiram em seu calendario o dia 12 de maio, que j& é o Dia Internacional da Fibromialgia. Gragas
e esse trabalho em comum, ja temos 150 Municipios envolvidos. Muitosjatém lei sancionada e atuam com medidas para
conscientizagdo e enfrentamento da fibromialgia. Temos como exemplo: Itu, Valinhos, S&o Paulo, Salvador, na Bahia;
Rio Branco, no Acre; Sdo Jodo Del Rei, em Minas Gerais; Umuarama, no Parand; Maceié, Alagoas; e muitos outros.
Como Estados, jatemos engajados: Sdo Paulo, Goias, Mato Grosso.

Estamos em campanha para ainstitui¢céo do Dia Nacional de Conscientizagéo e Enfrentamento a Fibromialgia. Também
pretendemos que ele sgja estabelecida no dia 12 de maio. O que queremos com isso? O reconhecimento da existéncia de
politicas publicas que visem trazer de volta a qualidade de vida, respeito e dignidade.

Hoje, gragas aos esforgos conjuntos, so indmeros os canais de midia que falam sobre a fibromialgia de forma correta
e respeitosa. No ano passado, fomos citados em um trabalho, um artigo publicado na midia, que ganhou o prémio SBR/
Pfizer na categoria de midia on-line,escrito pela Jornalista Carolina Cotta, intitulado "A dor da descrenca’.

Esse prémio foi merecido, e parabenizamos a SBR e a Pfizer por isso.

A Abrafibro € um celeiro para estudantes de graduacdo, especializagdo, pds-graduacdo, mestrado, doutorado, além de
estudos desenvolvidos por universidades. Fazemos quest@es de gudar e colaborar, pois sd0 pesquisas sobre a nossa
sindrome que poderdo nos trazer alivio e arestauragdo da qualidade de vida.

No proximo més, a Abrafibro completard nove anos de atividades ininterruptas, e, hoje, congregamos 8.600 membros de
todo o Brasil e do mundo também, resultado de um trabal ho total mente voluntério de pacientes e alguns profissionais da
area de salide. Sem esta unido, nada conseguiriamos - absol utamente nadal

Vejam: no site do Ministério da Salde, ou no Portal da Salde, a fibromialgia ndo é merecedora de qualquer mencéo,
artigo ou publicac&o para esclarecimento dos pacientes, familiares e da sociedade em geral. E s6 olhar. 1sso porque ainda
enfrentamos o preconceito, a divida.

Para muitos, a clausura é o melhor lugar do mundo. Temos que enfrentar a falta de politicas pdblicas ativas e efetivas, a
falta de compreensdo no ambiente familiar e no trabalho, a falta de especialistas. A exemplo, temos a Regido Norte do
Brasil. Ndo ha nenhum reumatol ogista com titulo de especializacéo para atender os pacientes fibromidlgicos. Este dado
esta no site da Sociedade Brasileira de Reumatologia.

(Soa a campainha.)
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A SR2 SANDRA SANTOS SILVA - N6s recebemos relatos de pacientes que demoram, mais ou menos, dois anos para
conseguir uma consulta com um reumatologista. E isso gera um circulo vicioso: sem tratamento, ndo consegue trabal har,
ndo consegue sustento, ndo consegue manter o ambiente familiar, e isso, por sua vez, acaba com a familia, acaba com
as relagdes, acaba com o amor proprio.

E isso.

Agradeco a participacéo.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Agradeco a Dr2 Sandra Santos da Silva por sua exposi ¢&o.
Concedo apalavraaDr2Elia Tie Kotaka.

A SR2ZELIA TIE KOTAKA - Agradeco aV. Ex2 e, em especia, a Senadora Ana Amélia pelo convite para participar
desse grupo.

O motivo de eu estar aqui é que, depois de fazer uma monografia sobre fibromialgia, fui aconselhada pela minha
coordenadora a escrever um livro a respeito do tema e publicalo. E, neste livro, entéo, entra muito a parte histérica, a
definicdo feita pela SBR, de 2004, de que a fibromialgia € uma sindrome croénica dolorosa ndo inflamatdria, de etiologia
desconhecida, caracterizada por queixas dol orosas muscul oesquel éticas dif usas em determinados pontos anatomicamente
definidos.

O que estd acontecendo no Brasil ja acontecia antes de 1970, quando uma senhora, cujo marido estava na guerra, chegava
ao Dr. Gowers paradizer "sinto dores.", e ele achava que as dores decorriam simplesmente daausénciado marido e por ela
ndo ter o que fazer ou por estar angustiada e meio perdidana situacdo de guerra. Mas, depois, €la passou a ser reconhecida
como uma entidade clinica que apresenta um conjunto de sinais e sintomas.

Em 1980, ela foi avo de um estudo multicéntrico nos Estados Unidos da América e, nesse estudo multicéntrico, o Dr.
Wolfe, da Universidade de Kansas, definiu alguns critérios sobre adoenca. Esses critérios foram endossados pelo Colégio
Americano de Reumatologia, que publicou, entdo, alguns critérios para a classificagdo da Sindrome de Fibromialgia, em
especia 0s pontos dolorosos, que sdo pontos em que, em condices normais, a pessoa ndo sente dor se a gente pressionar,
mas, no caso de fibromialgia, esses pontos doem, e realmente doem.

Af, um grupo de reumatol ogistas reunidos em Copenhague resolveu endossar esses critérios e definiu a sindrome como
uma sindrome de espectro muito amplo, mas na qual a dor era uma das caracteristicas. Isso foi endossado também pela
Organizacdo Mundial de Salide e pela Sociedade Brasileira de Reumatol ogia.

Esses pontos dolorosos ocorrem em ambas as partes do corpo, so bilaterais, sendo que sdo 18 pontos que eles definiram
como pontos dolorosos. Para diagndstico, seriam necessérios pelo menos 11 pontos, a confirmagdo desses 11 pontos.

Em nivel internacional, a fibromialgia é classificada entre os reumatismos. A Sociedade Brasileira - me corrija se eu
estiver errada - ainclui entre os reumatismos extra-articul ares.

O que acontece? O mecanismo de acdo da fibromialgia: alteracéio dos mecanismos de percepcdo e modulacdo da dor no
sistema nervoso central. Ai é mais pesquisada a questéo da serotonina e da a substancia P. A serotonina, entdo, seria
responsavel pelo humor, sono profundo, percepcdo da dor e bem-estar. A substancia P seria um mensageiro da dor para
o cérebro.

A fibromialgia, segundo a Dr2 Goldenberg, ocorre mais no grupo etario de 30 a 60 anos, no qual ocorrem 80% a 90% dos
casos. O balango de incidéncia entre homens e mulheres seria: 1 homem para cada 20 mulheres.

Tratamento sugerido. A fibromialgia deve ser tratada caso a caso, porque cada pessoa tem alguma variagdo na
sintomatologia.

Ent&o, o que vai acontecer? A medicina pode entrar com tratamento medicamentoso, mas isso é apenas paiativo. A
pessoa sente a supressdo da dor, mas ndo quer dizer que vai ter cura. A psicandise vai lidar, sobretudo, com a emocéo
do individuo, porgque o inicio da doenca geralmente ocorre quando a pessoa tem alguma perda, seja uma perda de um
amor, sejaaperdade um cargo importante ao qual ela se dedicou avidainteira. Geralmente as fibromiél gicas sdo pessoas
muito organizadas, muito competentes e dedicadas. Entdo, quando elas perdem aguilo, ficam meio sem chdo. Pode isso
ser a causa de uma dor; a dor psicogénica que o doutor da sociedade da dor classificou como neuropética. E uma dor
psicogénica, algum problema psicogénico vai causar e incentivar a dor; ador de amar.

Pois bem. Medidas alternativas que eu aconselharia como aliadas: acupuntura, biofeedback, reposi¢do postural global,
esportes e lazer, medidas em geral que melhorem a autoestima do individuo.
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Quero fazer s umabreve propagandado meu livro. Eu falo sobre um breve histérico, sobre o que é salide, o que é doenga;
0 Ccorpo e o sujeito, porque 0 médico diz: "O paciente fulano"; para um psicanalista, € um sujeito; aquele que vem e me
diz: "Eu sinto dor." Eu posso olhar e ndo enxergar dor nenhumanele, nem naface, nem nada, mas ele estd me procurando
paradizer que sente uma dor. Ent&o ele merece atencéo.

Condico feminina. A doenca € mais frequente na mulher. Por qué? E uma situag&o psicoldgica em que a mulher sente
alguma deficiéncia - ndo deficiéncia, seriamal colocada a palavra. Ela se sente num estégio diferente de evolucéo quanto
80 seu psiquismo. Elatem um apelo maisao pai ou maisamae; o que faltou para apoia-lanacondugdo dasuavidanormal.
Amor, desamparo e dor sdo condi¢des que, realmente, estimulam aincidéncia da fibromialgia, sgja 0 desamparo que ela
sente em casa, sgja 0 desamparo na sociedade, porque, na nossa sociedade atual, a midia, com todas as coisas louvaveis,
também nos cobra muito. N6s temos que ser bonitas, temos que ser elegantes...

(Soa a campainha.)

A SR2ELIA TIE KOTAKA - ...temos deter o carro damoda... Tudo isso pode alterar o psiquismo de uma pessoa.

Ent&o, tratamento: medicina psicanalise e psicossomética e alternativos; tudo isso pode colaborar para ajudar uma pessoa
com fibromialgia.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&. PMDB - MA) - Eu agradeco Dr2 Elia Tie Kotaka pelas informagOes
complementares que nos traz.

E agora, concedo a palavra & Senadora requerente, Ana Amélia, para suas consideragdes.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Caro Presidente Edison Lob&o, da nossa
Comissdo de Assuntos Sociais, quero agradecer a V. Ex2 por ter agendado esta audiéncia publica. Quero agradecer ao
meu amigo Senador M oka, um médico cardiol ogista. Essamatériarealmente € impressionante. Umacuriosidade, Dr2Elia,
qual é sua especialidade médica?

A SR2ELIA TIE KOTAKA - Sou médica sanitarista.

A SRa ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Quero agradecer também as exposicoes
muito objetivas. Eu gosto dessa objetividade, € uma coisa que nos ajuda a entender melhor. Estd com problema técnico
o audio aqui.

Dr. Sandro, ha sua exposi¢ao, o senhor ndo mencionou a Portaria n® 483, de 1° de abril - uma data complicada - de 2014,
do gabinete do Ministro da Saide, que:

[...] redefine a Rede de Atenc&io a Salide das Pessoas com Doencas Crénicas ho ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS) e estabelece diretrizes para a organizacao de suas linhas de cuidado. [ ...] [ Define doencas
cronicas como aquelas] que apresentam[isso é 0 que esta escrito na portaria] inicio gradual, com duracdo
longa ou incerta, que, em geral, apresentam mltiplas causas e cujo tratamento envolva mudancas de estilo
de vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura.

E 0 que esta escrito na portaria. Ent0, a pergunta bésica ao senhor: a fibromialgia tem a protegio dessa portaria, Dr.
Sandro?

O SR. SANDRO JOSE MARTINS- Obrigado, Senadora, por nostrazer aquest&o dainsercio dafibromialgiano contexto
da politica de cuidado de pessoas com doengas crénicas. De fato, na mesma linha do conceito sanitério internacional, o
entendimento da fibromialgia € como parte do elenco de doencas cronicas ndo transmissiveis, aquelas cujo cuidado vai
ser prolongado, ao longo de todo ciclo de vida, e que necessitam para isso uma abordagem, como foi colocado pelos
palestrantes, multiprofissional em relagdo ao manejo desses pacientes.

Ent8o, de fato, € uma condi¢do que se enquadra dentro do contexto dessa portaria.

A portaria mencionada conversa com um plano de controle de doengas cronicas ndo transmissiveis objeto de um pacto
com organismos internacionais com metas até 2022, mas naguel e contexto voltado a doencas crénicas ndo transmissiveis,
cujo impacto sobre a salide das pessoas € mais gravoso no sentido de reduzir a expectativa de vida das pessoas. E o caso
do diabetes, da doenca pulmonar obstrutiva cronica, das doencas cardiocircul atérias e do cancer, mas ndo sdo as Unicas
entidades ou de grupo de entidades que sdo objeto de preocupacdo no contexto do cuidado das pessoas com doengas
cronicas.

Exatamente no momento atual, a Coordenacdo esta desenvolvendo uma politica de cuidados paliativos, onde vai
contemplar a estruturacdo de servicos e meios para promover o cuidado multiprofissional para pessoas que tém sindromes
dolorosas cronicas, onde estdinserida a fibromialgia.
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A SR2PRESIDENTE (AnaAmélia. Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Ainda uma pergunta para o
senhor, porque 0 SUS, 0 nosso Sistema Unico de Salide, é que tem 0s recursos e o programa.

A aplicacdo de assi sténcia a esses pacientes com tratamento ndo farmacol égico, como foi sugerido aqui, ndo é mais barata
para o SUS nesse processo? N&o seria mais recomendavel assegurar esse tratamento ndo farmacol égico como sugeriu a
Dr2 Elia Kotaka, tais como acupuntura, por exemplo, e outros procedimentos, como exercicio fisico ou estimular outras
formas de tratamento, como as massagens ou a fisioterapia, enfim?

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - De fato, no elenco de cuidados de pacientes com dores cronicas, no contexto da
prépria portaria que orienta 0 manejo desses pacientes, estdo previstas como centrais as medidas ndo farmacol dgicas. E,
na organizagdo dos servicos de sallde, tem sido fomentada a participagao de outros profissionais de salide na recuperacdo
da salide das pessoas.

Entdo, a participagdo do psicélogo, a participagdo do educador fisico, a participagdo do acupunturista, que é uma
especialidade médicareconhecida- e esté4 previstadentro daorganizagéo do sistemade salide aof ertadessetipo de cuidado
-, compdem um panorama amplo de intervengdes muito maior do que realmente apenas a dispensacéo de medicamentos
anticonvulsivantes, antidepressivos ou analgésicos para pessoas com sindromes dolorosas cronicas.

Ent&o, essas medidas ja estdo previstas. O que é necessario € ganhar capilaridade. 1sso ndo estd em todos os lugares. Foi
mencionado aqui que, na Regido Norte, ha uma caréncia de profissionais que possam conduzir o cuidado desse paciente,
educando-o e conduzindo o cuidado desses pacientes com fibromialgia. De tal modo, ha uma tarefa grande a ser feita
ainda para dar efetividade a essas politicas que ja estdo, inclusive, postas, descritas e pactuadas com os gestores.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Obrigada, Dr. Sandro.

Dr. Paulo Renato, ainda antes de comegarmos esta audiéncia, nds conversavamos e ressaltei que me chamou a atengdo o
fato de que muitas das questdes que vou apresentar aqui foram apresentadas por mulheres. Entre os que encaminharam
guestionamentos, nenhum homem. E, ai, o senhor me disse que, considerados os géneros, hd uma proporcao de sete para
um. A Dr2Eliajafalou em 20 para 1. Ou sgja, para cada 20 mulheres com fibromialgia, ha um homem com a doenga.

Esses aspectos de aincidéncia ser muito maior no universo feminino e, como o senhor disse, de essa no ser uma doenca
reumatol 6gica nem psicol égica, mas neurol dgica, fazem parecer que, exatamente nessa defini¢do da natureza da doenca,
Nao existe um consenso nadreamédica, o que tornaaindamaisdificil para o paciente buscar o tratamento. Para o paciente
gue sente dor 0 que se quer é acurg; ele buscaa cura

Mas, se ndo existe na medicina o minimo entendimento sobre isso, parece-me mais dificil buscar o caminho mais certo
para aquilo. Concordo também em que o tratamento farmacol 6gico pode apenas viciar a pessoa em algum tipo de droga,
um analgésico ou outro remédio mais forte para dor, e acabar néo tendo efeito, digamos, para essa pessoa. Concordo,
acho que foi 0 senhor que disse que o tratamento melhor é o ndo farmacol Ggico. Por isso, eu gostaria de um comentério
seu sobre esses aspectos da diferente classificagdo na reumatol ogia, neurologia ou da psiquiatria, como referiu aDr2 Elia
Kotaka, porque mencionou. Existe algumarelacdo - jaque sdo muitas mulheres - com aspectos hormonais nesse processo?

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Obrigado pelapergunta. A pergunta é excelente. Atendendo
até a colocagdo da Sandra a respeito dessa dificuldade de diagndstico, a estatistica mundial estabelece um delay de sete
anos entre o inicio dos sintomas e aformalizag&o do diagndstico. Esses nimeros variam, em termos de prevaléncia - citel
sete paraum, e, aDr2Elia, vinte para um - de populagdo para populagéo. Nao sei qua areferéncia que ela esta utilizando,
mas eu uso a referéncia que temos, do Comité de Atencdo a Fibromialgia, da Sociedade Brasileira de Anestesiologia,
gue usa esse nimero.

A dificuldade do diagndstico € ndo entendermos exatamente qual éafisiopatologia. A fisiopatologia, por ndo ser elucidada,
nado tem critério claro de como medir, de como avaliar. A avaliagdo é muito subjetiva, da analise dos sintomas, daanalise
dos aspectos cognitivos e do exame fisico. O critério aceito pela Sociedade Americana de Reumatologia, que é amae de
todas em relacdo ao estudo, como pioneirismo mundial da fibromialgia, € exame fisico. O critério dela é exame fisico.
S30 18 pontos previamente documentados, dos quais 11 tém de ser sensibilizados. S8o os chamados tender points. Isso
pode ser feito com o exame fisico manual do médico, apenas a pressao do dedo, o suficiente para a unha ficar branca -
vejam como € subjetivo esse exame. N6s, como especialistas, usamos um algémetro digital, um aparelhinho que mede
a partir de que momento aquela pressdo se torna sensibilidade a dor, ou sgja, quando o paciente diz que ndo € mais um
toque e passa a ser dor. 1sso melhora um pouco a qualidade do exame fisico.

Modernamente, existem tendéncias a colocar, além do exame fisico, outros aspectos em relacdo ao sono, a fadiga, ao
cansaco, a uma série de aspectos cognitivos que ndo se restringem apenas ao exame fisico. Essa € a grande dificuldade.
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E o que entendemos, como foi citado, por exemplo, aserotonina...A serotoninatem 50 fungdes no corpo. Vocé pode usar
um remédio que modula serotonina como um antiemético, um remeédio para vomito. VVocé pode modular a serotonina
como um antidepressivo e vocé pode modular a serotoninacomo um analgésico. Entdo, vejam bem se pensarmos deforma
cartesiana na moderna farmacologia e elencarmos os medicamentos dentro de familias, ndo tratamos fibromialgia que
tratamos com antidepressivo e anticonvulsivante.

Entdo, os analgésicos, como a senhora disse, 0 vicio ndo é o caso. Existe uma situagéio muito falada na midia, que causa
certa confusdo, da diferenca entre vicio e dependéncia quimica. A dependéncia quimica se verifica no caso do diabético
gue é dependente quimico dainsulina, do hipertenso, que é dependente quimico do anti-hipertensivo, ou seja, aquilo ndo
pode ser retirado. Se aquilo for retirado de forma abrupta ou ndo profissional, pode trazer consequéncia, que se chama
sindrome daretirada ou sindrome de abstinéncia.

Alguns analgésicos apresentam isso; sdo da familia dos opioides, aqueles analgésicos narcéticos, que vem da morfina,
do 6pio. E contraindicado, praticamente, 0 uso dessa familia de medicamentos nos pacientes com fibromialgia, visto que
esses medicamentos de fato ndo funcionam.

Ent&o, a gente sobra com medicamentos anticonvulsivantes, que sdo antiepil éticos, e remédios moduladores do humor,
gue so antidepressivos. Esses medicamentos real mente ajudam os paci entes. A penas trés medi camentos séo reconhecidos
pelo FDA. Estou tendo agui um pensamento muito cientificista. A minha formacdo é muito cientificista, como
médico. Entdo, quando se fala em terapias aternativas, alternativo subentende alternar, mudar. Eu preferiria o termo
complementares.

Ent&o, imagino que a massagem, o shiatsu, acupuntura, TDP cognitivo comportamental, seja o que for é complementar e
nao alternativa. Deve ser usadajunta. E como se estivéssemos fazendo um prato muito gostoso e a gente atribuissemos a
um Unico tempero aquele prato gostoso. N&o, sdo varios temperos! O tratamento do paciente de fibromialgia precisa de
vérios temperos. E 0 menos importante € o medicamento, na minha visdo. E cientificamente falando, € o que tem menos
evidéncia de melhoraalongo prazo.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - ...Dr. Paulo, o que o senhor recomenda,
como meédico, que o SUS, nessa portaria, se €la tem que fazer isso e definir claramente isso, que é um tratamento de
complementariedade, a medicagdo farmacol dgica, os farmacos, e o tratamento complementar, com essas outras terapias
aternativas?

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Entdo, a gente acredita que a abordagem multiprofissional
€ importante. Ent8o, 0 mais importante € que haja reconhecimento de que isso € uma sindrome dolorosa que deve ser
abrigada pelo nosso sistema de salide. 1sso deve ser abordado por uma clinica, por um grupo de interesse em tratamento
de dor que ndo va apenas liberar medicamento para esse paciente.

Quando a gente tem um paciente de dor cronica... Vejam bem, vamostirar afibromialgiada situacdo. Temos um paciente
com lombalgia, com dor nas costas. A gente sabe que lombal gia estd numa preval éncia altaem pacientes depressivos. E a
depressao tem uma preval éncia ata em pacientes com lombalgia. Quem veio primeiro? Nao faz amenor diferencal Hoje
temos de tratar os dois. Vocé tem que tratar aemocao e a dor. Ent&o, isso daresultado.

Levar para 0 SUS a fibromialgia como sendo apenas uma patologia que deve estar disponivel para liberagdo de
medicamentos ndo vai ter sucesso, ndo vai ser bom. Fagco minhas as palavras do Dr. Sandro de que a terapia deve ser
mltipla. Multiprofissional, ndo s6 multi...

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Holistica foi a palavra usada.

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Usando halistica olhando de um modo geral e ndo de uma
formamistica

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - E. Holistica eu entendi que é no sentido...
O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - E nesse sentido que eu também entendo.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - ...do conjunto da...

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Daobra.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - ...obra e do conjunto da sindrome da
doenca.
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Sandro, eu gostel da sua exposic¢ao, até porgue vocé, de cara... A gente convive aqui... O Senador Moka, na Comissao
e também no trabalho... Ele ja presidiu esta Comissdo. O Senador Edison Lob&o da uma atengdo muito prioritéria ao
nosso trabal ho.

Aqui hduma narrativa que eu acho que é umatentativa de desqualificar ou de ndo respeitar adequadamente, dizendo que
muitas vezes as associ ages de pacientes vém aqui apoiadas por laboratorios que querem vender o remédio para o SUS.
Com isso, vocé ja diz: eu estou aqui sem nenhum patrocinio. Entdo, para deixar claro que € um esforgo dos pacientes
gue sofrem com essa doenca.

Ent8o, € importante salientar. Parece que as pessoas ndo tém direito. N&o é ilegitimo que também aconteca isso. N&o é
gue aindustria que o faga sgja il egitima, mas essa sua declaracédo para mim foi esclarecedora.

Eu fagco a mesma pergunta que eu fiz para o Dr. Paulo Renato: o que vocés esperam do SUS em relagéo afibromialgia?

E eu queria até dizer que, hoje, eu aprendi 0 seguinte: Deus est4 nas coincidéncias e o diabo estd nos detalhes.
Coincidentemente, eu, na segunda-feira, conversando sobre um assunto completamente diferente de salde, falava sobre
fundos de pensdo, e uma senhora, aposentada do Banrisul, que é um banco estatal do meu estado, chamada Analice L eitéo,
tratava dos interesses disso. No meio da conversa, ao sair, eladisse: " Senadora, por que a senhora ndo faz um movimento
no Senado paracriar o diado fibromidlgico?' E eu olhel paraela e disse: "Eu estou trabalhando nisso; tem alguma coisa
gue eu estou fazendo, porque a nossa agenda é... "

Ent&o, eu digo isso por causa da coincidéncia - Deus esta na coincidéncia -, porque eu também me pergunto se alguma
entidade, a Associacdo Brasileira dos Fibromialgicos, esta trabalhando parater esse dia? Porque € em maio, se ndo me
engano, no mundo inteiro que € celebrada essa data.

A SR2SANDRA SANTOSSILVA - Dia12 de maio.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Ent&o, primeiro: o que o SUS deve fazer?
Se 0 que é dado hoje é correto? Se a associacdo esta trabalhando naquilo que a Analice Leitdo prop0s. fazer um dia
dedicado a aertar, conscientizar e informar a populacdo brasileira sobre essa sindrome ou essa doenca crénica.

A SR2 SANDRA SANTOS SILVA - Respondendo a sua primeira pergunta quanto ao SUS. Ele ndo consegue e nem
comporta atender a demanda natural, isso é fato. Para que a gente tenha pelo menos a possibilidade de passar por uma
especialista que possa diagnosticar ou ndo, o médico de base, que seria o clinico geral, teria que ter esse conhecimento.
Muitos ndo o tém, eu posso dizer por experiéncia propria.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS. Fora do microfone.) - De base vocéfala...
A SR2SANDRA SANTOSSILVA - E o clinico geral.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Da familia?

A SR2SANDRA SANTOSSILVA - E o primeiro atendimento que vocé tem quando vocé vai a uma unidade de satide.
A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - A uma UPA, por exemplo.

A SR2SANDRA SANTOS SILVA - A UPA é outro departamento, a parte.

A experiéncia que a gente tem, por relatos que a gente recebe, é que a demanda é muito grande e ndo é atendida, em
primeiro lugar.

Em segundo lugar, aprépriaportaria, quando élevadaao conhecimento do paciente, e o pacientelevaisso ao conhecimento
da secretaria de salide, municipal ou estadual, passam por cima. Ai agente também orienta procurar o Poder PUblico para
poder fazer essa reivindicacso.

Talvez existam alguns - descul pem a expressdo - conchavos, como ja aconteceu comigo, de o juiz mandar me responder:
"J& pensou se todo mundo fizesse isso?' Ou seja, a primeira coisa necesséria, antes de mais nada, é os profissionais de
sallde aceitarem a existénciada fibromialgia e, paraisso, estarem preparados.

Nesses Municipios em que agente instituiu o Dia Municipal da Fibromialgia, o proposito é justamente este: comegar por
baixo; de onde o paciente mora, onde ele tem a sua familia, onde normalmente ele trabalha, para que ele possa ter esse
respaldo, porque ndo falta so a atencdo basica de sallde, falta também a atengdo da familia, dos colegas de trabalho, da
vida social que ele deixade ter. Entdo, existe todo um aspecto multifatorial que acaba contribuindo para o start de crises.

Ent8o, quero dizer, de uma maneira fechada, que o que o SUS precisaria fazer é preparar profissionais para esse
atendimento, antes de mais nada.
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A segunda pergunta, eu acabei me perdendo, ndo faz parte do...
A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Sobre o Dia do Fibromidgico.

A SR SANDRA SANTOSSILVA - Ah, sim. N6s entramos em contato com uma Deputada Federal, a Deputada Mara
Gabrilli, e elanos deu o protocolo da Camara. Nos teremos que levantar x assinaturas ao vivo, ndo pode ser pelo sistema
eletrénico, que ndo é vaido no Brasil ainda. NOs estamos tentando fazer isso, mas, como eu falel aqui, o melhor lugar do
mundo para o fibromialgico é a clausura: €le ndo tem que se justificar, ele ndo tem que sair, ele ndo tem que atrapalhar o
passeio da familia. Muitas vezes, afamiliando compreende o que esta se passando com ele. E o que mais acontece.

Entdo, 0 nosso propdsito é colocar afibromialgia em evidéncia, para que eu ndo tenha, como aconteceu, de ouvir de um
meédico ortopedista: "Fibromialgianéo existe! Eu estou dizendo isso paravocé”. |sso se passou comigo. E ndo sou aunica,
€U posso trazer centenas de outros depoimentos, da mesmaforma.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Obrigada.
Eu vou conversar com a Deputada Mara e ver se elaja entrou com o projeto...

A SR2SANDRA SANTOS SILVA - Néo, néo.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - ... a fim de gjudé-la e evitar duas
iniciativas.
A SR2SANDRA SANTOSSILVA - Sim, entendo. Nas duas Casas € muito mais facil.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Porque, de 14, vem para ca De qual quer
maneira, tem que passar pelo Senado, se for 0 caso. Eu vou conversar com ela a esse respeito.

O Dr. Paulo Renato pediu parafalar, quando ela estava respondendo.

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Se V. Ex2me permite...

A SRaANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Quem Ihe da a palavra € o Presidente.
O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - V. Sftem apaavra.

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Eu queria apenas dizer que, na sua colocagdo arespeito da
venda de medicamentos para 0 SUS, dessas familias de medicamentos que eu falei, todas tém patente quebrada e todas
tém medicamentos genéricos. O lobby do laboratdrio pode existir, mas ndo € um lobby de patente fechada, de laboratério
nico. Eu ndo acredito que isso sgjaumagrande preocupacao. E atdnicadesta Mesafoi exatamente de que o medicamento
ndo é alinha de frente, a coisa mais importante que estamos defendendo.

A defesa é exatamente esta: que sgjafeito um treinamento das pessoas da &rea de salide parareconhecer adoenga, que sgja
feito no primeiro agente de salide, ndo s no médico, que estd |4 na ponta, e que haja uma campanha de esclarecimento.
O que a Sandra disse, ou sgja, que 0s médicos ndo acreditam nador, é fato, é verdade. Muitos médicos ndo acreditam na
sindrome dol orosa créni cafibromidl gicacomo umapatol ogia, como umadoenca. Acreditam que € um quadro psicol dgico,
gue é um quadro somatoforme, que € um quadro psiquiétrico.

A Dr2Eliamostrou muito bem arelacdo da substancia P e também da serotonina. Nés ndo dosamos a serotonina de rotina
parafazer diagnéstico de fibromialgia. 1sso ndo ocorre. Sabemos que ha problemas com ela. A substancia P s6 é dosada
no liquor, no liquido cefalorraquidiano, coisa que ndo é facil de ser feita normalmente. Ent&o, esse diagndstico € muito
complicado e muito dificil.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Eu gostei disso, porque eu so entendi
guando, agoraem julho, por cinco dias, dei uma parada, porque aqui € umaloucura, ainda mais no processo que estamos
vivendo, com essacrise. E ai eu disse ao médico: "Estou muito cansada, doutor". Ele disse: "N&o, vocé ndo estd cansada,
vocé tem fadiga." Ai fui tentar descobrir o que é. Agora o senhor deu uma explicacdo bem mais clara e eu entendi o que
€isso, doutor.

Eu sb queria, Presidente, parailustrar, citar o que dizem os internautas.
Andreia Cardoso, de Pelotas:

Sou portadora da fibromialgia ha mais de seis anos. Sofremos muito. Precisamos de ajuda. Dia apés dia,
dores lancinantes essa enfermidade causa. Sofremos, além da dor fisica, a dor do descaso e do preconceito.
E nossa tortura, pois sé assim consigo definir o que sinto. N&o é considerada doenca. Por isso que 0s
médicos, peritos, empregadores, entre outros, ndo nos tratam com dignidade e respeito, dizendo-nos, muitas
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vezes, que hada temos, quando, no entanto, Ndo conseguimos nem mesmo nos manter em pé. Portanto, mais
uma vez, peco ajuda.

Essa é uma paciente de fibromialgia.

Chamou-me a atencéo, de fato, as muitas mensagens do Rio Grande do Sul.

V anice Madal ena Gradischnig Schneider, do Rio Grande do Sul:
Bomdia, gostaria de saber por que ndo consigo atendimento pelo SUS. Sou do interior e as consultas sdo
reguladas por uma central. Pediram varios exames que ndo deram resultados, claro, a fibromialgia ndo é
detectada por exames de sangue, ai a central negou atendimento!

E 0 que sofrem esses pacientes.

E ela continua:
Além da fibromialgia sofro de tireoidite de Hashimoto, de liquen plano, e mesmo assim vou ao posto e sou
ridicularizada. Peco, por favor, que fagam um trabalho de conscientizacdo com os profissionais da salde
para que ndo sejamos vistos como loucos ou entéo fingidos.

E o que aDr2Eliafaou.

Leticia Simas Vidaletti, também do Rio Grande do Sul:
SAo muitos gastos com medicacdes, fisioterapia, médicos... Muito dificil trabalhar quando o corpo pede

repouso, 0 cansago toma conta da gente. Ao mesmo tempo a presséo da responsabilidade de ndo poder
faltar o trabalho piora os sintomas.

Andreia Cardoso:

Por que no Brasil a Fibromialgia é tratada com tanto descaso pela Secretaria de Sadde e pelo INSS? Além
disso, por que ndo h& o reconhecimento deste mal que aflige e tortura tantas pessoas em nosso Pais?

Alexandra Schmitz, de Santa Catarina:

Classificar como doenca cronica e principal mente incapacitante, nos dando direito a aposentadoria,
inclusive no servico publico. Ser incluida no art. 186 da Lei n°8.112, como doenca grave e garantir
aposentadoria por invalidez, com proventosintegrais. A fibromialgia é terrivel."

E areivindicago da Alexandre Schmitz, de Santa Catarina. E mais complexo o que ela esta propondo.

DaLourrany de Castro Alves, Santa Catarina:
Alguém nos ajude, por favor. Tenho 22 anos, tenho dores desde meus 12 anos. S0 10 anos de dores, sem

folga, semférias, e cada vez aumentam mais. As vezes, N30 quero mais existir. Ja pensei em suicidio, mas
nem para isso tenho coragem. Quando a ajuda vai surgir? Socorro, ndo aguento mais!

Delatambém:

Nos portadores de fibromialgia sentimos dores dia e noite, ndo temos férias, ndo temos folga, nao temos
vida. E o pior detudo éter que levantar todos os dias e encarar como se estivesse tudo normal.

De GildaVarela, Minas Gerais;

Quero que me ajudem a entender por que, se a fibromialgia é reconhecida como patologia desde 1992, com
CID 10M79.7, e perante a medicina so tem CID doenga reconhecida, mesmo assim, somos tratados como
loucos, dizendo que tudo que sentimos é imaginario? |sso é bem contraditorio.”

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS. Fora do microfone.) - E o CID, o cddigo da doenca.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Adriana Nogueira, do Rio de Janeiro:
"Dignidade, respeito e compreensdo sdo imprescindiveis para os fibromialgicos'.

Georgeta Angela Colsera Barreto, de Tocantins. "Boa noite, por que, com tanto sofrimento, as pessoas que tém

fibromialgia ndo s3o reconhecidas pelo INSS com uma doenca incapacitante? E uma doenca horrivel, s quem tem pode
avdiar."

Ronivaldo Assis e Silva, da Paraiba. N&o € ele que tem, € amulher dele - na proporc¢ao, atinge mais as mulheres.
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Bom dia, minha esposa descabriu, depois de muitos exames e médicos, que ela sofre dessa doenca, ja
gue a mesma se confunde com muitas outras; ndo poderiam essas pessoas conseguirem seu medicamento
gratuitamente, como hoje existe para outras doencas crénicas?

Ele esperaisso do SUS.
|zilda Nogueira Coelho, de Alagoas:

O néo reconhecimento como uma doenga crénica nos torna excluidos, pessoas a margem, invisiveis, pois sequer de um
tratamento digno dispomos. Seranecessario que mai s pessoas, ndo suportando as dores, tomem o suicidio como aternativa
parao fim de tanto sofrimento?

E grave, realmente, para quem sofre.
Feel Oliver, do Acre:

Eu trabalhava como agente de controle penitenciario; minha demissdo, sem justa causa, se deu pois, em
virtude da fibromialgia, eu faltava ao trabalho, ao menos um atestado por més; por ndo ser crénico, 0s
chefes achavam que as faltas eram por motivos torpes, ndo compreendendo minha situacdo.

Lidianne Lee de Azevedo Oliveira, aqui do DF:

Sou Lidianne, bancéria; portadora de fibromialgia, artrose, tendinite e espondilite anquilosante. Tudo
isso aos 34 anos de idade. O que fazer para ter atendimento na emergéncia dos hospitais? O SUSnao tem
estrutura nas emergéncias para nos receber ...

E 0 que a Sandra falou aqui também.
Maria Anténia L escano, de Santa Catarina:

"Por gue os pacientes fibromiélgicos ndo tém acesso & medicacao, e por que eles sdo tdo discriminados
pel os médicos e pelos peritos? Se essa doenca possui um CID, por que ela ndo é tratada como uma doenca
cronica e incapacitante?"

Outro comentério também diz: "N&o precisamos somente de um debate [...]".

Lourrany, quero dizer-lhe que ndo é s6 um debate que estamos fazendo aqui, nés estamos tratando de encontrar um
caminho para resolver a doenca.

Elaaindadiz: [...] "precisamos de gjudaurgente. [ N6s queremos fazer isso.] Seraque alguém vai ler tudo isso? Precisamos
de ajuda, por favor, alguém pode ver isso? Precisamos de gjudal” E o desespero de repetir o pedido de socorro, 0 SOS
daLourrany de Castro Alves, de Santa Catarina.

Ja falamos da Lidianne, agui do Distrito Federal, e aqui €la mandou muitas colocagGes, e também a Vanice, que disse:
"Estou aqui assistindo [ela esté assistindo a audiéncia] e o traumatol ogista me disse 'vai para casa ser feliz, vocé ndo tem
nadal' Por favor, isso é o suficiente para desencadear uma crise profunda.” De fato, €. Quando se busca o médico, e a
palavradele é dizer que vocé ndo tem nada, que ndo é doenga, que esta...

Ent&o, esses relatos aqui, Presidente Edison Lob&o, apenas confirmam a gravidade dessa incidéncia, e num pais em que
0 maior de nimero de eleitores sdo mulheres, 0 maior nimero da populagdo é feminino, nds precisamos encarar essa
questdo. E o percentual € de um homem a cada 20 mulheres com essa doenga. E uma doenca feminina, eu diria, € uma
doencgafeminina, se assim se se pode tratar.

Queria saber do Dr. Sandro também, como muitos foram o0s questionamentos sobre SUS para fornecimento do
medicamento, uma; a outra, a complementariedade daquilo que foi sugerido pela Dr2 Elia Tie K otaka sobre a questéo de
acupuntura, sobre a questdo das fisioterapias, de outras préticas que sdo complementares, exercicios fisicos, academia.
Mas isso, qualquer pessoa pode fazer, sem precisar do SUS, deve-se adotar uma mudanca de hébitos de vida também
em relacdo aisso.

Agradecer a Sandra também e atodos. Paramim, foi extremamente compreensivel isso. Vamos continuar nessa luta.
Obrigada, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - V. Ex? Senador Moka

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Sr. Presidente Edison Lob&o, Dr. Paulo Renato da Fonseca, Sr2 Sandra
Santos Silva, Dr2 Elia K otaka, como a Senadora Ana Amélia disse da minhaformagao, eu digo que ndo sou mais médico.
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Alias, eu tenho umafilha médica, elafalou: "Vocé ndo fala mais nada sobre Medicina, porque vocé ndo sabe mais nada
sobre Medicina." Estou proibido pelafilha. Elaé boamédica, estafazendo nefrologia na Unicamp, € umamoca dedicada.

Mas eu vou comegar dizendo o seguinte, Sandra. E claro que vocé tem toda raz&o em criticar os médicos, achar que eles
estéo discriminando, é compreensivel isso. Mas o proprio Dr. Paulo Renato da um testemunho aqui e vocé néo pode dizer
gue o Paulo, pelo depoimento que ele d4, seja alguém insensivel aisso.

E que amaioria dos médicos tem dificuldade no diagndstico. N&o sei se o Paulo, Sandraou Elia... E o diagndstico. Ento,
esses médicos vao para umafila com quantidade de gente, chega a pessoa que o médico chama de poliqueixosa - tem dor
aqui, dor aqui, dor agui -, se a pessoa ndo tiver essa formagéo e essa informagéo, ha tendéncia natural de o colega dizer
gue ndo tem nada. Isso é horrivel, do ponto de vista... Ai, eu acho que o SUS, o Ministério da Salide tem que criar mesmo
um grupo de estudos. Eu ndo gosto de audiéncia, quando o carafalaassim, nds ndo precisamos de audiéncia, precisamos
de uma solucéo. E a solugdo esta exatamente em tornar a doenga mais conhecida. Ai, quem sabe, a partir das faculdades
mesmo, introduzindo cadeiras especificas, mostrando: olha, dores cronicas... Ai, dentro disso, falar sobre afibromialgia,
gue é realmente horrivel para apessoa. Vocé percebe que...

A Dr2Kotaka, se me permite, diz 0 seguinte; "1sso tem muito a ver com adepressao”. Elamesmadiz que a psicandlise é
uma coisa importante, porque a pessoa precisa elevar a autoestima. A familia, que também ndo entende, fala: "Ah, esta
assim porque n&o quer fazer nada, € preguicosa, € ndo sei 0 qué". E muito ruim a sensac3o. E horrivel a sensagio!

Entdo, acho que 0 SUS poderia dar uma grande contribui¢do se montasse real mente um grupo de estudos de especidistas
gue tratassem. E ai, quem sabe, uma campanha mesmo, bancada pelo préprio Ministério da Salde, que dissesse: "Olha,
existem pacientes assim e assim, que podem... Porque isso por si levard a pessoa que vai a um ambulatério no inicio de
tudo... O colegajavai comegar aprestar atencdo: Serd que essa pessoa ndo tem fibromialgia? E o inicio. Serdque.. Porque
ndo é comum. N&o é possivel que uma pessoa nova...

A estatistica mostra pacientes de 20 a 30 anos. N&o € possivel que todo dia tenham uma dor. Dezoito pontos sao
considerados super sensiveis. Imaginem isso! E realmente... Eu acho que o SUS deveria, Dr2 Sandra, tomar ainiciativa.
Vejaa contribuicéo que o Paulo Renato pode dar; que a Dr2 Kotaka pode dar, pois escreveu um livro arespeito. Divulgar
iSso e passar ater, quem sabe, nos ambulatdrios, um lembrete para mostrar.

Eu ndo sei qual aestatistica, Sandra. VV océ sabe? Aqui no Brasil, quantas pessoas ja estéo com diagndstico de fibromial gia?
A SR2 SANDRA SANTOS SILVA - Eu posso dizer o seguinte, Dr. Sandro citou, na apresentacéo dele, que séo 2,4%
da populagéo.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Citou 2,4% da popul aggo.

A SR2SANDRA SANTOS SILVA - Porém, a propria Portaria n® 1.083 aponta como 8%.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Sim. De qualquer forma o niUmero é muito relevante.

A SR2 SANDRA SANTOS SILVA - Mas isso, dentro da projecdo do IBGE, em que chegamos a casa de 206 milhdes
de brasileiros... Estamos falando se contado a 8%, em 2012, quando foi elaborado esse protocolo; estamos falando da
casade 16 milhdes de brasileiros.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - E muita gente!

Eu acho, Sandra, que essa estatistica merece realmente que... Assim como outras doengas que nos ja debatemos, as
chamadas doencasraras, caso muito parecido com esse. SO que aqui tem um fator crénico e que mexe com aautoestimada
pessoa, porgue aparentemente se trata de uma pessoa sadia, ndo aparenta nada, a aparéncia fisica € absolutamente normal,
mas ela sente dor - e ndo é pouca.

Imagine vocé com esses sentimentos... Ou sgja, vocé tem dor, e a pessoa diz: "N&o, vai para casa, ser feliz!" E como se
dissesse: vocé ndo esté subestimando isso; 0 seu caso ndo é esse.

Ent&o, eu penso...

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - O que agrava a situacdo do paciente.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - E agrava, isso agrava muito, porque ainda ela sai de la odiando o colega
que disse isso - porque é real: "V océ esta inventando essa dor, essa dor ndo existe."

Entd0o, eu quero parabenizé-los. Para mim, ndo € uma surpresa; aqui a médica deveria ser a Ana Amélia, porgque eu sou
SO o coadjuvante aqui. Eu tenho medo de ela ser processada por exercicio ilegal da profissdo. Disso eu tenho medo. Mas
€la da uma grande contribuicdo ao trazer um tema aqui que ndo pode ficar sd no debate. A, Presidente, eu gostaria que
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0 senhor sugerisse realmente um encaminhamento que pudesse partir desta Mesa. Vocé tem a Sandra, que representa 0s
portadores de fibromialgia; vocé tem uma professora - vou chaméa-la assim, porque tem um livro -; tem o Paulo Renato,
que, embora ndo sgja o lema, ninguém melhor do que um anestesiologista para avaliar a dor, € 0 Sandro que representa
aqui o Ministério da Salide.

Ent8o, esse grupo poderia sentar e tentar realmente avaliar 0 que mais, Sandro... Eu no estou aqui, absolutamente,
criticando nada, mas eu acho que € possivel dar um destaque ao que el es estdo pedindo e informar aos colegas, sobretudo
aos colegas de ambulatorio, que isso real mente € uma estatistica muito grande, isso pode estar acontecendo com milhares
emilhares de pacientes que ndo tém outro recurso ando ser 0 analgésico ou, quem sabe, medidas alternativas, que o Paulo
colocou muito bem aqui, quando disse complementares. Quer dizer, além do tratamento, medidas complementares no
sentido de melhorar o bem-estar. Se melhorar o bem-estar, vai melhorar o astral da pessoa, 0 que ja € um ganho, claro
com o apoio de psicandise. Eu acho que isso, realmente, seria um caminho importante.

Muito obrigado, Sr. Presidente.
Eu ndo tenho perguntas; é s um comentario mesmo.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Senadora Ana Amélia.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Eu queriaagradecer aV. Ex2 novamente,
Senador Edison Lobdo, mas agradecer, de modo especial, a Dr? Elia Kotaka, que trouxe uma experiéncia porque lida
com esse tema; ao Dr. Sandro José Martins, pela contribuicdo, pela forma como o Ministério da Salide participa e vem
colaborar com isso como dever de Estado. Ent&o, eu agradego muito a sua presenca, a forma como o senhor abordou o
tema, com muitaobjetividade. Agradeco & Sandra Santos Silva, que éaDiretorada Associagdo Brasileirade Fibromialgia,
ou dos fibromidlgicos, dos pacientes, e, especialmente, ao Dr. Paulo Renato da Fonseca, que € um pesquisador nisso.

Eu s6 terminaria perguntando: essa doenca pode ser genética, pode ser transmitida para as pessoas de umamesmafamilia?

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Geneticamente, nés ndo conseguimos comprovar. O que
nds sabemos com certeza € que a prevaléncia na familia de pacientes que tém fibromialgia € maior do que na popul agéo
em geral.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Essa foi uma pergunta da Léa Araljjo,
do Mato Grosso.

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Nado haum marcador genético claro. Nos ficariamos durante
horas aqui falando sobre dores genéticas. Um grande caminho para o futuro, no tratamento da dor, € exatamente estudar
mais a genética. As escolas de Medicina, de modo geral, estudam a genética, 0 que vem ai para contemplar.

Em relacéo ao género, como a senhora perguntou inicialmente, também é outra fonte de pesgquisa. De modo geral, as
mulheres sentem mais dor cronica, elas tém uma prevaléncia maior de dor crénica do que os homens.

Em relacdo ao que o Senador Mokafalou...
A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - E duram mais, ndo é?

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Ainda h4 essa caracteristica. Essa é uma caracteristica
também da dor crénica no Brasil. A prevalénciavai aumentar porgque a nossa populagéo esta se tornando mais longeva.
A incidéncia de cancer nessa populagdo mais longeva aumenta; consequentemente, os tratamentos de cancer no Brasil
estéo melhores do que eram no passado. Ent&o, essa populagdo vai se curar do cancer, embora haja mais tipos de cancer.
Consequentemente, a partir do tratamento, havera pacientes com cancer com dor crénica, e também aincidéncia é dta
ndo sb pela doenca, mas pelo tratamento.

Em relacdo a geriatria, amesma coisa. Os pacientes, como vivem mais, tém hoje mais doencas degenerativas. No século
X1X, as pessoas morriam com 30, 40 anos. Hoje morrem com 90. Quando uma pessoa falece com 70 anos, todo mundo
fala: "Nossa, morreu jovem!", ndo €? Ficatodo mundo espantado. Entdo, se vocé esperaumalongevidade acimade 80 anos
como uma coisa natural, doencas que ndo ocorriam no passado vao aparecer. Dentre elas, sindromes dolorosas crénicas
degenerativas.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Presidente, veja a importancia da
comunicagdo. Esta audiéncia esta sendo transmitida, as pessoas estdo acompanhando, porque elafoi anunciada pela TV
Senado. Eu até agradego a area de comunicagdo da TV Senado e a querida assessora da nossa Comissdo de Assuntos
Sociais.
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Eu li a pergunta da Léa, sobre a questdo genética. A Lidiane concorda com a Léa e diz que amée delatem a doencae
ela também. Desde 0s 14 anos sente essas dores. E a Lidiane de Oliveira, aqui do Distrito Federal, concordando com a
manifestacdo sobre o fator genético.

Eu queriatambém dizer...

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Senadora Ana Amédlia, permitame dizer que sdo doe’nc;as com
caracteristicas familiares. Se alguém dafamiliatem, € bem provavel que outrapessoa dafamiliapodevir ater. E diferente
de ser transmitida geneticamente. S&o coisas diferentes.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Eu agora quero agui ler a mensagem de
Edson Luis dos Santos, Senador Waldemir Moka, de Mato Grosso do Sul: "Obrigado, Senador Moka, pelo apoio aos
fibromidlgicos'. Ele estd acompanhando também.

Ent&o, apenas para mostrar 0 quanto as pessoas estdo interessadas neste tema.
Agradeco muito.
Dr. Paulo Renato, Sandra, Dr. Sandro e Dr2 Elia Kotaka, quando houver demandas, nds vamos encaminhé&-las, para que

juntos possamos dar um alento a essas pessoas que sofrem tanto, pois sdo, digamos, mal interpretadas e sofrem com o
preconceito. A pior coisa é o preconceito. Além dador, € o preconceito, como € com a psoriase e com outras doencgas.

Ent&o, queremos dar informacdo, e esse Dia do Fibromidlgico sera um momento importante para que o Pais faca isso.
Assim como se faz 0 Outubro Rosa, de combate ao cancer, ou 0 Novembro Azul, de cancer de préstata para os homens,
vamos também nos mobilizar em relacdo a questdo do fibromidlgico, que tem uma doenca invisivel, sO é sensivel para
guem dela sofre.

Ent&o, muito obrigada a todos pela valiosa colaboragéo.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Eu quero ressaltar ainiciativa da Senadora Ana Amélia em trazer
a esta Comissdo o debate em torno de uma questdo fundamental para a saide do povo.

As mensagens lidas pela Senadora demonstram a dramaticidade do sofrimento das pessoas. Eu confesso que ndo tinha a
consciéncia exata da profundidade dessa enfermidade.

Também n&o posso deixar de registrar o espirito missionario da Dr? Sandra Santos Silva, pela maneira como elarelatou
as dificuldades que tem que enfrentar a cada dia e a cada momento, inclusive na sua vida a esta Comissdo. Por tudo isso,
nado se pode deixar de reconhecer que ha pessoas no Pais que se preocupam com aquel as que tanto sofrem.

Eu, na minha juventude, padeci muito com uma cor gque parecia cronica e felizmente ndo era, era uma enxaqueca, que,
gracas aDeus, desapareceu. Ora, se umasimples enxagueca perturba as pessoas, imaginem as dores decorrentes, oriundas,
tributérias dafibromialgia? Mas eu gostariaque o Dr. Paul o dissesse um pouco mai s sobre a associacdo dessa enfermidade
com o sono irregular, deficiente. Pasmem que S. S? falou ainda h& pouco sobre isso, eu gostaria que dissesse um pouco
mais.

Em seguida, vamos ouvir, paraencerrar estareunido, a Dr2 Sandra, que pediu par falar, e a Dr2 K otaka.

Com apalavrao Dr. Paulo Renato.

O SR. PAULO RENATO BARREIROS DA FONSECA - Senador, em relagdo a0 sono, essa é uma atencéo muito
grande que todos que tratam dor crénica tém, porque o sono frequentemente € impactado num paciente que tem dor.
Ent&o, ele pode ser despertado pelador, do sono, isso trazer um sono de ma qualidade ou, mais comumente, as sindromes
dolorosas requerem um tempo de reparo do sono de boa qualidade.

Ent&o, o tempo de inconsciénciando é uma necessi dade absol uta, mas a qualidade em que o tempo deinconsciénciaocorre
com as determinadas fases do sono interfere diretamente com sindromes dol orosas cronicas, dentre elas afibromiagia
A incidéncia da insbnia, ou sgja, da fata de sono, da dificuldade de comegar o sono, de sustenta-lo, ou sono picado
ou, mais claramente, quando se efetua uma polissonografia, um eletroencefal ograma durante o sono, se vé que as fases
eletroencefal ograficas ndo se cumprem, elas se cumprem parcialmente ou ndo se cumprem com qualidade.

Ent&o, uma das grandes preocupacdes do especialista de dor cronica é adequar a qualidade do sono.

Muito boa sua colocacdo de eu poder ter uma oportunidade de falar paravocés aqui sobre a epidemia do uso de soniferos
no Brasil.

Entdo, a quanti dade de medicamentos que as pessoas tomam paradormir, hoje, no Brasil, € absurda. |sso éfeito atravésda
prescricao de um médico. Isso ndo cai no bolso das pessoas apenas porque querem. 1sso é prescrito. E esses medicamentos
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para sono frequentemente agravam a qualidade do sono a longo prazo; agravam e trazem distirbios como a depressdo,
por exemplo.

Entdo, sindromes dolorosas cronicas estéo relacionadas a qualidade ineficaz do sono. O sono deve ser tratado de forma
adequada. E tratar 0 sono ndo é apenas tomar remédios. E comum, € muito comum no consultério, hoje, aquela senhora
gue chega dizendo que jatoma o tal remédio para dormir ha muitos anos. Entéo, aquele sono se torna dependente desse
remédio, elando consegue se livrar com facilidade desse medi camento e a qualidade do sono, embora hajainconsciéncia,
também néo € de boa qualidade.

N&o sb na fibromialgia, Senador, mas em todas as dores cronicas a qualidade do sono é foco de atengcdo muito grande
do especialistaem dor.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Eu pedi alicencaao Presidente e também
a0s nNossos expositores. NoOs, ha Casa, temos uma superposi ¢éo de agendas. Nessa audiéncia publica que eu requeri, tinha
por dever de oficio, inclusive, de responsabilidade, estar presente, que é a norma definida pelo nosso Presidente. Mas
eu também sou Relatora da indicacdo de um embaixador brasileiro, que vai para a Coldmbia, na Comissio de RelagBes
Exteriores ao lado. A reunido comegou as dez horas da manha. Entéo, pego licenca aos senhores parair ai pelo menos
paraconstar aminha presencae votar naindicagdo do embaixador, porque sou Relatora. E havendo condi¢o, volto aqui.
Mas o Presidente faz as honras da Casa com muita competéncia, como sempre.

Ent&o, eu quero que o senhor entenda que 0 queria agui porgue as perguntas que o senhor fez foram extremamente
elucidativas e deram também a oportunidade para o Dr. Paulo levantar outra questdo grave que é da excessiva medicacao
para que as pessoas durmam melhor, em vez de se recomendar que fagam mais exercicios e vivam melhor, alimentem-
se melhor, porque tudo estéa relacionado.

Muito obrigada. Quero pedir descul pas atodos os expositores. Vou ali na Comisséo e havendo condic&o, volto novamente.

Obrigada, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Eu compreendo, Senadora, as circunstancias que V. Ex@ relata,
porgue também eu...

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - E eu tenho uma assessora que fica agui
anotando todas as informagdes dadas.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Mas isso também talvez ndo precise, ndo. Tem atelevisdo. Disso
€ importante gque as pessoas tomem conhecimento. V. Ex®irala e voltara

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Obrigada.
O SR. PRESIDENTE (Edison Lobdo. PMDB - MA) - Dr2 Sandra.

A SR2SANDRA SANTOS SILVA - Obrigada, Senador.

Eu tenho aqui um trabalho que foi publicado em 2009, por profissionais da érea. N&o € o caso de graduandos ou pos-
graduandos, ja sdo profissionais reconhecidamente detentores de conhecimentos sobre a fibromialgia. E eles fizeram um
trabalho chamado: A compreensao do residente médico em reumatol ogia no atendi mento aos pacientes comfibromialgia.

Eu vou so ler o resuminho, ébvio, porque ndo da praler o trabalho todo. Entdo, aqui €les colocam:

Resultados: O atendimento causa frustracao, traz sentimento de impoténcia e gera indignacdo. O paciente
sofre preconceito devido a idiossincrasias, a componentes sociais e a ndo adesdo ao tratamento. O médico
necessita de preparo emocional para atender. Sio requisitos necessarios; saber ouvir e compreender a
relaco paciente-doenca.

O diagnostico é marcado pela falta de comprovacéo laboratorial e subjetividade da anamnese; 0 médico
necessita do apoio da psicologia, e o tratamento requer uma equipe multidisciplinar. CONCLUSAO: O
atendimento € frustrante e gera sentimento de impoténcia, sendo preciso maior preparo psicol égico na
formacdo médica e uma atuacdo maisintegrada entre medicina, psicologia e fisioterapia.

Ou sgja, essetrabalho foi feito em 2009, ha sete anos, e acondi¢do continuaamesma. A0s paci entes que as vezes precisam
recorrer aUPA, como eu falei hapouco, que UPA eraum caso a parte, alnicaque déo étramadol naveia, uma medicacéo
analgésica. S6. Eles dizem: "Mas, doutor, eu ndo consigo passar pelo médico parafazer um tratamento, para saber o que
eu tenho". E fica por isso mesmo.
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A fibromialgia ndo tem apenas uma abrangéncia médica, ela tem uma abrangéncia antropolégica, social, que acaba
causando um processo em cadeia, como umabola de neve, porque desestruturafamilias. Nés temos rel atos de casamentos
gue se desfizeram porque o paciente ndo conseguia ter tratamento e muito menos trabalhar. Ele ndo conseguia trabal har
€, por sua vez, ndo conseguia também o beneficio no INSS. E comum os pacientes ouvirem, quando vao fazer a pericia:
"Fibromialgia ndo tem beneficio". E comum ouvir isso. Ou sgja, o trato do fibromidlgico vai muito além da Medicina.
Ele enquadra, sim, o aspecto social também. Porque o paciente, como todo mundo, precisa trabalhar. Ele quer voltar a
trabalhar, ele quer ter asuavida produtiva, ele quer ter a suavida profissional. Porém, a falta de um tratamento assertivo
impossibilitaisso.

Obrigada.

O SR.PRESIDENTE (Edison Lobdo. PMDB - MA) - Eu pego que encaminhe umacopiadesserel atorio paraasavaliagbes
da Comissdo.

A SR2SANDRA SANTOS SILVA - Claro.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lob&o. PMDB - MA) - Eu agradeceria.
Dr2Elia Kotaka.

A SR2ELIA TIE KOTAKA - Apenas complementando o que disse o Dr. Paulo, tanto a serotonina como a substancia
P foram citadas, mas sdo resultados de pesquisas. O mais importante, no caso da fibromialgia, é a inexisténcia de um
parametro que nosdiga: "Deuisso, deu fibromialgia', que € o gold standard, que deveriamos adotar. Mesmo a Psicandlise,
pois a Psicandlise ouve a histdria de vida de uma pessoa para dizer: "Por esse motivo vocé recalcou alguma coisa que
hoje esta te doendo”. A pessoa perdeu o pai, ou perdeu o marido, acha que esta abandonada de novo, entéo, sente a dor.
Mesmo que sejaisso, ndo existe um padréo ideal ainda.

O SR. SANDRO JOSE MARTINS - Eu gostaria de agradecer a oportunidade de ter participado desta M esa de debates,
lembrando que € importante ter esse feedback sobre a necessidade de melhoria da divulgacao e da capilarizacdo do acesso
a politicas desenvolvidas pelo Ministério da Salide, que, as vezes, ndo chegam ao usuério final. E o caso, como foi
constatado aqui, da politica de controle de doentes com dores crénicas, que foi propostaem 2012, que prevé uma série de
medidas, inclusive com acesso a medicamentos que foram mencionados. Todos eles fazem parte da Relagdo Nacional de
M edicamentos Essenciais, portanto deveriam estar acessiveis aos usuarios.

Ainda, que um trabalho de divulgacdo dessa politica serd, certamente, implementado, principalmente voltado para a
capacitacao das equipes de salide dafamilia, que s80 mais numerosas e estdo mais presentes no interior do Pais, para poder
acolher adequadamente esse paciente e poder fazer com que ele, sim, leve uma vida produtiva, trabalhando, convivendo
com condic¢do clinica, que é Irreversivel, mas ndo incompativel com uma vida social normal, porque, se 4% a 8%
dos brasileiros se aposentarem por fibromialgia, a situacéo realmente fica muito complexa.

O SR. PRESIDENTE (Edison Lobdo. PMDB - MA) - Eu agradeco a presencado Dr. Sandro José Martins, do Dr. Paulo
Renato da Fonseca, da Dr2 Sandra Santos Silva e da Dr2 Elia K otaka, que comparegam a esta audiéncia publica de grande
relevancia.

Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuni&o.

(Iniciada as 9 horas e 32 minutos, a reunido é encerrada as 11 horas e 14 minutos.)
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