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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
12/03/2018 - 142 - Comissdo de Direitos Humanos e L egislacdo Participativa

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Declaro aberta a 142
Reuni&o, Extraordinéria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa do Senado Federal da
42 Sessdo L egislativa Ordinaria da 55* Legidatura.

Esta audiéncia publica sera realizada nos termos dos Requerimentos n°s126 e 1, de 2017 e de 2018, ambos de minha
autoria, para debater sobre ainstitui¢do do més de abril como o més de conscientizago sobre a Doenca de Parkinson.
Esta audiéncia publica sera realizada em caréter interativo, com a possibilidade de participacdo popular. As pessoas
gue tenham interesse em participar com comentarios ou perguntas podem fazé-lo por meio do Portal e-Cidadania, link
www.senado.leg.br/ecidadania, e do Al6 Senado, através do nimero 0800 612211.

Nés temos duas Mesas. Vamos chamar, de imediato, a primeira Mesa, ja que atrasamos um pouguinho.

Convidamos para a Mesa a Sr2 Danielle lanzer, Coordenadora do Projeto Vibrar com Parkinson, Projeto de Extensdo da
Universidade Federal de Goiés.

Sejabem-vinda. (Palmas.)

Convidamaos, agora, a Sr2 Elaine Del-Bel, Professora da Universidade de Sao Paulo, USP/Ribeirdo Preto.

Seja bem-vinda também. (Palmas.)

Convidamos Nasser Allan, médico neurologista, fundador do Centro de Referéncia em Transtornos do Movimento, do
Distrito Federal.

Sejabem-vindo. (Palmas.)

E, nessa Mesa, ainda, Alexandre Teixeira Marques, que representa aqui 0s servidores das Justicas Federais no Estado do
Rio de Janeiro (Sisgjufe-RJ). (Palmas.)

Vou fazer uma peguena introducéo sobre o tema, como é de praxe aqui na Comissao.

O objetivo desta audiéncia de hoje é debatermos a possibilidade, inclusive, dainstitui¢do do més de abril como o més de
conscientizacdo sobre a Doenca de Parkinson.

Cabe a nés, nesse momento, apenas uma breve abertura, para que, em seguida, ougamos os convidados.

O Mal de Parkinson, ou simplesmente Parkinson, é doenca cronica e progressiva, resultante da degeneragéo das células
situadas em uma regi&o do cérebro conhecida como substancia negra.

E a segunda doenca neurodegenerativa mais comum e gera grande impacto na qualidade de vida das pessoas que sf0
acometidas por ela. Trata-se de um mal que ndo escolhe classe social nem grupos étnicos.

Estima-se uma prevaléncia de 100 a 200 casos por 100 mil habitantes, o que nos faz deduzir um total na ordem de 200
a400 mil brasileiros af etados pela doenca.

Estamos, portanto, falando de uma parcela significativa da populagdo e, se levarmos em conta os membros das familias
dos pacientes, de parkinsonianos, eles também sofrem suas consequéncias. Concluimos que se trata de uma doenca com
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impacto social e econdmico extremamente grave e, claro, no campo das politicas humanitérias, o que € papel desta
Comisséo.

A incidénciado Parkinson e a sua prevaléncia aumentam com aidade. Apenas cerca de 10% dos casos iniciam antes dos
45 anos. Quanto as suas causas, namaioria das vezes ndo se consegue determinar quais sdo. Estima-se que 10% dos casos
podem ter causa genética, mas alguns dos fatores de risco sdo: envel hecimento, consumo de dgua de pogo, morar no meio
rural, atividades agropecudrias, exposi¢ao a pesticidas, consumo de vegetai s ndo cozidos, exposi¢ao a produtos quimicos
industriais e trabalhar em indUstrias de liga de ago ou com mineracao.

Ostremores sdo 0s sintomas mais conhecidos da doenca, mas é importante ressaltar que uma parte significativa daqueles
gue tém Doenca de Parkinson, provavel mente um em cada trés, ndo apresenta os tremores.

Outros sintomas so: rigidez muscular, constipacéo, diminuicdo da sensibilidade olfativa, alteracbes nafaa e na escrita,
depressdo e outros problemas psicol 6gicos e psiquiétricos.

Enfim, s6 lembro que no inicio do més passado eu apresentel 0 Projeto de Lei do Senado n° 30, de 2018, com o objetivo
de permitir a movimentagdo da conta vinculada aos trabalhadores no Fundo de Garantia por Tempo de Servico aquelas
pessoas acometidas com as doencgas tanto de Parkinson como de Alzheimer.

De acordo com a nossa proposta, essa possibilidade de saque do FGTS se aplica quando a pessoa que tem Parkinson € o
préprio trabal hador ou qualquer um de seus dependentes.

Enfim, essas sdo algumas iniciativas e, claro, fruto do debate e da exposi¢édo dos senhores, que sdo especiaistas na &rea,
para que o povo entenda melhor este tema que preocupa todos nés; e por 1sso estamos aqui.

Ent3o, independentemente daminhaintroducéo, quefoi s6 umacontribui¢éo parao debate, os senhores que vao aprofundar
o tema.

Deimediato, eu passo apaavraaSrdDaniellelanzer, Coordenadorado Projeto Vibrar com Parkinson, Projeto de Extenséo
da Universidade Federal de Goiés.

S30 dez minutos, com mais cinco, para cada um.

A SR2DANIELLE IANZER - Bom dia.

Agradeco o convite, Senador.

Eu vou falar um pouquinho... N8o, eu ia pedir para passar o video.
Isso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Estamos a postos. Jame
informaram do video.

(Procede-se a execucgao de video.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem. (Palmas.)

A SR2DANIELLE IANZER - Bom, eu vou falar um pouco sobre os impactos da Doenca de Parkinson e as demandas
e dificuldades dos pacientes.

Apesar de o tempo ser muito curto, teria muita coisa para faar, entdo, eu tentei reduzir o maximo que deu para poder
apresentar para vocés, em topicos, as coisas mais importantes.

Entdo, a Doenca de Parkinson, os dados que a gente tem sobre ela sdo que € a segunda doenca neurodegenerativa mais
comum em todo o mundo, acometendo 0,3% da populacdo mundial; ent&o, em torno de cinco milhdes de pessoas em todo
0 mundo. E cerca de 1% a 3% de pessoas acima de 65 anos desenvolvem a doenca.

Aqui no Brasil, a estimativa é de que ha em torno de 200 a 300 mil casos, mas esse dado vem sendo divulgado ha muito
tempo e ndo ha nenhum dado atualizado. E uma doenca mais comum em homens.

Osdados do IBGE do ano passado |evantaram que nés somos 207,7 milhBes de brasileiros. Entdo, fazendo uma estimativa
baseada no dado daOM S, de que acomete 0,3% da popul agdo, entdo, no Brasil, nés seriamos em torno de 623 mil pessoas
com a doenca e, dentro desses casos, 10% de diagnosticos de Parkinson de inicio precoce, que so pessoas com idade
inferior a 45 anos acometidas pela doenca. Ent&o, abaixo de 45 anos de idade, comecam a sentir os sintomas motores.

Defini¢&o clinicadaDoencade Parkinson: E umadoencaneurol 6gica progressivagque compromete 0s movimentos, devido

a perda de neurdnios produtores de dopamina na regido da substéncia negra, responsavel pelo controle motor. Mas a
Doengade Parkinson € muito mais do queisso. O conceito que a popul agdo tem é de que a doenca causa somente tremores
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e acomete somente pessoas idosas, acima de 60 anos, e, na verdade, € uma doenca que pode até, em nimero de sintomas
esinais, ultrapassar 30. Entdo, € muita coisa.

O dano psicolégico que essa doenga pode causar € enorme, tanto no paciente quanto nos familiares e cuidadores. E a
defini¢do que nds pacientes temos € de que a Doenga de Parkinson € um mal, tem esse estigma, um mal, sem cura, em
gue todos 0s nossos sonhos e planos estéo perdidos e a Unica coisa que nos resta € definhar e esperar a morte chegar.

Ent&o, assim, nés perdemos todas as nossas perspectivas, 0 nosso horizonte, 0 nosso chao, ao receber um diagnostico de
uma doenca como a Doenca de Parkinson.

Vou apresentar agora algumas dificuldades que nds temos em alguns aspectos.

Ent&o, em relacdo ao diagndstico, acontece também de as pessoas que tém a doenga demorarem para procurar fazer uma
investigacdo, quando comegam a apresentar alguns sinais e sintomas.

Além disso, outra dificuldade € o acesso restrito aos profissionais especializados. Segundo os dados da Academia
Brasileira de Neurologia, cadastrados na Academia sdo mais de quatro mil médicos neurologistas, sendo que, desses
guatro mil, apenas 300 sdo especializados em transtornos do movimento.

Entdo, o que acontece, também muito comum, sdo os erros de diagndstico, que acabam aumentando o tempo para definir,
0 paciente receber esse diagndstico, o que acaba comprometendo a sua qualidade de vida. E a falta de humanizacdo na
hora de dizer a0 paciente que ele tem a doenca, na hora de dar esse diagndstico; e também a falta de informacdo que é
passada para esse paciente durante esse processo do diagndstico.

Em média, pessoas acima de 60 anos demoram dois anos para receberem o diagndstico e pessoas com Parkinson precoce,
aproximadamente quatro anos.

Em relacdio ao gerenciamento da doenca, as dificuldades, as mais comuns, sdo: dificuldade no acompanhamento, porque
ele é restrito e pouco humanizado; dificuldade de adaptacdo ao tratamento indicado, porque é uma doenca complicada,
gue necessita de varios tratamentos, ndo sd medicamentoso como complementar, terapéutico; custo elevado para manter
o tratamento.

Uma pessoa que recebe um sal@rio minimo, que estd hoje em R$954, uma pessoa que precisa ter um tratamento adequado
para manter a qualidade de vida, gasta em média de mil a R$2 mil por més. Entdo, torna-se impossivel ter um tratamento
adequado e suficiente para a qualidade de vida.

Abordando o tratamento inadequado e insuficiente. Dificul dades para o acesso asterapias, principal mente narede publica;
limitac&o na capacidade de atendimento das associagdes de pacientes e grupos de apoio.

Entdo, no Brasil, existem vérias associ acfes, mas el as também tém difi culdade de se manter e oferecer condi¢des melhores
para esses pacientes.

E o excesso de informagGes contraditorias na internet. Hoje em dia, as pessoas querem saber de alguma coisa, recorrem
ainternet e la existem muitas informagtes que nem sempre sdo adequadas para essas pessoas.

Ent&o, nesse caso, naquest&o do gerenciamento, se vocé ndo executaum gerenciamento adequado, vocé acabafavorecendo
aprogressdo da doenca e comprometendo a qualidade de vida.

No aspecto familiar, social e profissional, as dificuldades de rel acionamento entre os familiares e o paciente, e aaceitacéo
por esses individuos, que acabam convivendo com os pacientes, vivem a doenca de uma certa forma, mas ndo tém os
sintomas.

Ent&o, é muito complicado. A longo prazo, vocé precisa de um suporte terapéutico para poder lidar com o impacto
emocional que essa doenca causa.

O estigmado conceito da doenca, entdo, quando se falaem Parkinson, todo mundo falaMal de Parkinson. Entéo, um dos
trabalhos que a gente tem feito € trabalhar nesse sentido de tirar o Mal, porque a doenga ja € pesada suficientemente e a
gente ndo precisa carregar mais esse estigma.

Outra questdo muito importante é o isolamento social. Entdo, os pacientes se sentem inferiorizados, limitados e acabam
serestringindo do convivio social. E, quando se arriscam aisso, acabam sofrendo com constrangi mentos e discriminagéo
por parte da populagéo, porque ela ndo tem o conhecimento adequado sobre a doenca. Dai aimportancia de um trabalho
de conscientizag&o.

Ha restricéo para executar as tarefas laborativas no ambito profissional e dificuldades para recolocagéo profissional.
Entdo, muitas pessoas acabam escondendo que tém a doenga com medo de perderem 0s seus empregos no caso do
Parkinson precoce ou até pessoas com idade um pouco avancada que ainda trabalham, e quando acabam se expondo,
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falando no seu trabalho, elas ndo conseguem uma recolocagdo no seu emprego. E, ai, a pessoa acaba meio que perdendo
a suaidentidade.

Sobre direitos e beneficios, restricdo aos tratamentos e terapias indicados. O Farmécia Popular oferece alguns
medicamentos, outros pelo SUS, mas ndo sdo todas as opgdes de medicamentos que estéo disponiveis parands e haaguns
medicamentos que sdo de alto custo e que acabam prejudicando o tratamento pela dificul dade de acesso a eles.

O atendimento prioritario em locais publicos. Entdo, principalmente quem tem Parkinson precoce acaba ndo tendo esse
favorecimento, pelo fato de ser jovem, acaba sendo julgado, sofrendo discriminagdo também.

Desigual dades para isencdo de impostos. Entdo, ha cidades, Municipios em que se tem isencdo de IPTU, outros ndo. A
dificuldade paraisencéo do ICMSedo | Pl paracomprade carro, paraconseguir aisencdo do |PVA edo imposto derenda.

E uma coisa que tem prejudicado muito a gente é a dificuldade para a obtencdo de auxilio-doenca e aposentadoria. Quem
tem Parkinson precoce sofre, assim, humilhagdes durante a pericia na Previdéncia Social. E algo assustador e, mesmo
guando esses pacientes levam os laudos dos seus especialistas pel os quais el es sdo acompanhados, 0 perito acaba negando
0 auxilio-doenca, diz que é fingimento, enfim, acaba piorando ainda mais a situag@o desse paciente.

E, em alguns casos, de pessoas mais idosas, ha dificuldade para conseguir aposentadoria.

No caso do precoce é preciso ter dois anos de auxilio-doenca para depois ter o direito de solicitar a aposentadoria. H&
casos em que a doenca avanga muito rdpido e a pessoa precisa dessa aposentadoria. E eles colocam regras...

(Soa a campainha.)
A SR2DANIELLE IANZER - Posso continuar?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Isso faz parte do jogo. Ou
sgja, quando ha esse sinal V. S*tem mais cinco minutos. Pode continuar tranquilamente.

A SR2DANIELLE IANZER - Obrigada.

Estava falando das pessoas que tém a doenca em estagio mais avancado com Parkinson precoce e ndo tém acesso ao
auxilio-doenca.

O acesso ainda é negado ao Fundo de Garantia para o tratamento; restricdes para obtencdo da carteira de habilitagcdo e
em alguns Municipios fiquel sabendo que estéo apreendendo a carteira de pessoas com Parkinson, independentemente do
estagio da doenga, mesmo que a pessoa ainda tenha condigdes; dificul dades para a obtencéo do cartdo para vaga especial
para estacionamento de veiculos. Com tudo isso, a pessoa acaba perdendo a sua dignidade.

Eu trago aqui para vocés algumas perguntas que sd0 muito importantes para nés. Ha muitas mas eu selecionei algumeas.
Em primeiro lugar, quantos n6s somos? |sso porque as estimativas nunca trazem o nimero real de parkinsonianos no
Brasil. Entdo, € importante a gente saber isso para poder definir metas de auxilio para essas pessoas, de como €elaborar
programas e projetos de lei.

Como lidar com uma doenca que causa tantos sintomas de dificil gerenciamento? Como tratar uma doenca que exige uso
de diferentes medicamentos e acompanhamento terapéutico com diferentes profissionais da saide?

Quando se trata de um cidad&o de classe meédia, por exemplo, como manter a sua qualidade de vida se |he é dificultado o
acesso ao tratamento medicamentoso, as terapias, ao auxilio-doenca e a aposentadoria? H4, no caso, medicamentos que
estéo paraentrar no mercado e ndo sa aaprovagdo deles. Em geral sdo comercializados em outros paises. Ha a aprovacdo
desses medicamentos pela FDA, ja tém a aprovagdo na Europa e aqui no Brasil estdo sendo barrados. Ent&o, € preciso
haver a facilitaco desse processo. Como uma pessoa de baixa renda pode retardar a progressdo da doenga com tantas
dificuldades?

Eu gostariade agradecer aa gumas pessoas, principa mente ao Marcel o Nobile; ao padrinho do projeto, Rafael Montagner;
aaguns amigos que tém Parkinson precoce: a Ellen, a Nubia, ao Roberto, a Catia, alris, aMarcia, aElcinara, a Sandra, a
Suzana; agradecer também a alguns profissionais que estdo agqui presentes e outros ndo, mas que sao parceiros do projeto,
como a Dr2 Andrea Lima, fisioterapeuta; ao Dr. Delson José da Silva, que é meu médico; a Dr2 Elaine Del-Bel, que esta
aqui presente; a Dr2 Ana Moura, neurocirurgid; ao Dr. José Guilherme, que esta aqui também; ao Dr. Pedro Brandao,
gue ndo pbde comparecer; ao Dr. Nasser Allan, que também esta presente; a Dr2 Maria Elisa Piemonte, que também vem
realizando um trabalho importante, em S&o Paulo, através da Rede Amparo, com a divulgaco voltada paraprofissionais;
mas ela of erece aos pacientes também pal estras mensais com informagdes importantes sobre temas especificos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Meus cumprimentos a
toda essa equipe.
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Pode continuar. (Palmas.)

A SR2DANIELLE IANZER - Eu pego ao pessoa que estiver a nos assistir que acompanhe 0 nosso site e se tiverem
alguma coisa para hos dizerem, estamos todos ouvidos - contato@vibrarcomparkinson.com.br. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, doutora!
(Palmas.)

A SR2DANIELLE IANZER - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemacraticalPT - RS) - Parabéns pela bela
exposi¢ao. Como nés estamos ao vivo paratodo o Brasil pela TV Senado, pela Radio Senado e pela Agéncia Senado, as
pessoas vao poder conhecer mais a realidade de quem tem a doenca de Parkinson.

Eu vou ler dois questionamentos, porque chegaram diversos. Alguns ndo entendem bem, mas eu sou obrigado aler. Entéo,
fiquem tranquilos porgue este aqui € um espaco democrético. Por exemplo, ndo vou fazer critica, sd vou ler, sendo vou
ter que fazer criticas de alguns e elogios a outros com os quais concordo.

DaElaine Cristina, do Paran&: "Parabéns pelainiciativa. S quem tem familiar com Parkinson sabe o quanto € importante
debater sobre 0 assunto. Essa doenca requer muitos cuidados, remédios caros, e muitos portadore§ de Parkinson sdo
mais novos, sim, e ndo tém direito ao remédio gratuito. Por favor, lembrem-se de todos. Obrigada. E muito importante
aaudiéncia paraainformacéo”.

Agoravem aquele do qual discordo, mas vou fazer aleitura. E um direito dele expressar o que pensa e eu de discordar.
Fabricio Marques, do Amazonas. "Fico perplexo ao ver essas matérias. Existe um nimero gigantesco de doengas
atualmente [Ele quer dizer que ndo é s6 essa. Mas nos fazemos audiéncia para todos que nos pedem, respondendo
educadamente ao Fabricio]. Ficam perdendo tempo para criar isso ou aquilo e depois gastam milhdes em campanhas na
TV eem impressos referentes ao tal més. Procurem algo parafazer. Que tal gastar com pesquisa?’

Provavelmente ele nunca teve alguém com doenca de Parkinson e outras doengas. Mas € um direito dele.

Marcelo Nobile, do Rio de Janeiro, diz, respondendo ao Fabricio: " Prezado Fabricio, entendo a suaindignagéo, contudo,
faz-se necesséria uma conscientizagdo sobre a doenca de Parkinson em toda a sociedade, incluindo os Parlamentares'.
Este aqui ja deu uma resposta ao Fabricio.

DanielaAlanze, de Goias, diz: "Fabricio [Eladiz isso para ele educadamente. Todos foram muito educados. Ele também,
mas do seu jeito. Temos que respeitar], a audiéncia era para tratar das diversas demandas das pessoas com Parkinson,
desde tratamentos até terapias, para garantir um minimo de qualidade de vida e também investimentos em pesquisa,
aposentadoria, resgate da dignidade dos pacientes, reinseri-los no convivio social, combater as discriminacfes”.

Vejam que nés temos opinides aqui para todos 0s gostos.

Passamos agora a palavra a Professora da Universidade de So Paulo, USP/Ribeirdo Preto, Sr2 Elaine Del-Bel.

A SR2ELAINE DEL BEL (Fora do microfone.) - Eu vou falar em pé. Eu sou professora, entdo, estou acostumada a
falar em pé.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem!

A SR2ELAINE DEL BEL - Obrigada pelo convite, obrigada ao Senador que teve ainiciativa, obrigada as pessoas que
eu conhego. Vamos fazer o possivel para que tenha muito valor e tenha muito futuro essainiciativa

Pode passar o proximo, por favor.

Meu nome é Elaine. Eu trabalho na Faculdade de Odontologia de Ribeirdo Preto, mas sou professora de Fisiologia e
trabalho com projetos para entender a doencga de Parkinson em animais - que € o que é possivel se fazer em pesquisa -
ha mais de 20 anos.

Pode passar o préximo, por favor.

Ent&o, os meus colegas me pediram que eu falasse...
V océ pode passar, masir parao 1.30 ja

Pediram que eu falasse sobre incentivo ou financiamento para pesquisa. Ent8o, eu quero fazer esta pergunta: O que a
investigacdo cientifica mundialmente fez por todos n6s? Esse é um pequeno filme sobre aquele filme Amadeus e que
mostra o compositor, Salieri, quando ele ja estavelhinho, j4 estdinternado numainstituicdo para doentes mentais, porque
gueiram ou ndo, o Parkinson € uma doenca neurodegenerativa que vai atingir o sistema nervoso central. Entdo vejam

5/34



Reunido de: 12/03/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

como os doentes mentais eram tratados. V océ pode ver agqui como eraisso cem anos atrés. Eram tratados como animais
e ndo existiaum futuro para eles. 1sso era um doente mental. N6s precisamos saber disso. Por qué?

Vocé pode ir para afrente, por favor.

Hoje foi ainvestigagdo cientifica que conseguiu drogas, medicamentos para trazer essas pessoas para o convivio di&rio,
paratrabalharem, paraviverem.

A Dani colocou uma definicdo... Eu gosto muito do Paulo José, que também é um ator, e esta frase é dele: "E doenca
degenerativa, progressiva e irreversivel. Mas a vida ndo é muito diferente". Eu sei das dificuldades que vocés tém. Mas
nas, pessoas comuns, temos que lutar todos os dias também e isso € muito dificil. E a gente estd com vocés nessa |uta.

Pode passar, por favor.

Essa doenca ganhou notoriedade ou nome, gragas a Deus, porque pessoas famosas, como o Papa Jo&o Paulo... E a gente
vé ai o Cassius Clay, o Muhammad Ali; €le ja teve Parkinson e foi por lutar box. Quer dizer, as causas - 0 que pode
causar essa doencga - sdo inmeras. Além dos sintomas, as causas sa0 inimeras e incontrolaveis. Nao existe umaforma
de dizer assim: "isso previne'. Existe mas ndo muitas.

Eu gosto sempre de mostrar, todo o mundo ja viu o filme, De Volta para o Futuro; o Michael J. Fox teve a doenga de
Parkinson precoce e ele, um artista, que poderia ser umapessoa, vamos dizer, frivola, que ndo prestasse atengdo nas coi sas,
transformou a doenca dele numa causa, que € o que 0 seu projeto estd fazendo e que vocés estéo fazendo. Ele criou a
Fundagdo Michael J. Fox para pesquisa para o Parkinson.

Eu sei que ndo existe até hoje um brasileiro... Ele da dinheiro para a realizag&o de projetos cientificos no mundo inteiro.
Até hoje, no Brasil, ninguém conseguiu. O Prof. Ricardo passou na primeira fase. A gente estd em contato com eles. Eu
sei que um pesquisador no Chile teve um projeto. 1sso é para vocés verem o quanto isso € competitivo. Entdo, ndo vamos
perder a personalidade. Vamos lutar. Essa € que tem que ser a mensagem. (Palmas.)

Obrigada.

Eu nem vou falar nisso aqui porque eu acho que a Danielle colocou muito bem, ou segja, Organizagdo Mundial da Salide,
0 que é aincidéncia, é a segunda doenga degenerativa mais importante no mundo; e como afamilialida com isso, como
0 paciente lida com isso.

Pode passar, por favor.

Ent&o, o que eu fago, o que fazemos muitos de nés, no laboratério, é trabalhar com os bichinhos. A gente trabalha com
camundongos, aqueles pretinhos, e com os ratos Wistar. Mas existem alguns laboratorios - isso ja € muito mais dificil -
que trabalham com macacos. Por qué? Porque isso € um cérebro de um macaco cortado, e ali € o do ratinho, e nds vamos
induzir aquilo que seria o Parkinson experimental, a destruicdo desses neur6nios que produzem dopamina no cérebro
deles. S6 que trabalhar com macaco, embora €l e seja um primata e esteja mais perto do ser humano, € muito caro e muito
dificil. Com ratinhos e com camundongos nés conseguimos fazer algumas coisas.

O proximo, por favor.

Eu sempre mostro primeiro uma pessoa que tenha Parkinson para vocés verem os sintomas dela. Mas vamos ver 0 que a
gente consegue fazer com um ratinho num laboratério. 1sso € um filme também. Esse € um animal zinho que sofreu leso,
gue tem Parkinson, e a gente tratou-o com a Levodopa. E aL evodopa, no inicio elaé muito boa, é aluade mel, mas pode
provocar movimentos involuntérios anormais. Entéo, ndo adianta somente ter o diagnéstico do Parkinson. O tratamento
nao cura. N&o existe cura. Existem tratamentos que podem auxiliar, mas que ndo curam. E outros sintomas podem aparecer.
Os pacientes podem falar disso para vocés depois. O que ela é€? E uma doenca incapacitante. Essas pessoas tém o direito
de continuar trabalhando, de continuar produzindo, de continuar participando da forca deste Pais, ndo é verdade?

Pode passar o préximo, por favor.

Ent&o, n6s temos que pensar em formas de gjudar.

Esse é um filmezinho também.

Esseéo Sr. Alcir.

Pode parar, por favor. Quero falar.

Haalguns anos, nds, trabalhando no laboratério, por um engano, tivemos a felicidade de descobrir que esse medicamento
gue se chama Doxiciclina, que € um antibiético, mas que é utilizado no laboratério ndo como antibidtico, mas como anti-
inflamatério, e que nos ratinhos produziu uma melhora, uma protegéo, tanto na doenca de Parkinson, na sua evolucéo,
guanto nos sintomas desses movimentos involuntérios anormais. E a gente acaba sendo muito procurada... E esse foi o
motivo pelo qual eu conheci a Danielle, 0o Marcelo e muitos pacientes.
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Esse senhor € um paciente. Ele &, inclusive, amigo do Sr. Sérgio Rouanet, daL e Rouanet, e osdois, desde 0 ano passado,
estavam numa situacdo em que ndo tinham futuro, ndo tinham esperanca. E eles, por iniciativa propria, 0 que ndo é
aconselhdvel, pois sempre deve haver orientagcdo médica, iniciaram o tratamento com a Doxiciclina. Bom, podemos
conversar mais sobre isso. Trata-se de um filme, de uma entrevista que ele fez para a TV Record, de um programa.
Primeiro, ele eratodo envergonhado, ndo queria... Os médicos podem chamar isso de resultados aneddticos, porque ndo
tém um controle cientifico.

Mas esse senhor, desde 0 ano passado, é um caso - temos varios casos gue a gente pode comentar -de uma pessoa que
toma Doxiciclina. O que aconteceu com ele? Vocés vao ver.

Pode mostrar, por favor.
(Procede-se a exibigéo de video.)

A SR2ELAINE DEL BEL - Ele comegou acomer e quando ele fala"comer" isso ndo significa que aumentou o apetite,
mas que ele conseguiu mastigar e engolir sem engasgar, 0 que € outro sintoma, pois os doentes ndo engolem, eles ndo
mastigam. Ele ndo conseguia no comego, mas depois conseguiu. Outra coisa que o Sr. Alcir conseguiu e que esta la
presente é que ele passou a caminhar. Entdo, ele falava que ele ndo saia da casa dele, mas que comegou a descer para
buscar o jornal e comegou a se movimentar. Hoje ele escreve, ele fala, ele conversa, e a vida voltou para esse senhor.
Isso vai fazer um ano no més que vem.

Pode parar a exibicao, por favor.

Ent&o, a gente tem varios casos, varios depoimentos para contar de pessoas, mas novamente, resultados aned6ticos. Esses
resultados ndo tém um controle cientifico. Entdo, o neurologista dele hoje receita o antibidtico, porque como ele era
acompanhado h&d muitos anos, ele acompanhou a mudanca e hoje ele receita. Por qué? Porque ele estd vendo os efeitos.

O préximo, por favor.

Eu fui convidada para vir falar aqui sobre recursos para fazer a pesquisa. Entdo, os proprios pacientes me cobram. E eu
tenho uma lista de mais de quatrocentos e de mensagens que eu recebo: "Quando é que vocés vao realizar um ensaio
clinico sobre esta substéncia, a Doxiciclina, o efeito dela, o que elafaz, como isso esta sendo feito?' Muito bem, hoje, em
Ribeirdo Preto, com o Dr. Vitor Tumas, que é o neurologistaresponsavel pelo Ambulatério de Distirbios do Movimento,
no Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo, nés temos um projeto no Comité de Etica. 1sso vai sair.
Em poucos meses, nds vamos iniciar esse estudo. Eu tenho colaboracdo com laboratérios na Franga, o Inserm, que é
um instituto de investigacdo cientifica. Nesse ingtituto h4 o Prof. Corvol, que também é responsavel pelos... Esse € um
instituto onde o neurol ogista que deu 0 nome a doenga de Parkinson trabalhou. Ele também vai realizar um estudo clinico.
E néstemos contato ainda.com outro pessoa em Tucuman, na Argentina, onde vao ser realizados estudos clinicos. Agora,
esses estudos ndo vao ser estudos que a gente chama de duplo cego, estudos de acompanhamento de anos, porque isso €
necessario para se fazer um estudo de protecdo. Por qué? Porque nés ndo temos recursos. E quando eu falo em recursos
é dinheiro ndo s para comprar medicamentos, mas para trazer esse pessoal. E muito diferente tratar de pacientes e tratar
de ratinhos. Cada ratinho tem um comportamento. Mas com os pacientes € mais dificil ainda, porque existe o Parkinson
precoce, existe o Parkinson mais, das pessoas com mais idade, existem aqueles que estdo doentes ha dez anos, aqueles
gue estdo doentes h& cinco anos, aquel es que tomam uma dose muito baixa da Levodopa, outros que tém as discinesias,
outros néo.

Ent&o, na hora de se fazer uma selecéo, o nimero de pacientes para se ter um visto muito sério e aceito pela comunidade
cientificando somente nacional, masinternacional, € muito grande. E muito, mais de duzentos, quinhentos pacientes. E o
seguimento € uma coisa de anos. 1sso é realmente muito financiamento para ser esse tipo de coisa, mas nés vamos fazer
0 gue nés podemos.

Agora, eu quero dizer e eu fago questéo de dizer que, infelizmente, o corte do Governo para o Ministério da Ciéncia e
Tecnologia é real mente umainfelicidade. Nao vou dizer um absurdo, mas é umainfelicidade. Hoje, em relagdo a 2010, ou
sgja, o corte foi em torno de 52%. Entdo, 0 CNPq, o Conselho Nacional de Pesquisa, que sempre foi agrande entidade de
financiamento para o Brasil inteiro, ndo tem, os pesqguisadores ndo estdo recebendo dinheiro, as bolsas estdo diminuindo
muito. Ent&o, o investimento em ciéncia e tecnologia, em pesquisa caiu muito neste Pais. Isso € uma infelicidade para
todos nos.

Esse resultado, essa observacao que a gente teve com a Doxiciclina, novamente, ha vinte anos que eu trabalho com isso,
hojetalvez nds consigamos ter uma perspectiva, que precisa ser muito bem investigada e que pode vir agjudar diretamente
o paciente. Mas dizer assim: "A Elaine trabalhou vinte anos procurando a cura’, ndo € isso. Eu procuro entender.
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Entdo, eu tenho um mentor, um professor inglés, que sempre me... Esserelégio foi ele que me deu. A esposa se divorciou
e ele selivrou de tudo que a esposa deu para ele, ele me deu o relégio. Tantaraivaque eletinhadela. Entdo, ele...

(Soa a campainha.)
A SR2EL AINE DEL BEL - ... maseu gosto - obrigada, estou terminando - de usar o exemplo dele porqueelefalaassim...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Fique tranquila porque
tem no minimo mais cinco minutos, pelo seu tempo ainda. No minimo, ndo é?

A SR2ELAINE DEL BEL - Muito obrigada. Se vocé quer entender alguma coisa, se 0 seu rel6gio quebra, 0 que vocé
faz? No comeco, vocé vai |14 e bate o relégio, quem sabe ele comega a funcionar novamente. Mas e se ele ndo funciona?
Que é o cérebro do paciente, se ele ndo funciona? Entdo, o que é necessario fazer? O que um relojoeiro faz? Ele vai 14,
ele abre o rel6gio, €le desmonta e depois ele monta. Ele entende todo o circuito, e ai ele consegue consertar.

A pesquisacientificafaz isso. Elavai entender como € que o cérebro funciona, elavai entender desde o inicio o que essa
morte dos neurdnios faz, como é que isso € integrado, 0 que 0 Nosso cérebro faz para sobreviver. Entdo, € uma grande
esperanca. Talvez, talvez - e ndo existe garantia para isso, mas talvez - o trabalho de doze, catorze horas por dia, que é
0 nosso trabalho, procurando, tentando entender, consiga trazer coisas para vocés. E ndo so aqui, trazendo, se juntando
a comunidade internacional também.

Pode passar o proximo, por favor.

A doenca de Parkinson € muito mais. Essa eu gostaria que vocé mostrasse. V océ pode andar um pouguinho pela metade.
Esse é um paciente que tem adoenga de Parkinson, eu ndo vou mostrar, mas ele ndo anda. Agora, olhem o que essa pessoa
parkinsoniana é capaz de fazer quando recebe uma bola.

(Procede-se a transmissdo de video.)

A SR2ELAINE DEL BEL - Isso. Ele vai fazer embaixadinha e ele € uma pessoa... Olha ai, para comegar, esta vendo?
Tremor, travado. Esse video me foi dado por um neurol ogista holandés.

O que é a mensagem aqui? Quando a pessoa esta doente, quando ela tem a lesdo dos neurdnios dopaminérgicos, o que
elatem € umavia, como se fosse arodovia S&o Paulo-Brasilia interrompida. E ele ndo vai conseguir botar essa via para
funcionar mais. Ele ndo vai se movimentar, ele vai ter um monte de limitagdes, mas 0 nosso cérebro... Esse cara deveria
ser um jogador de futebol. Ele tinha um circuito que, quando a bola chega no pé dele, ele comega afuncionar.

Entdo, sdo coisas que podem ser entendidas, descobertas no nosso cérebro e que vao poder gjudar vocés. 1sso é pesquisa
basica. Isso é entender 0 que esta acontecendo com 0 nosso cérebro para tentar evoluir. S6 assim nés vamas conseguir
ir adiante.

Pode passar o proximo, por favor.

Entdo, a Organizacdo Mundia da Salde, se vocés entrarem 14, tem esse grupo salde para todos. E o que esse grupo
preconizarealmente € uma, vamos dizer... Os custos para os servi¢os de salide sdo altissimos, ndo € barato. V océ contou,
a Dani contou o preco do paciente para si, para se sustentar. Agora, imagine o que custa para o sistema de satide. E
muito dinheiro, mas uma parceria entre nds, neurocientistas, entre profissionais da sallde e médicos, assim como outros
profissionais, realmente essainteracdo pode representar o interesse dos pacientes, pode ajudar os pacientes.

Ent&o, eu perguntei...
Pode passar o préximo, por favor.

Eu perguntei parauma colegaminha: o que eu fago, o que eu vou mostrar nessa apresentacdo para sensibilizar as pessoas,
paramostrar aimportanciadisso? Eu ndo posso vir aqui com gréficos, eu ndo posso vir agui com resultados experimentais
efalar sb deratinhos. Entdo, aminhacunhada, que éveterinaria, falou paramim assim: " As pessoas ficam muito motivadas
guando elas veem um animalzinho." Ent&o, isso aqui € minha filha com um cachorrinho de rua, sem raga definida, que
ela pegou quase morrendo e esta cuidando.

Ent&o, o que eu gostaria que ficasse na cabega de voceés, de todos nds, € que isso aqui sdo os pacientes com doencga de
Parkinson. Eles ficam indefesos, eles tém que reaprender a viver. Entéo, a doenca faz isso com a gente, faz isso. N&o
sO o Parkinson, muitas outras. Ent&o, nds todos temos muito o que fazer e, em termos de investigag&o cientifica, muito,
muito mesmo o que fazer...

(Soa a campainha.)

A SR2ELAINE DEL BEL - ... e nés precisamos de financiamento paraisso, para gudar atodos vocés.
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Muito obrigada, gente. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Meus cumprimentos a
Professora da Universidade de Séo Paulo - USP/Ribeirdo Preto, Prof2 Elaine Del Bel, que deu agui uma verdadeira aula
para o Pais. Depois de vocé ouvir afaladeles, eu tenho certeza de que vocé mudou de opinido. Estou falando com vocé,
Fabricio. Olha s6, todo mundo ficou emocionado com as duas falas aqui, Fabricio. N&o tem como. E que as vezes as
pessoas vao... Ndo é o seu caso, Fabricio, acho que vocé quis gjudar. Mas as pessoas vao perdendo a sensibilidade de
politicas humanitérias.

Esse exemplo do cachorrinho foi... Eu, que gosto muito de cachorro também. E pequeno, € grande, comigo ndo tem nada.
Se eu contar que, laonde eu resido, enfim, e onde eu tenho um escritdrio, hd no minimo doze cachorros que véo todo dia
na porta. Eles véo direitinho pegar comidinha, &gua, ndo fazem bagunga nem nada e de noite el es cuidam daquela &rea.

S0 estou pegando um exemplo. As pessoas ndo tém uma visdo humanitéria das coisas, claro com aexpressdo da doencae
com todo o ecossistema. Mas, enfim, eu quero dar uma salva de palmas de novo para ambas aqui, para as duas. (Palmas.)

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Vai, vai poder comentar
depois. Agora, nds vamos deixar aqui, depois vai haver os comentérios de cada uma de vocés.

Por favor, agora o médico neurologista, fundador do Centro de Referéncia em Transtornos do Movimento do DF, Dr.
Nasser Allam.

O SR. NASSER ALLAM - Bom, em primeiro lugar, eu gostaria de agradecer o convite da Comissdo de Direitos
Humanos, na pessoa do Senador Paulo Paim. E gostaria também de parabenizar todos os colegas que estdo aqui, que
muito contribuem a causa das doengas neurodegenerativas. N&o vamos isolar s adoenca de Parkinson. NOs temos varias
patologias neurodegenerativas que deveriam ter um tratamento também como os pacientes da doenca de Parkinson. Por
exempl o, 0s pacientes com coreia de Huntington, como os pacientes com ataxias.

Enfim, sdo patologias também que sdo absolutamente desprezadas do ponto de vista de uma legislagéo que proteja,
tendo que sempre recorrer ao Judici&rio para que, por analogia, por ser uma patologia semelhante, com 0 mecanismo
degenerativo parecido, consigam ter um suporte do ponto de vistalegal, vamos dizer assim.

Depois da palestra da Dr2 Danielle e da Dr2 Elaine, fica muito dificil a gente falar mais alguma coisa. Parabéns as
apresentacdes das duas. A Dr2 Elaine a gente j& conhece de longa data. ..

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPT - RS) - Por isso nds deixamos o
senhor em terceiro lugar porque o senhor vai agora avangar um pouco mais, tenho certeza.

O SR.NASSER ALLAM - A Dr2Elaineagentejaconhece delongadata. N6s somos do grupo de Parkinson daAcademia
Brasileirade Neurologia, do qual o Dr. Vitor € um dos membros, colega.

E, ent&o, eu fiquel pensando o que eu poderiafazer para contribuir nessa plenaria de hoje. Obviamente, eu ndo vou entrar
muito em detalhes a respeito de epidemiologia da doenca, da fisiopatologia, com relagdo a aspectos do quadro clinico,
mas eu vou levantar algumas questdes que sdo importantes e espero, ao final, contribuir com algumas ideias quanto as
guais acho que o Congresso Nacional, principa mente a Comissdo Direitos Humanos, possatalvez nos ajudar afazer com
gue essas coisas possam ser efetivadas.

Bom, em primeiro lugar, é importante todos saberem que a doenca de Parkinson ndo é uma patologia so do sistema
nigroestriatal, ndo € uma patologia sd que envolve sistema dopaminérgico. A doenca de Parkinson tem envolvimento de
outros sistemas e outros neurotransmissores: a horadrenaling, a acetilcoling, o sistema GABA, o sistema opioide. Ent&o,
€ uma patol ogia que envolve outras ateragdes no curso da doenca

Se a doenca de Parkinson fosse s uma doenca motora, talvez ficaria até um pouco mais facil de a gente lidar com o
tratamento da doenca de Parkinson. Porém, a doenca de Parkinson ndo tem sd o envolvimento motor e vocés sabem disso.
Existe uma pletora de sintomas, a Dr2 Danielle ja tinha citado mais de trinta sintomas. Realmente, existem inimeros
sintomas ndo motores da doenca de Parkinson. E um dos mais importantes e que compromete muito a qualidade de vida
e a evolucdo da doenca s8o, obviamente, os sintomas cognitivos da doenca de Parkinson.

Na doenca de Parkinson, mesmo no principiozinho da doenga, pacientes recém-diagnosticados ja apresentam o que a
gente chama de declinio cognitivo leve, j& apresentam pequenas alteracfes cognitivas, além das ateragdes também do
humor. A depressdo € muito prevalente nos pacientes com doenca de Parkinson.
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Entdo, para a gente entender o paciente com Parkinson, a gente tem que entendé-lo como um todo. E é por isso que, as
vezes, 0 tratamento da doenca de Parkinson, principalmente nas fases mais avangadas, € um tratamento dificil porque
€le envolve uma polifarmécia, Senador Paulo Paim. Ele envolve vérios medicamentos para cada coisinha dessa que vai
aparecendo no curso da doenca. E constipacao, € depressio, é alteracio cognitiva, € siaorreia, excesso de salivagio, €
dificuldade de deglutico, é o transtorno da marcha - a Dr2 Elaine citou bem esse transtorno da marcha. Nesse exemplo
gue ela deu, ha o exemplo dabicicleta também. O paciente ndo anda, ele sobe em umabicicleta e sai pedalando como se
fosse um atleta. E hd aquelas cinesias paradoxais do Parkinson. Por exemplo, um paciente esta acamado, ndo anda mais,
ndo levanta da cama, pegou fogo na enfermariadele, ele sai correndo e se manda da enfermaria.

Entdo, essas alteracdes, esses fendbmenos do Parkinson sdo muito interessantes e, possivelmente, envolvem vias motoras
digtintas e envolvem neurotransmissores distintos. Muito possivelmente, na questdo da marcha, a noradrenalina é uma
substancia muito envolvida, possivelmente, nesse transtorno de marcha.

Com relagdo a Doxicicling, eu acho interessantissimo seus achados, Dr2 Elaine, a respeito do produto. E, no momento
oportuno, depois da nossa apresentacdo inicial, eu gostaria de entender um pouco porque me ficou a ideia de que a
substancia néo teria s6 um efeito neuroprotetor, mas talvez até neurorrestaurador. E isso € que me deixou realmente
abismado porque o efeito neuroprotetor € mais fécil de a gente pensar, mas o restaurador... Depois, eu gostaria, que vocé
me esclarecesse Um pouco mais.

Mas, de qualquer maneira, com relacdo ao projeto da Dr2 Elaine, eu gostaria muito de dar algumas sugestdes paraela. Em
primeiro lugar, eu acho que eu poderia falar em nome da Academia Brasileira de Neurologia, que o Grupo de Parkinson
da Academia Brasileira de Neurologia se dispde a gjuda-la em um possivel estudo multicéntrico, ja que vocé precisa de
um n de pacientes grande. E eu acho que a gente poderia humildemente contribuir com seu projeto. E acho que isso talvez
até reforgaria um pouco mais um pleito junto ao préprio CNPg.

Em segundo lugar, gostaria aqui de, em nome da Academia também e pessoalmente, solicitar & Comissdo de Direitos
Humanos e a0 Senado Federal que possam obviamente dar suporte a esse pleito absolutamente valido, absolutamente
importante no sentido de uma pesquisa de uma instituicdo nacional e que pode dar um alento no tratamento da doenca
de Parkinson.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - S6 para gjudar ja. O
Senado ndo tem condi¢des, mas o seu pedido eu entendi. Pede politicamente, junto ao Executivo, para que iSso possa ser
fomentado e se torne realidade. Fica aqui esse compromisso.

O SR.NASSER ALLAM - Muito obrigado. Eu acho vocé entendeu bem anossaintencao, que € damaior purezapossivel.
A gente sO quer que bons projetos sejam apoiados porque, lamentavel mente, a gente sabe que maus projetos sdo deferidos
e outros ficam para tras, mas ndo vamos entrar nesse detalhe aqui.

Ao longo desses quase trinta anos em que a gente criou o servico de Parkinson |4 do Hospital de Base, do Centro de
Referéncia de Parkinson aqui de Brasilia, 0 que eu poderia extrair desses quase trinta anos de convivéncia com a doenca
de Parkinson? A doenca de Parkinson é uma patologia em que, nesses trinta anos, se eu pudesse definir dois grupos de
Parkinson, eu poderia definir esses dois grupos da seguinte maneira.

Existe um grupo de parkinsonianos que sdo agueles que lidam bem com a doenca, que sdo otimistas, que sG0 menos
deprimidos e que tém um bom suporte da familia e/ou do Estado. Esse grupo, em geral, independente da forma do
Parkinson - porque vocé sabe que a forma tremorigena tem uma evolucdo melhor do que a formarigida, cinética, que
€ aforma de lentiddo -, esse grupo € um grupo que evolui melhor. Esse grupo evolui melhor. E, obviamente, a gente
pode extrair vérias licBes do porqué que esse grupo evolui melhor, independente do tratamento. 1sso, obviamente, € um
feeling, € uma sensacdo, € fruto da nossa experiéncia. Nés ndo temos nada provado com relaco a isso, mas me parece
uma realidade, que esse grupo vai melhor.

E aquel e grupo de pacientes deprimidos, que sucumbem ao diagnostico, como aDr? Danielle colocou, que ndo tém suporte
familiar e ndo tém suporte do Estado, esse grupo evolui muito mal, independente do tratamento que seja realizado para
ele entdo.

E qual foi aoutracoisaque, ao longo desse tempo todo tratando de parkinsonianos, além de toda aquest&o da problemética
de medicamento, de que ndo tem acesso, etc. e tal. Eu acho que o maior problema de um servigo de Parkinson que nos
temos hoje no Brasil chama-se o suporte de fisioterapia, de fono e de educadores fisicos. A gente sabe que a atividade
fisicaé...

(Soa a campainha.)
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O SR. NASSER ALLAM - ... fundamental no tratamento dos pacientes com doenca de Parkinson. 1sso ja esta provado,
existem varios estudos mostrando que a atividade fisica € fundamental no tratamento da doenga de Parkinson. Eu ousaria
dizer até que chega a 40% do tratamento dos pacientes com doenca de Parkinson.

Esse tipo de suporte, de uma maneira geral, nossos pacientes parkinsonianos ndo tém no Brasil, ndo tém. O Estado ndo
fornece condicBes para esses nossos pacientes terem o suporte de reabilitacdo, envolvendo tudo isto: danca, atividade
fisica, exercicio, fisioterapia, fono, até mesmo a questéo da nutri¢ado, atendimento psicol dgico em funcdo da preval éncia
altissima de quadros de depressdo que esses pacientes também tém.

E, obviamente, aém do problema financeiro que o Estado brasileiro tem, lamentavelmente o SUS néo oferece condicgdes
para o tratamento desses pacientes de uma maneira geral. A gente tem que ser criativo, acho que nos brasileiros temos
gue ter um jogo de cintura miserdvel parapoder lidar com diversas situagdes.

Dr2 Elaine sabe bem disso. Imagino o que elafaz paratocar a pesquisa delald em Ribeir&o Preto.
A SR2ELAINE DEL BEL (Fora do microfone.) - Tirar gua da pedra.

O SR. NASSER ALLAM - Isso.
Mas muito bem, o que a gente pode fazer entdo paratentar minimizar, mitigar essa situagéo?

Um tempo atras eu fiz um projetinho aqui paraa Secretaria de Satide - lamentavelmente "néo deram bold", ndo foi ouvido
-, € esse projeto, que € umaideia que eu lango agui, € o seguinte: j& que a gente ndo tem servicos, condicdes de contratar
todo esse aparato para atender os pacientes com doencas degenerativas, inclusive o paciente com Parkinson, por que ndo
utilizar toda uma estrutura que existe em determinadas cidades?

Poxavidal Por exemplo, Brasilia. Brasiliatem n faculdades de Educacéo Fisica, n faculdades de fisioterapia, tem centros
olimpicos espal hados por toda cidade, tem quatro ou cinco faculdades de Medicina, com alunos... Por que ndo integrar
todas essas pessoas - ndo vai haver 6nus para o Estado - e criar alguns centros de atendimento, de acolhimento desses
pacientes utilizando toda essa méo de obra?

Tenho certeza absoluta de que essas faculdades todas - principal mente se tivermos um projeto em nivel estadual ou em
nivel federal, no sentido de organizar, de otimizar essamao de obra que esta totalmente dispersa- poderiam ser otimizadas
para o atendimento desses pacientes.

Eu acho que isso é possivel, que isso é vidvel. Claro que vai demandar esforgo, vai demandar uma atitude politica dos
governantes para fazer com que isso se efetive, para possibilitar essa integrago de tudo isso que esté ai e que pode ser
utilizado.

Esta aqui o colega da Universidade de Brasilia, que faz um trabalho na Universidade de Brasilia para os pacientes com
Parkinson. Ha o pessoal da Educacao Fisica que também faz um trabal ho.

Ha n escolas de fisioterapia que estdo abertas a esse tipo de empreendimento. 1sso, inclusive, do ponto de vista da
Capes e do préprio Ministério da Educacdo, ha escolas para as quais é importante exercer esse tipo de atividade, para
credenciamento, para haver uma nota melhor da escola, etc.

Ent8o, eu lanco essaideia, Senador Paulo Paim...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Muito bem.

O SR.NASSER ALLAM - ... atodos colegas que estéo aqui. Eu acho que é umaideiaviavel, possivel e pode fazer com
gue a hossa caréncia de recursos possa ser de certa forma contornada, vamos dizer assim.

No mais, eu me coloco a disposicdo de todos vocés, da Comissdo de Direitos Humanos, da Danielle, da Prof2 Elaine.
Que nosso centro de referéncia possa gjudar do ponto de vista de atendimento, estruturas e de ideias, enfim, da propria
Universidade de Brasilia, do Laboratério de Neurociéncias e Comportamento, que estdo a disposi¢édo de vocés também.
(Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréaticalPT - RS) - Muito bem, Dr. Nasser
Allam, Médico Neurologista, fundador do Centro de Referéncia em Transtornos do Movimento do Distrito Federal.

Eu disse que o senhor iaavangar um pouco mais. Foi t&o aplaudido quanto as duas e avangou apontando... Eu, por exempl o,
nao tinha claro que o exercicio fisico era fundamental. Talvez muita gente que esteja assistindo a TV Senado ndo tivesse
essa clareza. Chega a 40%, pelos dados que o senhor colocou. Pode chegar a 40%...

O SR. NASSER ALLAM - O resultado € muito importante no paciente com Parkinson.
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A Danielle, que é paciente com Parkinson, talvez possa corroborar, ou ndo, essaminha...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - E ago fécil, que pode
ser feito.

E contigo mesmo.

A SR2 DANIELLE IANZER - Sobre a atividade fisica, sim, € muito importante. Para nés, é fundamental manter o
movimento, sd 0 medicamento ndo é suficiente. Logico, € muito importante, mas € algo que tem que ser combinado. N&o
S0 a atividade fisica; dependendo do estégio da doenca, afisioterapia, afono.

Eu sempre falo muito sobre a questéo da fono, porque... Engasgos, expresséo facial, afala, volume de voz, dicgdo, tudo
acaba sendo muito prejudicado.

Ha pacientes que acabam esperando acontecer 0 prejuizo, o sintoma aparecer para buscar... Entdo, a doenca de Parkinson
€ uma doenca contra a qual vocé tem que sempre estar jogando na frente para evitar... N80 que isso ndo va acontecer,
mas pode ser protelado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocraticalPT - RS) - Agora, passamosapalavra
para o representante do Sindicato dos Servidores das Justicas Federais do Estado do Rio de Janeiro (Sisgjufe-RJ), Sr.
Alexandre Teixeira Marques.

O SR. ALEXANDRE TEIXEIRA MARQUES - Bom dia. Obrigado, Senador Paulo Paim, por estainiciativa.

O Sisgjufe jatinha feito esse pedido para o senhor ha algum tempo, ano passado. O senhor atendeu prontamente, tanto
0 senhor como seu gabinete...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Permita-me até, para o
pessoal entender.

Eu ndo invento audiéncia piblica. N&o vou para casa... Eu fago muita audiéncia piblica e alguns acham que eu vou para
casa, sonho e de manha chego aqui e fago uma audiéncia publica.

E a sociedade que demanda. Todas as audiéncias publicas... H4 uma fila de requerimentos de que eu ndo dou conta, e
faco duas ou trés por semana. A média aqui no Congresso € de algo em torno de 50 audiéncias publicas por ano. Aqui
na Comissdo é de 170, 180 por ano.

Mas temos que estar aqui. Temos que estar aqui na segunda... Nesta semana, eu estive aqui na sexta-feira. Se tem que
estar aqui na segunda, tem que estar aqui na sexta-feira para que isso aconteca.

Foi boaasualembranca. Paraquem estavendo e ouvindo, ndo é que eu inventei, eu estou achando umaaudiénciaexcelente.
Estou aprendendo muito e quem esta |4 assistindo... No minimo, sdo 2 milhdes de pessoas que assistem, principalmente
na segunda de manhd, porque é TV ao vivo. Nos outros horarios, s vai a noite.

Desconto do seu tempo...

O SR. ALEXANDRE TEIXEIRA MARQUES - N&o, agradecer. Depois de ouvir aDr2 Elaine, aDr2 Daniellee o Dr.
Nasser, sobrou paramim fazer esse posi cionamento do Sindicato dos Servidores das Justicas Federais (Sisgjufe-RJ) sobre
essa questdo, porque essa doenca também acomete o servidor publico. Como o doutor falou, ela ndo tem classe social.

E al temos também que agradecer ao senhor novamente, porque esta Comissdo foi especial na luta contra a reforma da

......

Ent8o, alutado Senador Paim nesta Comisséo e nesta Casafoi excepcional. Quero parabenizar o senhor novamente.

Entdo, Senador Paim, ja se falou que a doenca é degenerativa, esté na portaria do Ministério da Saide. O doutor também
falou da quest&o do fornecimento de medicamento pelafarmécia popular; que foi recentemente, pelo Ministério da Salde
do Governo Temer, colocado limite de idade, para que s quem tem mais idade possa ter acesso ao medicamento, sem
ter conhecimento nenhum.

O Ministério da Salide, 0 Governo Temer vem fazendo ataque a sociedade, aos direitos. Foi buscar... Fez uma reforma
trabalhista, tentou fazer uma reforma da Previdéncia, reformas em que ele usa 0s seus ministros, usa a caneta para
prejudicar os direitos. Um dos direitos foi nafarméacia popular, onde ele impde limite de idade. Ent&o, quem € acometido
com Parkinson menor de idade ndo pode, porque o Governo fez essa limitacao.

O senhor j& falou do projeto de lei de liberagcdo do FGTS, que o senhor j& apresentou. Nés vamos acompanhar e fazer
tudo paraque...
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O direito ao emprego da pessoa acometida de Parkinson. O Marcelo Nobre € funcionério do Sisgjufe, também portador
da doenca, foi quem nos incentivou pedir ao senhor esta audiéncia publica, ele € um grande funcionério nosso.

NOs temos um projeto delei no Senado, que estatramitando, que fala da deducdo da base de célculo do Imposto de Renda
Pessoa Fisica. Temos que fazer esse projeto andar.

E ai, Senador Paim, o senhor fez nesta Casa e aprovou no Congresso Nacional o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, por
gue ndo colocar adoenca de Parkinson como uma deficiénciafisica, com todos os direitos que daquel e estatuto aprovado
por V. Ex&?

Para finalizar, ndo vou usar os 10 minutos porque eu sO vim agui representar o Sisgjufe, quero agradecer também a
iniciativa do senhor.

Senador Paim, acho que esta Casa, esta Comisséo presidida por V. Ex? por duas vezes - agora o senhor é Vice-Presidente
e a Senadora Regina € a Presidente - €, sem divida, avoz do povo no Congresso Nacional.

I sso ndo podemos deixar defalar. O Sisgjufetem mais dois requerimentos aguardando agendamento de audiéncia publica
Agradecemos e sempre gue precisarmos estaremos aqui pedindo o apoio de V. BEx&

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito obrigado pelas
palavras carinhosas e respeitosas de incentivo do Alexandre Teixeira Marques, do Sindicato dos Servidores das Justicas
Federais no Estado do Rio de Janeiro (Sisgjufe-RJ). (Palmas.)

A iniciativafoi sua, ndo é? O seu nomeé...
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - E vocé tem doenca?
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Quero dar uma salva de
palmas parao Marcelo pelainiciativa. (Palmas.)

V océs sabem que eu tenho nafamiliaquem tem doencga de Parkinson. Jatem uma certaidade, mas advogado, bem resolvido
navida, mas... Entdo, eu conhego um pouco da luta.

Neste momento, concluimos os trabalhos daMesa. Vai haver depois o debate. Nés vamos agora para uma segunda Mesa.
Peco que vocés voltem paraa primeirafila, de preferéncia

Vamos chamar uma segunda Mesa e, depois, todos vocés véo ter a oportunidade de interagir entre vocés e com a
Presidéncia.

Muito obrigado atodos.

Uma salva de palmas para a primeiraMesa, pelo brilhantismo que sei que vai continuar agora. (Palmas.)

Segunda Mesa.

Convido a Sr2 Maria Elisa Pimentel Piemonte, Coordenadora da Rede Amparo de Apoio NeuroMat a Amigos e Pessoas
com Doenga de Parkinson. (Palmas.)

Convidamos o Dr. José Guilherme Schwam Janior, médico neurologista, especialista na doenca de Parkinson.

E convido, com muita satisfac8o, a Sr Jagueline Silva Misadl, representante do Ministério da Salide.

Quero cumprimenté-la e pedir uma salva de pamas. (Palmas.)

As vezes, pelaimportancia do tema, eu sempre digo, ndo € que eu vou querer, ja que eu fago quase 200 audiéncias por

ano, que um ministro estejaaqui 200 vezes, esse ou aguele ministro. Mas peco que mandem pelo menos um representante
que fale sobre o tema, sobre como o Ministério esta vendo.

Quase sempre eles tém mandado, e, quando ndo mandam, eu reclamo: "N&o mandaram um para discutir; ndo precisava
ser o Ministro."

Para quem ligou a TV agora, estou aqui €logiando, porque esta aqui, Sim, o representante do Ministério da Salde, que
éaSrd Jaqueline SilvaMisagl.

Convido agora - eu fiquei sabendo que €ele € o padrinho, 0 apoiador -, uma figura piblica, um artista, o ator Raphael
Montagner. (Palmas.)
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Seja bem-vindo!

Eu fico muito feliz mesmo quando vem alguém que empresta para as causas a sua imagem perante o povo brasileiro.
Iss0 € muito bom.

Por aqui ja passaram diversos artistas, independentemente de emissora. Acho que de todas as emissoras j4 estiveram aqui,
e todos por uma causa nobre. E hoje temos aqui o Raphael.

Passo a palavra, de imediato, a Maria Elisa Pimentel Piemonte, Coordenadora da Rede Amaparo de Apoio NeuroMat a
Amigos e Pessoas com Doenga de Parkinson.

A SREMARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Bom dia, Senador.

Eu fiquei muito feliz em saber o nimero de audiéncias publicas que o senhor tem mantido. Eu acredito que esse sgja, na
origem da palavra Senado, 0 momento em gue a sociedade vem ao encontro do Senado. O Senado abre as portas para
essa sociedade para ouvir, para discutir. Entdo, quero |he dar os parabéns ndo sb por esta audiéncia, mas por todas as
audiéncias que o senhor tem mantido.

Mesmo as pessoas que conhecem pouco dessa dindmica eu tenho certeza de que ao conhecé-la melhor véo entender que
€ um momento muito importante de a sociedade vir ao encontro do Senado de uma forma legitima.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Eu que defendo tanto o
direito dos trabalhadores vou pedir uma salva de palmas aos trabal hadores aqui da Comiss&o... (Palmas.)

Olha, paraestar aqui de segunda a sexta, segurando junto, ndo é facil.
A SREMARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Eu sou professoratambém, mas, além de ser professora...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - TV Senado, Rédio Senado,
Agéncia Senado, também est&o todos cumprimentados.

A SR2 MARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Bom, a mim me coube hoje falar sobre recursos terapéuticos
complementares na doenca de Parkinson.

Acho que o Dr. Nasser ja levantou essa questdo. Essa tem sido uma luta nossa, ja estivemos agui em uma audiéncia
publicaja ha um ano e meio na Camara, atras da defesa da inclusdo das abordagens ndo medicamentosas para a doenca
de Parkinson. Essatem sido uma luta.

Fico muito feliz de ver que nds temos uma representante do Ministério aqui. Temos feito essa luta junto ao Ministério.
Estamos fazendo um projeto piloto em Florian6polis para treinamento de equipe multidisciplinar em pessoas com doenca
de Parkinson. Ent&o, fico muito feliz, espero que o Ministério abra essa porta e leve para frente essainiciativa.

Por que o tratamento medicamentoso ndo é suficiente?
Entdo, nds temos aqui um pequeno gréfico famoso que mostra... (Pausa.)

A gente tem aqui o tempo zero, que é o diagndstico da doenca, e a gente vé que até 20 anos antes do diagnostico esses
neurdnios ja estavam degenerando e causando uma série de sintomas que s80 sintomas ndo motores, como a constipacao,
disturbios do sono, depressdo, aumento de sonoléncia diurna.

A partir do diagndstico, o que nds estamos vendo? Nos proximos 20 anos vocé comega a ter a evolugdo de sintomas
gue ndo sdo motores, a inclusdo dos sintomas motores que sdo determinantes para o diagnéstico. Entéo, s6 quando os
sintomas motores se caracterizam, particularmente a paracinesia é que vocé diagnostica a doenca de Parkinson e, além
disso, comegam a se somar aguns efeitos colaterais do uso cronico da medicagéo.

Ent&o, nos préximos 20 anos a gente vai ter a evolugdo de sintomas ndo motores; ainclusdo dos sintomas motores mais
ainclusdo de um outro distdrbio que é o uso cronico dessas medicagdes.

Nos temos aqui um estudo de um grupo da Austrdlia. Ele fez um levantamento de todos os estudos publicados naliteratura
relacionados a qualidade de vida de pessoas com doenca de Parkinson.

E o que nés vemos? Todos esses quadradinhos em vermelho, depressdo, ateracbes de fala, ateracbes de degluticao,
questdes atitudinais, questdes psicolégicas eles afetam e muito a qualidade de vida. Os nimeros ao lado mostram a
proporcao disso e, no entanto, ndo respondem bem a medicagéo, ndo respondem bem ao tratamento medicamentoso.

E aqui no Brasil? Aqui no Brasil a Rede Amparo convida todas as pessoas a se credenciarem e a preencherem um
formulario espontaneamente, falando sobre elas mesmas. A gente n&o conhece, acho que essafoi uma questdo levantada.
O proprio Ministério jaidentificou que ela ndo tem informacfes sobre a doenca.
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O Senador comegou falando que ha algumas &reas derisco. No Brasil, agente ndo sabe, a gente ndo tem informag&o sobre
se defato nas areas de mineragdo, nas éreas de agriculturacom o uso de pesticida a gente tem um aumento da prevaléncia
dessa doenca, nem do ponto de vista para fazer alguma coisa preventiva ou para fazer uma politica diferenciada nessas
regiodes.

Entdo, o que a gente tem da fonte da Rede Amparo? S&0 pacientes que, pelo Brasil, entraram no nosso site e
espontaneamente deram as informagdes. O que que a gente tem? Todos esses sintomas, 0s quatro primeiros sdo motores,
foram referidos pela popul agéo brasileira e ndo sdo sintomas motores, ndo sdo sintomas que respondem bem a medicacao.
Entdo, por isso, sd amedicagdo ndo funciona, nds precisamos de umaequipeinterprofissional, de outros profissionais para
trabalhar, por exemplo, dificuldade paraengoalir, dificuldade para segurar a urina, alteracao defala, alteragdo de memdria,
alterac&o de sono, alteracdo de humor, alteracdo sexual, principal mente nessa populagdo de Parkinson mais precoce. Esse
problema a gente tem uma dificul dade enorme para abordar no Brasil.

Agoravamos ver. |sso aqui € um grafico, aqui estdo os percentuais, aqui sdo os profissionais.

Além do médico, vocé recebe ajuda de outros profissionais da salide? Era uma das nossas perguntas. Aqui a gente esta
vendo ginastica e musculagdo, que estéo em salm@o e rosa, que, juntos, 25% com 15%, véo dar 40% da nossa amostra.
Todas as outras areas tém menos de 10% de pacientes com Parkinson realizando: fonoaudiologia; acompanhamento
psicol6gico; acompanhamento nutricional; enfermagem é minimo, sendo que a enfermagem fora do Brasil faz um
trabalho muito importante, porque, mesmo que o Governo tenha a medicacdo, como a medicagdo é muito complexa, o
gerenciamento, se ndo houver uma boa adesio a medicag&o, uma boa orientag@o sobre a ingesta dessa medicagéo, uma
boa orientac&o sobre como gerenciar, ao longo do dia, essa medicagdo, esse remédio também ndo alcanga 0 seu melhor
efeito. Ou segja, ndo basta dar essa medicacao, vocé precisa educar a popul agdo sobre como usar essamedicagdo. 1sso, fora
do Brasil, € um papel importante da enfermagem, mas agui no Brasil ndo existe.

Onde vocé encontrou gjuda desses profissionais da salide? V ejam sd. Novamente nés temos que cerca de 20% encontrou
auxilio no servico publico. Todos os outros encontraram auxilio, a gente vé que 45% esta na rede privada, ou sgja, 0
paciente menos privilegiado est4 fora do atendimento interprofissional, ou nas associacfes de pacientes, que tém feito
um trabalho muito importante. Nés temos algumas associacdes no Brasil que tém oferecido um trabal ho interprofissional
importante.

Agoravamos para os parceiros de cuidados. A gente ndo chama mais de cuidador, a gente chama de parceiro de cuidado.

Novamente, aqui € um gréfico com os percentuais. A gente vé& o maior impacto, quase 55% dos parceiros de cuidados
falaram que a atividade que eles mais tém dificuldade para gjudar os pacientes sdo apoio emocional, quase com 55%.
Na rede publica, ndo existe apoio psicolégico nem para o parceiro de cuidado nem para o paciente, quando muito tem
fisioterapia, em alguns poucos casos pode ter fonoaudiologia. Apoio psicologico ndo entra no modelo SUS para esses
pacientes e para esses parceiros de cuidados, sendo que, por exemplo, a gente pode pensar que dar banho num adulto, dar
banho num idoso, fisicamente € muito desgastante.

E o que nds vemos é que, para o cuidador, menos de 10% falam que € desafiador, porque depende apenas do esforco
fisico. Agora, suportar emocionalmente, gerenciar finangas, gerenciar medicacdo sdo questdes ndo fisicas mas que sdo
muito desafiadoras para o parceiro de cuidado.

Aqui: recebeu orientages de profissionais da salide para realizé-las? No nosso gréfico, os niimeros sdo pequenos, mas no
nosso Ultimo aro sdo 80% que responderam que ndo receberam orientages sobre como of erecer cuidado para essa pessoa.

Por que é téo dificil alcangar isso? Aqui também a gente tem outro formulario na Rede Amparo em que os profissionais
espontaneamente preenchem as suas informagdes. E o que nds vemos? A gente vé de novo, 100% € o0 nosso Ultimo aro,
gue quase 100% identificam que o trabalho interprofissional oferece vantagens tanto para o profissional quanto para a
pessoa com doenca de Parkinson. Ou sgja, o profissional reconhece o valor desse trabalho interprofissional .

E realmente a literatura cientifica confirma isso. Um estudo recente, uma metandlise em que eles pegam todos os
estudos publicados e tentam compilé-los para chegar a uma conclusdo, falando entdo sobre os resultados do trabalho
interprofissional na doenca de Parkinson. Para quem ndo esta familiarizado, aqui o zero, aqui os resultados a favor,
os resultados contra. Como nés podemos ver, a maioria dos resultados mostram fortes evidéncias a favor do cuidado
interprofissional na doenca de Parkinson.

A outra pergunta €: vocé interage com outros profissionais da salide com quem vocé compartilha esse cuidado?

(Soa a campainha.)
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A SR2 MARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Nés vimos que a maioria, quase 35% falam que interagem
pessoalmente de forma isolada, ou seja, ndo ha espacos, dentro do seu horério de trabalho, ndo ha uma organizacdo
parao trabalho interprofissional. Isso depende de umainiciativa prépria do profissional, que sabe que o médico que esta
atendendo aquele paciente estd ali naquele horério e vai |4 para conversar com o paciente, para ter alguma informagéo,
ou sabe que ele também esté fazendo fono e vai |14 para tentar pedir uma informac&o. Ou sgja, 0 nosso modelo de salide
ndo preconiza e ndo favorece esse tipo de interacdo.

Quais sdo os principais obstaculos, também respondido por esses profissionais da salide. De novo, aqui ho gréfico, o
Ultimo aro é 50%. Se nds virmos esses dois pontos aqui: 1 - institucional, as instituicdes de salide ndo viabilizam acbes
interdisciplinares. Ou sgja, hd um volume, ha uma fila de espera, todos os horarios sdo preenchidos com atendimento e
ndo h& horérios reservados para atendimento interprofissional nem transdisciplinar, que seriam profissionais atendendo
juntos, nem parasediscutir o caso, nem paraeducacdo, porque ndo éfécil trabalhar em grupo, entdo, € necessario educacéo
paraisso. O segundo ponto é o ensino. A formagéo académica prioriza e fragmenta o conhecimento. Ou segja, desde a
graduacdo, nds precisariamos preconizar o trabalho interprofissional.

Eu levantei algumas barreiras. educacdo voltada para a assisténcia uniprofissional; visdo fragmentada; falta de
conhecimento; auséncia de uma linha de cuidado que inclua esses tratamentos; caréncia de profissionais; e a caréncia de
uma politica de investimento e remuneracdo, que € 0 nosso assunto aqui hoje. Nés estamos aqui tentando fazer politica,
politica de qualidade, a gente acredita.

A maioria das pessoas que vocé acompanha estdo em estagios intermediérios. Novamente aqui, meu Ultimo aro € 90%.
A gente vé que ndo esta conseguindo atender esse paciente no inicio, ou seja, a gente ndo consegue oferecer intervencao
precoce para prevenir ainstalacdo dessas alteracles, e 0 paciente com estagio avancado, que esta em casa, também néo
esta recebendo cuidados, porque ele tem dificuldade de locomogdo e ja ndo vem mais ao centro de tratamento. Ou sgja,
a gente esta atendendo o intermediério, mas ndo estamos nem pegando a primeira ponta, que seria preventivo, e estamos
abandonando o paciente em estagio avancado, cuja responsabilidade hoje é entregue a familia. O Estado ndo assume
nenhuma responsabilidade para essa pessoa em estégio avancado.

Outra repercusso disso... Aqui nds temos uma pergunta interessante para o paciente: quantos médicos vocé consultou
antes de obter o diagnostico? No grafico, o aro externo € 30%. Se nds somarmos o verde e o0 azul, quase 50% dos
pacientes tiveram que procurar de quatro a cinco médicos até obter o diagndstico. 1sso é falta de treinamento. A Danielle
comentou, entre 0 nimero de neurol ogistas e o nimero de especidistas, a dificuldade. 1sso cria uma dificuldade também
epidemiol 6gica, porque agente ndo sabe se quem estadiagnosticado com Parkinson real mente tem Parkinson, eaacademia
tem trabalhado muito paraisso.

Aqui vemos o que podemos fazer. E outro estudo internacional importante, mostrando que a educago, um programa de
trés dias de educacdo, entdo, € um programa enxuto de trés dias, foi capaz de aumentar em 63% a colaboragdo de um
time de trabalho interprofissional. Por isso que a gente acredita que o primeiro passo sgja a educagéo para o trabalho
interprofissional.

Como temos colaborado para isso? A Rede Amparo, que, na verdade, € um Cepid patrocinado pela Fapesp, que faz
parte do Cepid Neuromat, tenta identificar os principais desafios, por isso esses dados est&o compilados aqui; debater
as estratégias, que é o que estamos fazendo aqui, debatendo como essas estratégias podem ser implementadas em nivel
nacional; promover a educacdo de pessoas; e promover também a educacéo de profissionais.

Ent&o, toda dltima segunda-feira do més nés transmitimos uma palestra ao vivo. Ja estamos na 162 palestra. Agora nés
comegamos um ciclo itinerante, cada palestravai ser difundida de um Estado brasileiro. O primeiro foi em Floriandpolis,
0 proximo vai ser no Rio de Janeiro, e, em abril, nds estaremos no Para.

(Soa a campainha.)

A SREMARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Essas palestras, além da transmissdo ao vivo, ficam disponiveis.

Agora a gente comegou 0 que a gente chama de Caravana Amparo, que s3o rotas de conversas com pacientes com
Parkinson pelo Brasil. Jativemos umaem Salvador, em Floriandpolis, e hoje vamos ter uma em Brasilia. Hoje, naUnB,
1h datarde, a gente tem uma roda de conversa com os pacientes, para que eles falem quais séo 0s principais desafios de
viver com Parkinson na cidade de Brasilia.

E aqui estéo os contatos.
Muito obrigada. (Palmas.)
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Maria Elisa Pimentel
Piemonte, Coordenadora da Rede Amparo de Apoio NeuroMat a Amigos e Pessoas com Doenca de Parkinson, meus
parabéns pela beleza da exposi¢éo.

José Guilherme Schwam Janior, médico neurologista, especialista na doenca de Parkinson.

O SR. JOSE GUILHERME SCHWAM JUNIOR - Bom diaatodos. E um prazer estar aqui.

Coube amim falar sobre atendimento humanizado e formag&o dos futuros médicos. Eu que sou disparado 0 mais jovem
presente aqui hoje, € nitido que sou 0 mais jovem, entdo, coube a mim falar dos médicos novos, que sdo quem vao lidar
com essa doenca também.

NOs mostramos aqui o quadro do Salvador Dali. A doutoracomentou que, nas Ultimas décadas, ele passou ater dificuldade
na pintura, em decorréncia do desenvolvimento da doenca de Parkinson. Ele gostava de desenhar reldgios, surrealista.
De certa forma, o doente com Parkinson tem pressa, entéo, ele € um pouco inimigo do tempo, o que é bem retratado
nesse quadro.

Sera que é importante treinar novos médicos? A doutora falou bem agora na palestra anterior. A gente traz um dado
norte-americano, publicado na Neurology, 2016: a acuracia do diagndstico por médicos neurologistas foi de 34%. Entéo,
26% dos pacientes com Parkinson eram diagnosticados de forma errada ou n&o diagnosticados. Quando o neurologista
€ especialista em distlrbio do movimento, esse dado sobe para quase 80%. Mesmo assim, 20% dos pacientes com
Parkinson, quando passam por especialistas na doenga de Parkinson, ainda tém o diagndstico feito de forma errada ou
ndo diagnosticados. 1sso € um dado norte-americano.

Em outro estudo publicado em 2009 por essa sociedade, Movement Disorders Society, foi mostrada acuraciatambém para
se fazer o diagnostico do paciente com Parkinson. Havia 610 pacientes com a doenca de Parkinson, tomando medicacdo
ha véarios anos; desses, 36, na verdade, ndo tinham a doenca, estavam tomando a medicacéo de forma equivocada. 1sso
sdo dados norte-americanos. Ele traz como resumo geral que 18, nos dados que eles pegaram nessa revisdo, até 47% dos
pacientes com Parkinson tém o diagndstico equivocado ou ndo tém diagndstico. Quando vocé pega médicos especiaistas
em distdrbios de movimento, esse nimero pode chegar ainda a 25% de erro.

Ent8o, serd que é importante - se esses dados sd0 norte-americano, imaginem no Brasil -, treinar novos médicos? Se a
gente pegar o dado que a Dr® Danielle falou, 1% da populacdo acima de 65 anos tem doenca de Parkinson e até 30%
desses pacientes ndo apresentam tremores. Entéo, nem todo Parkinson treme e nem tudo que treme é Parkinson. Esses
pacientes que ndo tremem sao os grandes desafios, sdo agueles que vao para o ortopedista, para o fisioterapeuta, para o
cirurgido, acabam se operando, e ninguém sabe o que eles tém. Naverdade, tém Parkinson. Talvez, se os médicos fossem
um pouco mais bem treinados, isso N0 aconteceria tanto. Quanto mais tarde o diagnostico, é claro que é pior. E mais
dificil o tratamento medicamentoso, psicoldgico, com fisioterapia, com fonoaudiélogo. Quanto mais tarde, pior para o
paciente. Seagentefor pensar em traumas, € maior a chance de traumasfisicos. Ele pode cair mais, ter mais desequilibrio,
fazer umafraturadefémur, seinternar, ter que se operar. 1sso acaba onerando o servigo publico. Ent&o, as sequelasfisicas,
mentais e sociais, quanto maistardio for o diagndstico, seréo piores. Maiores sdo os gastos publicos. Por exemplo, aquele
paciente que perde a sua produtividade laboral e ndo se sabe o porqué. Naverdade, ele tem umalimitagdo fisica, mas ndo
sabe, porgque ndo recebeu o diagndstico. E ele pode ser demitido, aumentando o indice de desemprego no Pais. Entao,
tudo isso gera um custo muito ato para o Sistema Unico de Salide e para o Pais de forma geral.

Sera que é importante treinar novos médicos? O niimero de idosos no Brasil cresceu 50% na Ultima década, sdo os dados
atualizados. Em 2027, seremos 38 milhdes de idosos acima de 60 anos. Entdo, a gente pode estimar, mais ou menos meio
milh&o de pessoas com doenca de Parkinson no Pais diagnosticadas. Desses, talvez 20 mil terdo menos de 50 anos de
idade. O grande desafio étirar daideia das pessoas e dos médi cos que Parkinson é sb para pessoaidosa; osjovenstambém
sofrem. 1sso é muito complicado.

Entdo, sera que é importante treinar novos meédicos? Eu tiro essa interrogagéo e coloco essa exclamagdo: € dbvio que
€ importante treinar os novos médicos! E nds que temos menos experiéncia, que estamos também na linha de frente,
devemos estar muito bem preparados para pegar esse tipo de paciente.

Aqui o treinamento tem que ser feito de forma didatica, de forma séria, mas também humanizada. Entdo, um treinamento
com humanizacdo. A OMS diz que salide néo é auséncia de doenca; € um bem-estar fisico, mental e social. Nao é ndo ter
umadoenca, master umadoencae ser amparado fisicamente, mental e socialmente. Isso € 0 maisimportante. O Parkinson
tem, sim, prejuizo fisico, mental e social, principalmente se ndo for diagnosticado precocemente.

O médico, segundo esse psicélogo renomado, conhece com detal hes a farmacologia das drogas que utilizam, os efeitos
colaterais, mas ndo sabem, muitasvezes, como seusar como medicamento. E nés profissionai s da salide devemos saber nos
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usar como medicamento. A nossa palavra, nahorado diagndstico, anossacompaixao, pode ser um tipo de tratamento, ndo
s6 o remédio. E isso que agente tem que entender de formamaisampla. Ent&0, se o médico fizer essetreinamento tentando
expor uma base fisica, tratar esse paciente fisicamente junto com os profissionais de salide que ja sdo, em geral, mais
humanizados, ele pode fazer, ssm, um treinamento, um tratamento na parte mental do paciente, assim como as politicas
publicas, através da divulgacdo dessa discussao aqui, importantissima, de leis, que podem servir para o bem-estar social.
Ai n6s vamos formar esse tripé que aOMS traz, que é a salde.

Entdo, nds devemos cuidar da parte fisica, mental, e a salide publica da parte social, para fazer esse tripé relacionado ao
conceito basico de salde. Isso, sim, é salide.

A gente precisaentender e passar para 0s nossos pacientes com Parkinson que ndo adianta sofrer antecipadamente, porque
nem sempre o futuro é do jeito que a gente pensa, téo tenebroso. Mesmo que ele sgjatenebroso desse jeito, agente vai ter
sofrido duas vezes. Ent&o, ndo adianta sofrer antecipadamente. 1sso passa por nés na hora da compaixéo, da conversa, da
humanizagdo e do nosso treinamento. Af a gente tem que saber que, se agente plantaaqui... Um espiritualista, o Divaldo
Franco, fala que, se a gente planta uma couve, a gente colhe dagui atrés meses, mas se a gente planta uma mangueira, por
exemplo, a gente nunca sabe quando vai colher. Mas, navida, €importante colher. A gente colhe de outros, assim como
outrem colhe da gente também. O importante é semear. E semear aqui para nés é semear 0 amor, a compaixdo. Entao,
sejamos semeadura de um futuro que ndo € depoais, € agora. Entdo, a gente planta etalvez ndo vai ver colher, mas alguém
por ai esta colhendo, assim como nds vamos colher das mangueiras de outras pessoas também.

E s6 isso que eu tenho para falar paravocés. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Dr. José Guilherme
Schwam Janior, médico neurologista, especialista na doenga de Parkinson, muito bem, gostel muito da sua fala também.
Vocé usou muito a palavra humanizag#o, a palavra amor, a palavra solidariedade, integragdo. E o que falta neste Pais
hoje. Eu sempre digo que a palavraamor tem so quatro |etrinhas e € maior que o universo. Eu acho que o papel que vocés
fazem vai nessalinha.

Eu quero dar uma salva de palmas a vocés todos. (Palmas.)

Por favor, a Sr2 Jaqueline Silva Misael, representante do Ministério da Salide. E uma satisfagio recebé-la aqui, na
Comissdo. Diga ao Ministro que fui Deputado junto com ele e que eu mandel um abraco paraele.

A SR2JAQUELINE SILVA MISAEL - Bom diaatodos os presentes.

Senador Paulo Paim, o senhor agradece a minha presenca como representante do Ministério da Salide, mas eu, em nome
do Ministério, é que agradego a oportunidade de participar desta audiéncia. Para nés € enriquecedor, e essas audiéncias
fazem com que o Ministério retome o olhar para as nossas politicas publicas.

Os colegas falaram muito bem agora sobre humanizagéo, que é um dos pilares do SUS, e essa discusséo hoje é muito
rica, porgue nos mostra 0 quanto € importante rever as nossas politicas, enxergar a hecessidade do Pais como um todo
e aprimorar a politica publica existente.

Gostaria s0, de anteméo, de solicitar a Coordenadora Maria Elisa a oportunidade de conhecer esse projeto piloto, de
Floriandpolis - gostariamos de conhecer - e me colocar a disposi¢ao para as demandas que surgirem desta audiéncia
publica para que nés possamos discutir, enxergar um pouco mais as necessidades do Pais.

Hoje, nds, realmente, ndo conseguimos enxergar todos os dados de incidéncia e de prevaléncia no Brasil, como um
todo; temos dados gerais, que sdo mundiais, e estimativas gerais, mas eu acho que é superimportante conhecer os dados
epidemiol 6gicos do Brasil, que somente com dados epidemiol 6gicos nds vamos conseguir ter uma politica pblica
mais eficiente no Pais como um todo, para atender as necessidades dessa populagéo, que, muitas vezes, € negligenciada,
e nés entendemos i sso.

Ent&o, € umafala muito mais acolhedora, para acolhermos as demandas e podermos discutir dentro da pasta.

Obrigada pela oportunidade, Senador. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Muito bem, Dr2 Jaqueline

Silva Misael, que fala em nome do Ministério da Salde, se colocando totalmente a disposicdo para que vocés possam
interagir. Ali as portas estéo abertas, pelo que eu percebi - e isso é muito bom.

Agora, eu passo a palavra, com enorme satisfagdo também, ao ator que tem col aborado com a suaimagem, com asuafaa
para que mais brasileiros tenham atendimento devido em relagéo a doenca de Parkinson.

Por favor, o ator Raphael Montagner.

O SR. RAPHAEL MONTAGNER - Primeiro, bom dia atodos aqui e aos que estdo em casa nos assi stindo.
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Senador Paim, eu quero agradecer esta oportunidade de poder estar dando este recado, esta mensagem. N&o programei
nada, ndo fiz nenhumaapresentacéo. Eu venho aqui falar daminha experiénciade trés anos em contato diretamente focado
na doenca de Parkinson, através do projeto Vibrar com Parkinson, do qual eu sou padrinho.

Eu sou formado em Artes Cénicas e Educagéo Fisicatambém.

Eu acredito que, navida, nada é em véo e eu sempre fui adepto das causas sociais, que € onde nés temos o fortal ecimento
da ama. Eu acredito muito nisso, porque, como ator, nés brincamos, de uma maneira séria como contador de histéria,
com as emocdes, com a tristeza, com aalegria. E nds passamos iSso para as pessoas em casa ou num teatro.

Ent&o, por que estou falando isso para fazer um comparativo? Porque quem é adepto da causa social tem um lado mais
aflorado dos seus sentimentos; ele pensaa ém dacurva; ele € um pouco mais agugado, tem umavisdo além. Entdo, € muito
importante nds estarmos aqui discutindo, e eu me sinto honrado por estar aqui com grandes profissionais da area da salde,
como pensadores também aqui, que, como antigamente se fazia, se juntavam grandes pensadores e ensinavam a pensar.

Ent&o, 0 meu enfoque, o que eu me proponho a fazer € voltado para a conscientizagcdo de uma coisa muito precaria: da
base, da base, da base sblida, que € a cultura da informac&o. As pessoas, no Brasil, ndo tém a informacéo do que € o
Parkinson, de onde surge. Pensam basicamente, como ja foi dito aqui da mesa, que é tremor e é acometido somente a
idoso. O Parkinson vai muito além, vai muito além, em varios segmentos numa pessoa.

Portanto, 0 que eu me proponho a fazer - e, cada vez mais, eu estou engajado neste projeto até pelo entendimento, sgja
numa entrevista, seja hum bate-papo com os colegas de trabalho, num bastidor ou num camarim, se trocando, antes de
entrar para fazer uma cena ou ndo - €, por exemplo: eu vou fazer uma cena com o Senador. Ai eu falo: "Senador, eu
sou padrinho de um projeto, Vibrar com Parkinson..." Eu explico, falo tudo o que nossos colegas aqui falaram e eu uso
arede socia da pessoa, com um texto pré-moldado, simplesmente para afunilar para 0 nosso canal Vibrar Parkinson,
porgue & se encontram as informagdes corretas, porque a base de tudo é a informagdo. O melhor remédio, eu costumo
dizer, é ainformagéo.

Ent&o, eu passo esse texto para a pessoa, e, se a pessoa hdo tiver uma pessoa portadora do Parkinson em casa, o vizinho
tem; o vizinho do vizinho tem. Assim, ainformag&o se prolifera

Eu sinto muita falta, no meu dia adia, envolvido nos aspectos da gravacdo ou de uma conversa focada para o Parkinson,
gue as pessoas hdo sabem o que é e nem sabem onde procurar, ndo sabem procurar. E eu enfoco muito isso; uso as redes
sociais das pessoas, conversando; €las pegam e usam as outras, e € uma escadinha.

Fico muito feliz em estar aqui hoje, representando e discutindo com todos 0s meus colegas para eu ter esse entendimento
também e parater o fortalecimento da minha alma como ser humano, porque eu sinto, navida, em todos o0s aspectos, que
nos falta humanizag&o. O ser humano, hoje, esta um pouco cego - e eu falo de mim também. Eu tenho os meus defeitos
Como muitas outras pessoas. Entéo, a causa social nos enobrece; de dentro parafora

Eu fico muito feliz em estar aqui, aprendo muito com todos os colegas, conversando, sejaneuro, sejaum préprio paciente,
enfim, com todos os segmentos, e procuro passar isso da maneiramais clara possivel, com o coracao.

Ent&o, eu fico muito grato pela Dr2 Danielle, pelo Marcel o, que eu conheci, que sdo pessoasincriveis, sdo parkinsonianos
€ que me trazem essa realidade efetiva do que é ser um parkinsoniano. 1sso mexe muito comigo.

O nosso amigo, neuro, que falou aqui também, disse que existem vérios segmentos, varios segmentos, mas a vida me
apresentou o Parkinson paraconhecer e abragar estacausa. Ent8o, estar constantemente com essas pessoas, com arealidade
gue as acomete e com todas as dificul dades que sdo inUmeras me enobrece como ser humano, isso me melhora como ator
e me faz, como uma pessoa publica, poder transmitir esse recado e ser um radar para poder passar ainformagao correta.

Eu agradeco estar aqui hoje. Espero ter somado, e somar nem que sgja no meu microuniverso, para melhorar o
macrouniverso brasileiro, que é tdo capenga em tantas coisas... Se eu puder melhorar um tiquinho alguma coisa, nem que
sgja voltada para a &rea da salide ou para umainformacao, eu fico muito feliz.

Ent&o, éisso. Eu queria deixar esse recado e agradecer o senhor mais umavez..
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Muito bem.

O SR.RAPHAEL MONTAGNER - N&o tive o prazer de conhecer o senhor e a equipe toda que compde aqui... E minha
primeiravez na Casa, € eu me sinto muito orgulhoso por estar agqui, com essa responsabilidade social muito séria, muito
séria

Muito obrigado. (Palmas.)

19/34



Reunido de: 12/03/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Raphael
Montagner, ator, pela sua sensibilidade. Ele falou aqui em vida, em alma, em coracdo, em humanizagdo. Meus parabéns!
Vocéfoai brilhante, porque vocé tocou - eu sou muito adepto disso, de fazer as coisas que vém lade dentro; cuidar primeiro
das questBes espirituais, para, depois, olhar para a questdo material.

Eu deixo sb esse recado j4, porque, quando eu entro nainternet, o que eu vejo de gente dizendo: "Tem que matar tudo!
S&o tudo bandido!" Mas é meio geral, meio sem limite. E apoliticado édio pelo ddio, sem entender queisso ndo vai levar
anada. N&o € uma construcéo, como eu vejo que vocés estéo fazendo aqui...

O SR. RAPHAEL MONTAGNER - Senador, navida, se nés levarmos tudo olho por olho, um dia todo mundo acaba
cego. Entéo...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Olha, eu gostel dessa.
(Palmas.)

Parabéns! Parabéns!

O SR. RAPHAEL MONTAGNER - Eu levo isso paraaminhavida, em todos os aspectos, e, principalmente, afunilado
aqui, para esta causa que nds estamos debatendo.

Eu fico muito feliz em estar aqui, com vocés. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - N6s € que ficamos felizes
por estarmos com voceé.

Eu sou adepto daguela linha que tem de fazer o bem sem olhar a quem. E uma linha - claro, a frase no € minha, é do
mestre maior de todos - que eu tenho gravada comigo: faga o bem sem olhar a quem.

Mas, meus amigos, agora nds estamos num momento de conclusdo - € claro que todos terdo direito a palavra -, mas eu
sempre faco isto também: se alguém do plendrio que ndo usou a palavra, a quiser, estd aberta. SO diga 0 nome.

O SR. MARCELO NOBILE - Marcelo...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Cinco minutos, Marcelo,
e, se alguém mais quiser, é sO entrar nalista.

O SR. MARCEL O NOBILE - Eu gostaria de agradecer a participagéo de todos, e foi muito enriquecedor - mais do que
eu imaginava, porque todos os assuntos foram interligados de uma maneira que eu ndo imaginei. Mas tudo deu certo.

Eu sou parkinsoniano, com diagnostico aos 43 anos para 44, e o que médico neurologista anterior falou: "O Parkinson
ndo € sO tremer; € muito mais que isso. Mexe com o corpo e muito mais com aama'. E muito dificil ter a doenca, no
comego vVocé ndo entender o que é, e 0 médico também néo.

E o Ministério da Salide pode contribuir muito, quando medicamentos - e ndo apenas O trés - estdo disponiveis. Eu hoje
estou com 47 anos e ndo tenho acesso amedicacdo, porque me € negado; porque uma Resolucdo, SM 38, proibe avendala
na ponta. Elando é disponibilizada, sb a partir de 50 anos. E, para eu entrar nesse processo, paratomar apenas o Prolopa,
que ndo é um medicamento apenas, eu tomo seis medicamentos e doze comprimidos por dia. E negado!

Eu acho que a humanizag&o tem gque comegar do Ministério, tem que ser revista essa norma, obrigatoriamente, e ndo
s6 um medicamento ou dois, mas todos eles, porque um medicamento custa, em média, R$36. Por que alguns deles
estao na area de ato custo, quando poderiam estar na farmécia popular? Por que, ha pouco, véarias farméacias populares
foram descredenciadas? Por qué? Por causa de falta de dinheiro? Ent&o, vamos pensar umamaneira. Nés como sociedade
portadora da doenca, necessitamos muito do medicamento, necessitamos da fisioterapia, necessitamos de apoio. 1sso €
0 que nosfalta.

Eu, gracas a Deus, posso dizer que consigo, Com 0S meus recursos, me tratar, mas eu ndo penso sd em mim.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Claro, esta olhando além.
O SR. MARCELO NOBILE - Além disso, para todos os portadores, principalmente os precoces, que estdo a margem
dalei. A gente ndo quer equidade, a gente quer igualdade. E tudo que a gente quer.

E acho que o Ministério da Salide pode contribuir com isso, a partir da proxima semana, determinando cassar esse tipo
de normativa em que vocé tem que preencher um formulario, esperar um ano para ser deferido paratomar Prolopa, que
custa R$40. Sera que R$40 tiram a dignidade de uma pessoa? E capaz de tirar, porque o Parkinson ndo é so tremor e ndo
tem idade. A gente, todo dia, é sofredor de preconceitos. A gente vai ao INSS pedir alguma coisa, é negado. A gentevai a
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farmacia, € negado. A gente vai a prefeitura pedir umalicenca, € negado. A gente vai tirar um carro, porque precisa para
fazer fisioterapia, € negado. O parkinsoniano precoce vive de negacdo, negacdo atodo momento, e agentetem quever isso.

Obrigado, Senador. Foi muito importante a participacéo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Repita seu nome que eu
gostel muito.

O SR. MARCELO NOBILE - Marcelo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPT - RS) - Parabéns, Marcelo.
(Palmas.)

Vamos ver se ha alguém que ndo falou e que gostaria de falar. Em seguida, a palavra vai para vocés. Todos que usaram
apalavra como painelistavéo falar de novo. Todos vocés vao ter oportunidade.

O SR. RICARDO TITZE DE ALMEIDA - Eu quero parabenizar o Senado. E um belissimo encontro, esta sendo um
belissimo encontro tanto no sentido social, da saide piblica, como no sentido académico também, discutir a doenca de
uma forma que eu considero belissima, num sentido simples e acessivel, mas sem perder a esséncia, a profundidade, a
questdo do processo salide/doenca em todas as suas dimensdes.

Eu queria explorar um aspecto especifico, que esta um pouco mais proximo, eu acredito, da fala dos médicos, da Prof@
Elaine também, que € o seguinte: vamos imaginar que, em média, quando se faz o diagndstico da doenca, ja tenha sido
perdida metade desses neurdnios dopaminérgicos. Para arredondar um pouco as contas, da substancia negra, que seriaum
dos comegos da evolugéo da patol ogia, ainda temos metade dos neurdnios dopaminérgicos viaveis. Qual a oportunidade -
nas cientistas ainda ndo sabemos, porgue ainda ndo se materializou, nés estamos lutando por eladia e noite - de preservar
essas células que ainda estdo viadvel s, talvez algumas mais sadias, outras, outras um pouco mais doentes - desculpem-me a
metafora aqui -, a viabilidade das células, no que seriaatal terapia neuroprotetora. Vamos preservar esses neurénios que
ainda estéo vivos, e, quanto aos que morreram, infelizmente, ndo ha o que fazer.

E vamos tentar recuperar este tema neurorestauradora que veio agui nafalado Dr. Nasser. Seria algo importante. Ndo sdo
0S mortos, mas sao agueles que estdo um pouco doentes. Experimentalmente a gente consegue fazer isso em laborat6rio
COM SUCESSO.

E ai a gente tem visto uma série de depoimentos dos médicos sendo procurados pelos seus pacientes com a seguinte
guestdo: "Deixe adoenca parada nesse estagio inicia dos pequenos tremores, de algum desconforto; eu s ndo quero que
ela evolua'. Entdo, seria esse um caminho? Eu queria escutar... E uma pergunta mais filosofica que eu estou trazendo
aqui, de nds focarmos nessa busca de preservagéo de viabilidade das células nestes dois caminhos, a neuroprotegdo ou a
neurorestauracdo, que seria ainda mais evidente. Se vocés apostam nisso? Se da para a gente passar essa mensagem de
esperanca? - ndo uma esperanca frivola, mas uma esperanga com um embasamento cientifico, porque nés ndo podemos
gerar falsas expectativas também, temos que andar com o pé no chao, de que ha um horizonte pela frente com essas
dimensdes.

E gostariade saber se vocés tém al guma aposta, se vocés tém algum ol har sobre esse futuro de umacura. E t3o dificil dizer
essa palavra "Parkinson", porque essa é a busca de um nome que a gente viu muitas vezes o Michael J. Fox. E isto: nés
gueremos a cura para o Parkinson. Nés ndo vamos parar enquanto nés ndo encontrarmos a cura ou pelo menos diminuir a
vel ocidade com que a doenca evolui, o envolvimento de areas limbicas, corticais, que vai causando outros problemas nao
motores como vocé colocou. Daria para a gente passar essa mensagem? Qual seria o caminho para se alcancar?

E claro que a gente tem que dar os parabéns para a Danielle! Acho fantastico esse movimento! E quero dizer que, para
além da questdo de mobilizar pessoas e passar a informacdo, vocés sdo a nossa motivacdo. Pode até ndo parecer aquele
cientista no laboratério, de jaleco, fazendo experimentos com ratos, desenhando projetos desafiadores para tentar captar
um recurso maior, mas a nossa inspiracdo, principalmente para...

(Soa a campainha.)

O SR.RICARDO TITZE DE ALMEIDA - ... esses projetos tecnol 6gicos, vem do paciente, vem da esperanga que nés
temos também de conseguir uma solucdo para essa doenga. NGs acreditamos que vamos...

Mas eu quero ouvir outras opinides. Ent&o, se ndo for possivel agora,...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - N&o, eles véo faar na
sequéncia.
O SR. RICARDO TITZE DE ALMEIDA - ... pode ser no momento seguinte.
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Obrigado.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Qual 0 seu home?

O SR. RICARDO TITZE DE ALMEIDA - Ricardo Titze, eu coordeno o Laboratério de Tecnologias para Terapia
Génica, da UnB. A gente esta trabalhando com o desenvolvimento tecnol6gico de medicamentos baseados em RNA de
interferéncia para o Parkinson - ndo s para o Parkinson, mas principa mente para ele.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem. Parabéns!
(Palmas.)

S6 hamais um, porque depois tem que voltar para a rodada daMesa. E o senhor. Por favor, 0 seu nome?

O SR. FELIPE AUGUSTO DOS SANTOS MENDES - Eu vou falar rapidamente.

Meu nome é Felipe Mendes, eu sou coordenador do curso de Fisioterapia da Universidade de Brasilia, na faculdade de
Ceilandia.

Pegando o gancho nafalado Marcel o, que enfrenta como parkinsoniano todas as dificul dades e as negacfes que el e recebe,
eu faco sO aqui uma mengdo como um dos representantes. NGs temos varios projetos cujos representantes estdo aqui: a
Danielle, a Prof2 Maria Elisa, e eu também, humildemente, como um coordenador do projeto de extensdo universitaria
Jogando contra o Parkinson, em que nds associamos aunos de graduacdo, alunos de pos-graduacédo da nossa faculdade
paraprestar atendimento as pessoas com doenca de Parkinson.

Eu queriafazer um apelo arepresentante do Ministério da Sallde e ao Estado, na figura do Senador, para que as politicas
nacionais possam juntar mais essas forgas. Nés somos pontos i solados, nds somos gotas do oceano isoladas e trabalhando
em prol de uma causa muito grande e muito importante. Entdo, que nds pudéssemos ter os projetos em ambito nacional
para que mais pessoas possam ser atendidas e esse sofrimento, toda essa negatividade que é recebida pelos pacientes
possam ser minorados.

Ent&o, col oco também, humildemente, 0 nosso proj eto a disposi¢cédo da popul agdo de Brasilia. Mas, mais do que isso, pego
0 apoio também do Estado para que nds possamos ndo ser uma gota isolada, mas que facamos parte desse oceano de
trabalho em prol da doenca de Parkinson.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem. Parabéns pela
contribuicdo! (Palmas.)

Eu s6 vou pedir para aqueles que deram sugestéo que passem ali para... A portaria que vocé falou ou que vocé sugeriu
que fosse revogada; enfim, se tiverem sugestdo, passem para a secretaria, que a gente, nos encaminhamentos, remete ao
Ministério. E até pelas suas proprias maos a gente ja pode encerrar para vocé.

Hamaisuma pessoado plenério, ainda. Fiquetranquila, quetodosirdo falar. E cedo ainda: aqui as audiéncias ndo terminam
antes de 13h, ouviu? E agora sdo 11h15.

A SR2VANESSA MENDES - Primeiramente, queria cumprimentar todos que aqui estéo no plenario e esta Mesa.

Meu nome é Vanessa Mendes, eu sou funcionariaagui da Casa, trabalho na Camara dos Deputados, e queria parabenizar
essainiciativa brilhante. Talvez a Danielle ndo saiba: eu sou Vanessa, eu a acompanho.

Eu tenho uma pessoa que eu amo muito, que é muito querida, que eu acompanho e que € parkinsoniana. Ha muito tempo
eu sinto afalta dainformag&o. Quando a gente descobriu e foi diagnosticado o Parkinson, foi um momento muito dificil.
A primeira vista, parece que 0 mundo vai desabar, e ai € quando vocé comega a buscar informagdes. E vocé encontra na
internet tanta coisa que vocé acha que o mundo real mente acabou.

Ent&o, eu queria parabenizar muito o projeto Vibrar com Parkinson, que eu acompanho assiduamente. Eu e aDanielle, a
gente ndo se conhece pessoal mente, mas ja conversamos muito. Talvez ela nem saiba quem eu sou, mas eu acho que ela
val selembrar: a gente conversa muito pelo WhatsApp, ela me tira vérias davidas. Entéo, € brilhante isso, é importante.
Eu fico muito feliz de saber que ndo estamos sozinhos, que séo milhares de pessoas que participam, que convivem com
isso. E como é importante essa informacdo! E como eu estou aqui sedenta de informagdes, sedenta de novidades! A Dr2
Elaine nos trouxe aqui sobre... Desculpe-me, eu hdo vou lembrar o nome...

(Intervengéo fora do microfone.)
A SR2VANESSA MENDES - Isso.

22/34



Reunido de: 12/03/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

E a gente fica... O coragdo bate mais forte quando vocé ouve isso, ndo €? Porque, como o Dr. José Guilherme falou, a
gente se sensibiliza. E eu acho que 0 amor € isto: é vocé que estéa do lado, é a gente que fica sedenta por algo que venha
trazer umamel hor qualidade de vida. Ent&o, parabéns atodos vocés! Obrigada pelasinformagdes. Eu fico muito satisfeita,
muito feliz com isso.

Parabéns, Danielle! E obrigada por todas as... Ela me gjuda muito!
Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Seu nome?
A SR2VANESSA MENDES - Vanessa Mendes.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, Vanessa, vocé
fez uma declaragdo que tem uma simbologia - vocé foi muito feliz, ndo €? -, porque € sobre alguém que vocé ama muito
e que, de repente... "Parkinson: e agora o que € que eu fago? O mundo caiu." Ai vocé foi buscar ainformagao.

Isso é até bom para aquel as pessoas que ndo estavam entendendo por que é importante uma audiéncia como esta, ndo €?
Eu confesso que eu fiquei meio arrepiado e muito feliz. Eu ndo fico arrepiado atoa, por qualquer coisa, ndo. E porque eu
sinto que esta audiéncia tem uma energia muito boa, a energia do bem. Numa época de tanta viol éncia, de tanta agresséo
paratodo lado, e aqui um grupo de pessoas sentadas, ndo havendo diferenca aqui ou ali, falando para milhes de pessoas
gue elas tém que ter esperanca, que esperancar € preciso.

Agora eu vou voltar para a Mesa, vou chamar os quatro, depois 0s outros quatro, para gue eles possam expressar a sua
Ultima opini&o. Mas pode ser dai mesmo.

S6 que eu ndo me esqueci de voce - porque ha um aqui dizendo: "O, estou aqui aindal”. Vai 14, diga o nome e pode usar
0s teus cinco minutos.

O SR. FABIO ANDRE BECCO MANFFRA - Primeiramente, bom dia.
Meu nome é Fabio Manffra, eu sou portador da doenca de Parkinson desde 2012. Fui diagnosticado com 32 anos e hoje
eu estou com 37 anos.

Muitos dos assuntos aqui tratados eu até cito como referéncia paraaminhavida, como adificuldade, numapericiamédica,
de ser reconhecido como um portador de doenga de Parkinson. Eu cheguei a ouvir da médica perita ela me perguntando:
"Poxa, mas vocé pratica atividade fisica: como € que vocé é incapaz? Como € que vocé é portador de Parkinson?'. Entdo,
agente vé o desconhecimento de um médico perito acerca do assunto da doenca de Parkinson. Na cabeca dela, elaachava
gue, porque eu pedalo, pratico ciclismo, que é ago...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Que 0 ajuda.
O SR. FABIO ANDRE BECCO MANFFRA - ... que me gjuda muito e que me fez estar aqui hoje com salide, com
condi¢des de me deslocar até aqui 0 Senado... Ela desconhece que isso € fundamental para o meu tratamento.

Aqui presentes estdo até pessoas interligadas com o meu tratamento: o Dr. Nasser € o meu médico; com o pessoal daUnB,
eu participo do projeto VivaAtivo. Entdo, eu acho fundamental essainterdisciplinaridade, essainterligacéo de métodosde
tratamento - desde o psicdlogo, passando pela terapia medicamentosa, até a atividade fisica. E uma coisa que me preocupa
€ gue eu tenho condicBes de promover esse tratamento para mim, mas e o cidad&o de baixarenda, que ndo tem condi¢des?
Isso é preocupante ndo s pelo desconhecimento, mas pelo descaso, muitas vezes, dos 6rgéos publicos com o cidadéo
de baixarenda

Eu tive que fazer um cadastro na Farmécia Popular, mandar e-mail parao Ministério da Salide, paraa Secretaria de Salde
do Distrito Federa, parater direito de retirar o medicamento Prolopa na Farmacia Popular através do desconto, porque
eu tenho menos de 60 anos. Entdo, é preocupante ndo sd o desconhecimento, mas o descaso, muitas vezes.

Ent&o, acho que dias como hoje que estdo ocorrendo aqui sdo fundamentais para a gente ter uma melhora de cultura, de
pais. E espero que possamos ser um grande pais perante o mundo.

Muito obrigado pela oportunidade.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem! (Palmas.)
Diga seu nome, de novo.

O SR. FABIO ANDRE BECCO MANFFRA - Fébio Manffra.
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem! Parabéns,
Fabio! Belafala. E preciso momentos como este, porque, sendo, é sd guerra para todos os lados. Até entre os partidos eu
faco as minhas criticas. Mas também n&o pensem que eu ndo fago atodos: ainda ontem, num debate, uma pessoa apelou
pelo WhatsApp. Todos os partidos tém problemas e nés temos que trabalhar para melhorar, renovar o Congresso e tal,
mas numalinha- que eu sempre passo e que vocés sintetizaram agui - de humani zacgo. Ha gente boa em todos os partidos,
e hamuito problema, eu diria, em todos os partidos. Masisso € 0 ser humano, ndo €? V océs, mais do que eu, sabem disso.
Eu néo preciso falar sobreisso aqui.

Eu quero mesmo é ouvir vocés. Nés vamos paraarodadafinal. Comecamos pelaprimeira M esa. Neste momento, Danielle
lanzer, Coordenadora do Projeto Vibrar com Parkinson - projeto de extensdo da Universidade Federal de Goias. Eu vou
te dar cinco minutos, mas, se precisares, amplio-te um pouquinho, sem problema.

A SR2DANIELLE IANZER - Ah, por favor! Porque eu vou precisar.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Entdo vamos |4. Vocé é
gue vai dar o tom do tempo de cada um.

A SR2DANIELLE IANZER - Estd bem. Obrigada, Senador.

Eu agradego muito, mesmo, por esta oportunidade que o senhor nos concedeu. E agradeco ao Marcelo, que viabilizou
tudo isso, que se mobilizou demais junto com o Alexandre para promover o que esta acontecendo hoje.

Ontem, eu estava preparando a minha apresentag8o e entrei em desespero, porque eu pensei assim: " Serd que pode chorar
no Senado?'

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Pode! Eu ja chorei aqui.
N&o tenho vergonha nenhuma.

A SR2DANIELLE IANZER - Eu falei assim: "E uma expectativa muito grande, no so minha, mas de muita gente".
(Palmas.)

Eu passel seisanos paraidentificar aminhadoenca. Foi um sofrimento imenso: eu fazia, fazia exames, e ndo davanada; eu
ndo conseguiaidentificar o que eu tinha. Foi quando, entdo, eu comecel arezar para haver uma alteracdo no meu exame.
E ai eu me lembro que minhaméae virou paramim e falou assim: "V océ quer ter uma doenca?'. Eu falei: "Mé&e, eu tenho
uma doenca; eu SO Ndo sei 0 que &, eu preciso identificd-la para poder tratar".

Quando eu recebi o diagnéstico, eu entrei em depressdo profunda. Eu sb chorava, eu ndo conseguia falar a palavra
"Parkinson". Eu comecava a falar "Par...", e ja comegava a chorar de desespero, porque eu estudei, eu fiz graduacao,
eu fiz mestrado, doutorado e pés-doutorado, me dediquei muito e pensei: "N&o é possivel que a minha vida vai acabar
dessejeito.”

Quando eu comecel aprocurar pessoas- procurei em associactes -, percebi que ndo haviapessoas com Parkinson deforma
precoce que frequentassem as associagles. E eu falei: "N&o é possivel que o raio caiu sb nacabegado Michael J. Fox ena
minhal" - porque, até ent&o, eu sd conheciao caso dele. E ai, através das redes sociais, eu fui identificando outras pessoas.

Na época em que eu idealizei 0 projeto, eram poucas pessoas, ainda, que se mostravam; ndo havia o movimento que é
hoje - inclusive, acho que ele foi motivado pelo Vibrar. E ai, quando eu idealizel esse projeto, que foi num momento de
inspiragdo que eu digo, eu falei assim: "Nossal Eu posso. A minha formagdo, 0s meus contatos com 0s pesquisadores,
com os médicos sdo uma oportunidade que eu tenho de gjudar outras pessoas’. Ai eu vi nisso um resgate meu: eu queria
gjudar outras pessoas, mas, no fim, eu vi que eu estava sendo gjudada, por ver que tantas pessoas estavam passando
pelas mesmas situagdes, mesmas dificuldades por que eu passel. E eu falei assim: "Se eu posso tentar minimizar esse
sofrimento, eu vou fazer".

Entdo, ao longo desses trés anos e meio, foram muito sofrimento, muito aprendizado, muita oportunidade, muita
experiéncia. Eu sei que é uma doenca muito dificil, eu sempre digo que nada € por acaso. Entdo, talvez todo esse meu
sofrimento, toda essa minha dificuldade foram para poder vivenciar tudo e ter vérias experiéncias neste sentido de como
ter uma doenca, de como receber um diagndstico. Porque eu queria tanto um diagndstico, e, quando eu recebi, eu fiquei
péssima porque era um diagnéstico de uma doenga sem cura. Quando vocé recebe um diagndstico desses, sem estrutura...
Eu estava sozinha no consultdrio, o médico virou paramim efalou: "E, realmente é Parkinson”. Ele se virou e comegou a
prescrever amedicacdo. Ele falou isso como se eu estivesse com gripe. Tem que existir um cuidado, tem que existir uma
maneira. Como o Dr. José Guilherme - eu queriaaté aproveitar e agradecer muito a sua participacdo, porque eu asolicitel
deUltimahora, e ele éum profissional excelente, extremamente humanizado, e eu confio muito no seu trabalho - disse: tem
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que haver essa base; 0 médico, o profissional da salide tem que ser uma terapia, tem que se valer como uma terapia para
€ssas pessoas, porque impacta em todos os aspectos da vida, principalmente a questdo psicoldgica, que é fundamental.

Na época em que eu estava com depressao profunda, eu ndo tinha tantos sintomas como eu tenho hoje, mas as pessoas me
olhavam e ficavam com do: "Nossa, a Danielle estéd supermal!". E hoje, que eu tenho vérios sintomas, as pessoas dizem:
"Nossal Como vocé melhorou!" - as que me viram la atras. Entdo, foi a forma como eu consegui me posicionar diante
da doenca. Logicamente, nds precisamos de apoio, nds precisamos de profissionais capacitados, dos familiares, mas nos
temos que tentar nos esforcar paranos posicionar positivamente diante dadoenca. 1sso é fundamental. E € o que eu sempre
falo para os pacientes que me procuram, que pedem a gjuda do Vibrar, que mandam e-mails - espero que estejam varios
assistindo -: € importante informar as pessoas.

E 16gico que agente passa por constrangimentos - a gente pde o pé narua, a gente passa por constrangimento. E n&o é ser
agressivo, as pessoas ndo tém culpa de ndo terem acesso ou de ndo saberem: ndo existe uma politica de conscientizacdo
da doenga - que &, inclusive, do que a gente esta tratando aqui, hoje. Ent&o, aguele senhor me vé, comega a me olhar, e
ai, de repente, eu fico constrangida. A questdo do medicamento, ele ndo faz... Ele faz efeito, mas qualquer - quem esta
aqui pode confirmar - estresse, qualquer ansiedade, ele passa, mesmo que devesse estar fazendo efeito. Entdo, a questéo
emocional e psicolégica é fundamental, ela determina o sucesso do seu tratamento, e eu tento passar i1Sso para as pessoas.

Posso continuar s6 mais um pouquinho?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Pode! Tu tenstrés minutos
e cinquenta segundos, ainda.

A SR2DANIELLE IANZER - Ent&o, espere ai, eu vou continuar.

A gudado Rafael paraagente foi fundamental também. Ele, usando aimagem dele para ampliar o nivel de atuacdo do
projeto. Na época, quando a gente acabou se conhecendo, eu o procurei, porque ele divulgou por conta prépria. Eu falei:
"Gente, esse é 0 padrinho ideal que agente precisa.”" Eu gostaria muito de ter uma pessoa que fosse engajada, que vestisse
acamisa e ndo que simplesmente mostrasse o rosto quando a gente pedisse uma foto.

Hoje ele falou brilhantemente bem.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Foi muito bem.

A SR2DANIELLE IANZER - Ele sabe muito sobre a doenca. E, na época, |6gico, ndo conhecia nada. Com a nossa
convivéncia, ele foi aprendendo.

Ent&o, houve um dia em que nds saimos, fomos fazer uma visita a um hospital para ver como era o atendimento - um
hospital determinado |4 em S&o Paulo. E eu me senti mal, porque foi o dia inteiro visitando, procurando pessoas com
Parkinson, e eletomou afrente. E ai eu vi aquilo efalei: "Nossa, que bacanal Ele ndo é um paciente, ndo tem um familiar,
mas abragou realmente a causa e pode falar muito bem sobre o assunto.”

E ai eu gostaria, aproveitando também a oportunidade aqui, de pedir para a Jagueline para ver se existe a possibilidade de
promover ou de criar algum trabalho de conscientizacdo pelo Ministério da Salde: trazer informacdes, fazer uma pagina
ou ter um espaco no site do Ministério para divulgar informagdes sobre a doenca, sobre onde buscar profissionais...

Esta questdo, que foi abordada, da integracéo e da capacitacdo desses profissionais é fundamental. A gente tem visto ai
gue as pessoas que nos procuram, geralmente, quando ndo estéo bem, tanto emocional mente quanto em relagéo a doenca,
gue pode ter progredido rapidamente... LOgico, ndo é uma pesquisa; mas, em conversa, praticamente todos os pacientes
gue ndo estéo bem, estéo tratando com monoterapia, SO com levodopa. E existem vérias ferramentas farmacol gi cas hoje
disponiveis no mercado - 16gico que, pelo Ministério da Salde, nem todas - que podem melhorar a qualidade de vida
desses pacientes. E as pessoas ndo tém informagao.

Entao, falo assim: "Seu médico é especialista? E especializado em transtorno de movimento? Ele conhece a doenca de
Parkinson?' N&o sabem. Entdo, teria que ser um trabalho...

(Soa a campainha.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Agora falta um minuto.
A SRa2DANIELLE IANZER - N&o... S6 mais um pouquinho, Senador, por favor.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Eu te dei dez ja E porque
nés temos problema de horario. Eu estou dando dez minutos para cada um.

A SR2DANIELLE IANZER - Mas é que o senhor falou... Desculpa, mas...
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Eu vou dar dez minutos
para cada um. Eram cinco, eu estou dando dez, para que todos possam fazer seus comentéarios.

A SR2DANIELLE IANZER - Entdo, vou tentar finalizar aqui rapidinho.

Ao José Guilherme eu j4 agradeci.

A Dr2 Elaine: muito obrigada pela sua participac@. Desde o ano passado, ela tem sido maravilhosa, acompanhando o
projeto. Ela é empenhada; elando € s6 uma cientista, simplesmente pela ciéncia; elatem amor ao que elafaz e ela sabe
da importancia do que ela est4 fazendo no momento, dessa pesquisa, 0 quanto isso vai impactar positivamente na vida
de muita gente.

Ao Dr. Nasser, pela presenca e pelas informagfes. Depois eu também gostaria de conversar com o senhor sobre as
possibilidades ai com a Abneuro.

A Dr2Elisa agradego também por ter vindo.
(Soa a campainha.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Pode continuar, te dei
mais um minuto. Tocou porque é automético agora; depois dos dez, vai de um em um.

A SR2DANIELLE IANZER - Agradeco-lhe pela sua apresentac@o, pelo trabalho que tem desempenhado. E eu acho
gue a gente também pode fazer coisas em conjunto, porque eu vi seus resultados da pesquisa. E o projeto também passa
guestionarios, e isso é muito importante para a gente fazer a integracdo ai. E, fechando, no més de abril agora, a gente
vai fazer um workshop, como todo ano a gente tem feito, em Goiénia, voltado para pacientes, familiares e cuidadores,
convidando varios profissionai s especializados paraauxiliar esses pacientes através de informagéo de qualidade. Este ano,
como algo inovador, a gente esta trazendo o primeiro encontro multidisciplinar de ligas académicas para tratar sobre a
doenca de Parkinson, para favorecer e promover aintegracdo na formagéo desses futuros profissionais.

Entdo, a gente est4 com a ideia de montar equipes de alunos de diferentes areas - médico, fono, fisio, nutricionista,
psicologo, futuros psiquiatras - para ver como eles podem atuar e para conhecerem mais sobre a doenca, porque isto é
muito importante: a integracdo e coeréncia no tratamento dos pacientes. As vezes, o paciente até tem acesso a varios
profissionais, mas €l es ndo interagem. Ent&o, o médico diz as vezes umacoisa, 0 nutricionistavai |ae muda; ou vice-versa.
Ent&o, tem que existir essaintegracdo. Em relacdo ao emocional também, com o psicologo, tem que existir essaintegracao.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.

Vamos dar uma grande salva de palmas para a Danielle lanzer, que coordena o Projeto Vibrar com Parkinson, projeto de
extensdo da Universidade Federal de Goiés (UFG). (Palmas.)

Pois n&o.

A SR2DANIELLE IANZER - Quero so agradecer a presenca da Vanessa e do Fabio, porque eles se disponibilizaram
avir aqui.

Agora deu zero.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - E que nés temos ainda
oito parafalar.

Passo a palavra, agora, a Professora da Universidade de S&o Paulo, USP/Ribeir&o Preto, Prof2 Elaine Del Bel.

A SR2ELAINE DEL BEL - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica/PT - RS) - Ja vou tabelar em dez
minutos para cada um em vez de cinco.

A SR2EL AINE DEL BEL - Muito bem. Muito obrigada.

Eu estou imensamente feliz de estar aqui. Eu acho que foi um momento que vai continuar, que vai ter continuidade.

Agradeco atodos. Ao senhor, a sua... N&o importa que, como ele disse, ele sb venha aqui, trabalhe e faga, mas foi uma
iniciativa, pelaqual eu estou extremamente satisfeita.

Dani, excepcional, excepcional; muito bem. Realmente eu tenho muito amor aquilo que eu fago, muito amor. Pelaminha
dedicacao, eles dizem que eu sou workaholic. Nao sou nada. Eu acho que sou uma funcionaria pablica; eu recebo; eu sou
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Professora da Universidade de S&o Paulo, de uma faculdade de odontol ogia. E eu tenho que vestir a camisa. Eu tenho que
trabalhar e ndo sb ensinar os alunos. Eu tenho o privilégio de viver no Estado de Sao Paulo, onde existe umafundagdo de
amparo a pesquisa. Gragas a Deus, o meu |aboratorio estafinanciado, diferentemente das pessoas das outras universidades
federais, em que o corte da ciéncia e tecnologia faz com que a vida deles sgja terrivel. E é gente que tem vontade de
trabal har; ndo sio pessoas preguicosas. E gente que quer trabalhar e precisa.

Mas eu gostaria de deixar também - como agora eu sei que devem ter muitos pacientes assistindo a esta audiéncia...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Com certezal

A SR2ELAINE DEL BEL - Eu quero pedir que, por favor, se vocés tiverem interesse em utilizar a doxiciclina, falem
com seu médico; ndo fagam loucuras navida. Nés continuamos nosso trabalho com os ratinhos, com os camundongos. O
nosso trabalho é muito sério. Ele ndo vai parar. Nés estamos conseguindo fazer - espero neste ano ainda - esses ensaios
clinicos mais curtos, mas, por favor, discutam com seu médico, falem com seu médico, pecam orientagdo. E ndo deixem
de tomar o medicamento que €le esta receitando para vocés, por favor.

Bom, a segunda coisa é que, novamente, eu sou uma privilegiada, porque um Deputado do Estado de S&o Paulo, em algum
momento, fez com que parte do dinheiro das taxas fosse destinado a pesguisa no Estado de S&o Paulo. 1sso élei; isso esta
na Constituicdo do Estado. Ha tentativas de burlar esse esquema, mas, ainda assim, bons proj etos existem.

A Fapesp, por favor, s financia20% dos projetos enviados paraela. Ent&o, ndo € que conseguimos dinheiro para qual quer
coisa, ndo. E muito competitivo, € muito dificil. Gostaria de dizer que nds precisamos escrever dez projetos e, talvez,
consigamos um. E muito esforgo nosso. A ciéncia basica, novamente, precisa desesperadamente de financiamento. Este
Pais ja investiu muito dinheiro em ciéncia e tecnologia. Existe um parque de equipamentos em muitas universidades
gue ndo pode ser levado para o lixo; ele tem de ser utilizado. Isso ai ndo pode ser transformado em nada. Entdo, esse
investimento ndo pode parar.

Outra coisa: nGs somos um Pais maravilhoso, nés temos de tudo aqui, e nos - as pessoas que estdo sendo formadas, ndo
sO os médicos, mas todos - temos o direito ao conhecimento. E a ciéncia bésicatraz conhecimento. Esse conhecimento €
paraque, em qualquer lugar, o politico, o varredor de rua, o cortador de cana possam entender aquilo que esta sendo feito;
e ndo se sentirem envergonhados em nenhum lugar do mundo, porgue este Pais também tem pessoas muito inteligentes.
NOs somos todos inteligentes. (Palmas.)

Precisamos continuar desenvolvendo projetos, bons projetos, cientificamente embasados e que tragam beneficios paraa
populacdo. sso aqui € uma sementinha. E eu espero que ela cresca bastante. Eu devo i sso também atodos os meus colegas,
professores, pesguisadores; eu devo essa esperanca também para os milhares de alunos de graduacdo, para aqueles que
aindavao fazer mestrado, doutorado, e que vao dedicar suavida aacademia. Por favor, ndo parem. NGs ndo vamos parar;
nés vamos continuar trabalhando bastante. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, Professora
da Universidade de S&o Paulo, USP/Ribeir&o Preto, Prof2 Elaine Del Bel.

A SR2ELAINE DEL BEL - Agradeco ainiciativa, novamente, de todos aqui e a presenca de todos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Vocés é que provocaram
aaudiéncia. Meus cumprimentos a todos.

Agora, o médico neurologista, fundador do Centro de Referéncia em Transtornos do Movimento, do Distrito Federal,
Dr. Nasser Allam.

O SR. NASSER ALLAM - Bom, em primeiro lugar, eu gostaria de, mais uma vez, agradecer a oportunidade de estar
aqui com todos voceés.

Para ser muito franco, estareunido aqui hoje me deixou realmente sensibilizado. Ja participei de outras reunides aqui, no
Congresso Nacional, e 0 espirito, a energia que foi passada e criada aqui, durante esta plendria, sinceramente, foi muito
diferente de tudo que eu javivi aqui no Congresso Nacional.

Parabéns a Comisséo de Direitos Humanos, ao Senador Paulo Paim, que consegue chegar agui nas segundas e nas sextas-
feiras para exercer o seu traba ho - coisa que ndo € muito habitual na Casa, infelizmente.

Eu gostaria de dizer, ja que temos centenas, milhares de pacientes nos escutando, que acho que a gente deveria finalizar
a nossa fala agui hoje com uma palavra positiva, com uma palavra de esperanga, com uma palavra de energia. Para
exemplificar isso que estou tentando dizer, vou deixar aqui um testemunho de um paciente que atendo ha quase 30 anos
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com Parkinson, que € o Cedl. Patto, que € atualmente o Presidente da Federacdo Brasileira de Parkinson e que era do
capitulo de Brasilia.

O Cel. Patto, apesar de 30 anos com Parkinson, é uma pessoa que ainda leva uma vida totalmente funcional, inclusive
frequenta aula de boxe atualmente. Ent&o, eu gostaria que nossos parkinsonianos que estéo nos ouvindo, Dr2 Danielle,
gue, antes de iniciar a sessdo, falou da sua apreensdo com relagdo a evolugdo da sua doenga, ficassem com esta palavra
de esperanca: se a doenga de Parkinson for bem conduzida, bem tratada, o paciente pode ter uma vida muito proxima do
normal e pode ter uma longevidade muito grande. Antigamente, a expectativa de vida de um parkinsoniano era em torno
de dez anos. Isso mudou muito, gracas, obviamente, atodas as terapéuticas, a todas as terapéuticas ndo farmacol dgicas, a
estimulagdo cerebral profunda, que € a cirurgia de Parkinson, que gjudou muito no tratamento desses pacientes.

E uma palavra a mais também de uma técnica nova que esta sendo utilizada para Parkinson e que pode ser muito efetiva,
muito eficiente, por ser uma técnica segura, ndo invasiva, indolor, que é a neuromodulagdo cerebral ndo invasiva, que €
a estimulagdo magnética transcraniana ou a estimulacgéo elétrica corrente continua. Com esse procedimento, nos, jaem
Brasilia, trabalhamos ha aproximadamente 15 anos, mas, ha uns quatro ou cinco anos, temos trabalhado efetivamente
com essa técnica para pacientes com doenca de Parkinson, tanto para parte de humor, depressdo, que € uma coisa muito
prevalente, como para a parte cognitiva. E também, atualmente, estamos usando para pacientes com discinesia, com
resultados bastante promissores, inclusive, um trabal ho que esta sendo realizado em conjunto com um colega do Hospital
Sarah.

Ent8o, para os nossos parkinsonianos que estdo nos ouvindo, existem algumas fronteiras, algumas janelas que estéo
sendo abertas: adoxiciclina, a estimulagdo magnética transcraniana, enfim, outras alternativas terapéuticas inclusive ndo
farmacol 6gicas que tém sido muito eficientes e que seguramente vao g udar muito no tratamento dos pacientes com doenga
de Parkinson.

Aproveitando a presenca da Dr2 Jagueline, do Ministério da Salide, eu gostaria de solicitar que o Ministério da Salde
fizesse uma recomendac&o para que a medicacdo para os pacientes com doenca de Parkinson fosse distribuida de uma
maneirando centralizada. O paciente com Parkinson tem muita dificul dade de locomocao. Para ele pegar um 6nibus para,
por exemplo, sair de uma cidade-satélite e vir ao Plano Piloto para pegar uma medicag8o, coisaque eragueixacorriqueira
dos nossos pacientes do Hospital de Base, era um sacrificio muito grande ndo sé do ponto de vista da dificuldade de ele
subir em um 6nibus, mas da dificuldade financeira de ele pegar um 6nibus. Ent&o, eu acho que a descentralizacdo do
fornecimento da medicacdo para os pacientes com doenca de Parkinson deveria ser uma meta a ser perseguida ndo so
pelo Ministério da Salide, como por todas as secretarias de salde estaduais e municipais. Isso é uma coisa que, a meu
ver, ndo tinha nem cabimento mais a estarmos discutindo aqui. Isto deveria ser uma coisa parala de resolvida: distribuir
medicagdo de uma maneira descentralizada para a populagéo brasileira.

Outra coisa é com relacdo a um medicamento que os colegas neurologistas devem ter também certa dificuldade de
conseguir. E um medicamento chamado clozapina, que é o Leponex ou Pinazan, nome comerciais dados & clozapina.
A clozapina € o Unico neuroléptico que ndo tem acdo blogueante dopaminérgica. Portanto, € o Unico medicamento que
ndo provoca um parkinsonismo nos pacientes que fazem uso. E é um medicamento que, além de ndo ter acdo bloqueante
dopaminérgica, é excelente para sono no paciente com Parkinson e tem uma agdo também para discinesia e para tremor.
Porém, esse medicamento ndo esta liberado no alto custo para pacientes com Parkinson; so para pacientes com quadros
psicoticos e esquizofrenia. Entéo, eu queriasolicitar ao Ministério da Salide que revise, que fagcaumarevisdo daindicacéo
da clozapina para pacientes com doenca de Parkinson, para que eles possam obter essa medicacao.

Lamentavelmente, o que ocorre, Senador, com alguns medicamentos que o Ministério da Salide ndo distribui para
determinadas patol ogias € que isso quase obriga o médico amentir arespeito do diagndstico do paciente - mentir por uma
causa humanitéria. Ent&o, eu acho que, para ndo obrigar um paciente ou um médico a adotar uma atitude extrema como
essa, 0 Ministério deveriarever algumas das indicacfes de determinados produtos.

Finalizando, eu gostaria de parabenizar atodos. Raphael Montagner, vocé € um exempl o de que um ator, que € um homem
publico, pode emprestar a sua profissdo para um bem maior da sociedade. Parabéns avocé! Muito prazer em conhecé-lo.
Danielle, ndo tenho o que dizer com relacdo ao seu trabal ho. Eu acho que sdo dignas de todas as honras a sua determinacéo
e asuaforca de vontade. Conte com a gente no que vocé precisar. Sucesso! Tenha certeza de que vocé vai ter umavida
linda e plena durante toda a sua vida.

(Soa a campainha.)

O SR. NASSER ALLAM - Demais colegas, Guilherme, Maria Elisa, Elaine, parabéns pelo trabalho que vocés
desenvolvem! O exemplo de vocés é o que faz com que continuemos determinados a ser sempre bons profissionais.
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Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, Dr. Nasser
Allam, médico neurol ogista, fundador do Centro de Referéncia em Transtornos do Movimento, do Distrito Federal.

Além de ser muito auténtico e muito direto, ele fez até este depoimento: ndo nos obriguem a mentir. Eu achel que foi
uma fala forte e verdadeira. N&o nos obrigue a mentir. Nos ndo queremos mentir. Ent&o, fagam a recomendacdo que V.
S solicitou. Meus cumprimentos pel o conjunto dafala

Ja que eu vou ter de passar para os proximos, s6 ha mais dois comentarios que foram selecionados.

Helenice da Silva, do Rio de Janeiro: "Parabenizo a CDH por discutir sobre a doenga de Parkinson e convidar o Dr. Josg,
gue sugeriu 0 aproveitamento de universitarios para atender gratuitamente os parkinsonianos. Uma faculdade de Barra
Mansa, no Rio de Janeiro, criou esse projeto e obtém excelentes resultados.”

Sandra Chagas, do Rio Grande do Norte: "A luta é grande, ndo temos tratamento adequado, tudo é dificil para conseguir,
muitos pacientes ficam sem atendimento, ndo ha vagas, o SUS diz que disponibiliza os medicamentos essenciais para o
tratamento, mas faltam em varias [...] [unidades basicas de salide]. Precisamos urgentemente que o sistema funcione de
verdade, [forte, com coragem, para atender atodos]."

Agoravamos passar a palavra para Alexandre TeixeiraMarques, que é sindicalista vinculado ao Sindicato dos Servidores
das Justicas Federais no Estado do Rio de Janeiro (Sisgjufe-RJ).

O SR. ALEXANDRE TEIXEIRA MARQUES - Sou assessor do sindicato, mas sindicalista também.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - E sindicalista.

O SR.ALEXANDRE TEIXEIRA MARQUES- Senador, eu queriaagui, primeiro, agradecer a Rede Sarah, quetambém
tem um grande trabalho com o pessoal acometido por doenca de Parkinson. E € onde o Marcelo faz tratamento no Rio de
Janeiro. Agradeco a essa grande rede que vem dando esse apoio.

Senador, acho que esta Casa, esta Comissdo e V. Ex2.. O senhor falou em renovagdo. Temos de renovar alguns, ndo
todos. O senhor precisa ficar mais oito anos para nos representar muito bem neste Congresso Nacional. Lembro aqui a
algumas pessoas que o0 senhor aprovou, nesta Casa, e trabalhou pelo Estatuto da Igualdade Racial, o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia, o Estatuto do |doso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - E fui o Relator do Estatuto
da Juventude e construtor da politica de salério minimo, inflagdo mais PIB. Ja que vocé deu gancho, eu vou dizer.

Eu me lembrei da Berenice Piana, do Rio de Janeiro, da lei dos autistas. Ela chegou agqui ho Senado e disse: "Olha,
andei por toda essa Brasilia e disseram que é tu que irias resolver isso." Eu disse: "N&o sou governo, eu sou um humilde
Senador." "N&o, masaqui vai ser aportade entrada." E néo é que €la acertou? Fizemos umareunido, vieram osfamiliares,
vieram assessores preparados, construiram alel dos autistas. Eu s6 dei 0 espago da Comissdo e presidi os andamentos. E
saiu alei dos autistas. Dai eu fui para o plenario reconhecendo a histéria das familias e ndo do Parlamentar, e disse que
onomedale iaser Lei Berenice Piana. E pegou. Entdo, s80 momentos como esse que nos ddo uma enorme alegria por
estarmos nessa atividade todos os dias.

O SR. ALEXANDRE TEIXEIRA MARQUES - Quando o Marcelo me falou daintencéo de fazer esse debate aqui no
Congresso Nacional, eu falei: Senador Paulo Paim, ndo hd outro. E assim o fizemos.

Eu estou aqui mais para agradecer o sindicato Sisgjufe. A gente néo trabalha s6 com a questdo do servidor publico.
O sindicato tem de ter uma visdo ndo s de umbigo, uma visdo so do servidor publico federal, mas também de toda
a sociedade. E esse é mais um papel do Sisgjufe, que tem varios outros trabalhos no Rio de Janeiro, com a sociedade
organizada, com o Brasil sem Medo, com varios... A gente tem toda uma rede de organizagéo para passar este momento
por que o Brasil passa, especia mente no Rio de Janeiro com umaintervencdo militar, que, ameu ver, ndo sefaz necessaria
neste momento, ja se fez hd um tempo e ninguém afez, mas este Governo esta fazendo.

Eu ndo vou usar do meu tempo. Quero agradecer. Principalmente, Senador Paulo Paim, acho que a CDH esta de parabéns
por essainiciativa e por todas as que fez até agora. Estaremos aqui presentes sempre que formos chamados.

Muito obrigado. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Obrigado, Alexandre
Teixeira Marques, que assessora 0 Sisgjufe (Sindicato dos Servidores das Justicas Federais).

Vamos agoraparaaultimaMesa. Deimediato, Maria Elisa Pimentel Piemonte, Coordenadora da Rede Amparo de Apoio
NeuroMat a Amigos e Pessoas com Doenca de Parkinson.
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A SR2 MARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Vou faar rapidamente para poder fazer bom uso dos meus dez
minutos. Como a Dani€lle, a gente tem muito parafalar. Entdo, com certeza, eu vou esperar a campainha.

Eu queria retomar o coment&rio de varios aqui a respeito, por exemplo, dessa questdo da progressdo da doenca. A
gente almeja duas coisas para a doenca: primeiro, a cura; e, depois, enquanto a gente ndo consegue a cura, que a gente
consiga retardar a evolucdo da doenca. E estéo ai as terapias genéticas ou as novas drogas que prometem algum efeito
neuroprotetor.

Dai agente junta, por exemplo, com o que a Danielle falou: "Como sera o meu futuro?' Quer dizer, quanto tempo eu foi
conseguir levar o Projeto Vibrar, quanto eu vou ter energia para todos os que estdo aqui jovens.

Nesse sentido, acho que h& a pesquisa basica, que vem avangando muito. Se a gente for ver no Clinical Trias, hd vérias
drogas novas que tém sido testadas, mas ha varias que estdo sendo testadas. Umahoraagente vai acertar. Maisdia, menos
dia, a gente vai acertar. Mas 0 que a gente tem de lembrar, € que, por exemplo, 0 maior nimero de evidéncias sobre
neuroprotecdo hoje é com exercicio fisico, exercicio aerdbio, com exercicio de ataintensidade.

A evidéncia de exercicio fisico como neuroprotecdo chegou ao nivel A. No entanto, a gente ndo consegue implementar
umapoliticade exerciciosfisicos paraessas pessoas com Parkinson, ou sgja, 0 que agente jatem hoje agente ndo consegue
implementar.

Nos temos expectativas para o futuro. E esse € um futuro longo. Até essas trocas serem aprovadas, serem testadas, até
0s estudos chegarem ao seu Ultimo nivel e até serem adquiridas e distribuidas, esse € um longo caminho. Para o agora, a
gente sabe que o0 exercicio aerébio, que significa um exercicio de ata intensidade, tem um fator protetor com evidéncia
muito forte, e a gente ndo consegue implementar isso.

Isso me leva para a segundafala, que é afaa... Acho que, ha dois anos, nos fizemos um projeto para o CNPqg, na tltima
chamada para disturbios do movimento, para doengas neurodegenerativas, que houve no CNPg. A gente fez um projeto
grande, em nivel nacional, que integrava universidades, integrava as associ agfes de pessoas com Parkinson, de pacientes,
tentando propor o treinamento, a capacitacdo da equipe interprofissional para a doenga de Parkinson. NGs recebemos o
apoio de grandes especidlistas tanto da area médica quanto da area ndo médica aqui no Brasil. Foi um projeto de nove
universidades que foi para o CNPg. E recebemos como resposta que ndo alcangou o nivel de prioridade para que fosse
contemplado com averba. Entdo, o quanto ainda todos os projetos rel acionados a capacitacdo e a educagao aqui no Brasil
nao recebem atencgéo.

E aqui eu reforgo para a Dr2 Jaqueline que realmente eu tive uma experiéncia muito frustrante quando o Projeto Amparo
fez um ano, em outubro do ano passado. A gente fez um primeiro workshop com convidado internacional, com grandes
especialistas, trouxemos gente de todas as regides do Brasil para debater a doenca de Parkinson. Eu, como estou numa
universidade publicaetenho suporte daFapesp, ofereci, entrel emtodaarede SUS, falei com oscoordenadores, of erecendo
a participacdo gratuita para todo funcionério da rede publica, seja estadual, seja municipal, para que pudessem participar
desse treinamento. Eu recebi seis pessoas. E as pessoas me respondiam que ndo iriam porque ndo foram dispensadas
dos seus locais de trabalho ou ndo puderam usar os seus bancos de hora para dispensar essa hora. Ou sgja, sem um
apoio institucional, mesmo que o profissional tenha o desgjo de se capacitar, se ndo houver uma politica, vocé oferece
o treinamento de graga, vocé oferece o treinamento com convidado internacional, a Fapesp financiou tudo isso, o que é
dificilimo - todo mundo que trabalha com pesquisa no Brasil sabe o quanto é dificil conseguir recurso paraisso -, e a
pessoa ndo participou porque a chefia ndo dispensou para que isso contasse como hora trabal hada.

Ent8o, precisa haver uma politica. Se ndo houver uma politica, nés vamos continuar nessas iniciativas. A Danielle tem
ainiciativa dela, faz um esforco enorme, um esforgo pessoal enorme para que isso tenha alguma repercussao; eu faco
aminha; o Felipe faz a dele; ha tanta gente fazendo, mas, enquanto o Governo, o Estado ndo assumir o0 seu papel para
unir essateia, isso ndo vai acontecer.

Agora, como o0 meu projeto é financiado pela Fapesp, eu so posso gastar dinheiro no Estado de S&o Paulo. Entdo, o que
acontece? Agora eu resolvi fazer esse ciclo de palestras itinerantes para qué? Para dar voz aos profissionais de outros
Estados. Agora, sou eu que vou. Eu pego todo 0 meu equipamento, vou atél4, transmito apalestraao vivo de Floriandpalis,
do Rio, de Santarém para qué? Porgue eu estou levando essa oportunidade para as pessoas com Parkinson poderem falar.

E dbvio que viver com Parkinson em S3o Paulo é diferente do que viver com Parkinson em Santarém. Aliés, a gente ndo
faz nem ideia de como vivem as pessoas com Parkinson em Santarém, onde os problemas sdo com curandeirismo, néo é
ndo haver remédio. A pessoa ndo adere a medicacdo porgue ele usa o cha, ele usa o curandeiro. A gente esta falando de
problema de transporte, o cara tem de pegar barco parair ao atendimento. Ent&o, eu estou aqui me fazendo de um robin
hood, tentando pegar o dinheiro da Fapesp e tentando estender essa iniciativa para o resto do Pais, mas, na verdade, isso
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€ uma solugdo tupiniquim paraumainiciativa que devia ser federal, que deveria ser do Ministério da Satide ou do CNPg.
Enquanto a gente ndo tiver um apoio institucional, isso ndo vai acontecer.

A experiénciainternacional mostra que um programa com trés dias de treinamento para a equipe interprofissional mudou
arealidade do tratamento interprofissional nadoencga de Parkinson nos Estados Unidos e no Canada. Eu fago parte de uma
instituicdo, de uma associacdo internacional de doenca de Parkinson, eu sou Presidente da parte ndo médica da sessdo
pan-americana. E um programinha de trés dias que fez uma diferenca enorme no trabalho interprofissional.

A gente tem os profissionais capacitados para fazer isso no Brasil, a gente tem massa critica para isso. Do que a gente
precisa? A gente precisa do apoio, por exemplo, do Ministério para que a gente possa of erecer esse curso de trés dias em
todas as cidades do Brasil onde ha pacientes com Parkinson. Entéo, ele jaestd, inclusive, empacotado, €lejatem todo um
formato, ou sgja, € um passo muito ssimples. A gente precisa é de suporte paralevar esse treinamento. Acho que o caminho
realmente é pelo meio das universidades, mas a gente tem ja tanto a expertise quanto a vontade de fazer isso.

A outra questdo também, além da medicacdo, nessas rotas de conversa que eu tenho feito pelo Brasil e no workshop da
Rede Amparo também, onde a gente teve uma Mesa com um representante de cada regido do Brasil, € um problema de
locomocg&o. Mesmo nos lugares onde vocé of erece o tratamento, o paciente ndo consegue chegar porgque o acesso é dificil.
Em Salvador, numa das nossas rotas de conversa, varios pacientes reclamaram gque o motorista do énibus vai embora e
os deixa no ponto. O motorista do 6nibus ndo tem paciéncia para esperar o paciente com lentificacdo subir no énibus.
Ent&o, mesmo aquele que tem condi¢do motora ainda passa o constrangimento de ser muito lento. Essa lentificacdo de
movimentos constrange os pacientes, por exemplo, em qualquer fila, em qual quer caixa de supermercado, porque a pessoa
gue esta atrés ndo esta educada, comega a seimpacientar com alentificacdo daguel a pessoa, constrangendo aquel a pessoa.
Ent&o, nés precisamos de politicas também de educacdo da populagdo para que conheca o Parkinson, para que acolha o
Parkinson e que veja uma pessoa com Parkinson, na verdade, como um parceiro dessa sociedade.

Odialldeabril éoDialnternacional daDoencade Parkinson, e aRede Amparo esta promovendo umaagdo que tem como
lema: "Eu tenho Parkinson, for¢a e vontade para construir umasociedade melhor". Ou sgja, agentevai fazer umaagéo, em
gue as pessoas que tém Parkinson vao ao encontro da sociedade, mostrando a sua for¢a transformadora, mostrando que
eles s8o parti cipantes dessa sociedade ndo s no sentido de receber, mas também como participadores dessa sociedade na
construcéo. A gente tem aqui exemplos maravilhosos de como uma pessoa com Parkinson é capaz de construir, € capaz
de contribuir para essa sociedade.

(Soa a campainha.)

A SR*MARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - A Ultima coisa é que essa oportunidade que a gente esta tendo de
vigiar pelo Brasil e ouvir esses pacientes, essas pessoas com doenga de Parkinson é um privilégio, mas precisa também
ter um apoio institucional, ou sgja, a gente precisa de politicas que respeitem as diferencas regionais, porque, se nos
continuarmos com a massa de conhecimento que sai da Regido Sudeste - eu estou falando isso, eu estou |4 e sou uma
privilegiada por isso -, se nds continuarmos pegando 0s nossos model os achando que eles véo ser solucdo para o Brasil
inteiro, eles ndo seréo solucdo para o Brasil inteiro. Entéo, a gente precisa ampliar isso para o nivel nacional. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem. Meus
cumprimentos a Dr2 Maria Elisa Pimentel Piemonte, Coordenadora da Rede Amparo de Apoio NeuroMat a Amigos e
Pessoas com Doenca de Parkinson.

Repita aquela frase so que a senhora disse, que eu achei interessante.

A SR2MARIA ELISA PIMENTEL PIEMONTE - Tenho Parkinson, for¢a e vontade para construir uma sociedade
melhor.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem. No meio de
tanta desilusdo, vale a pena esperancar.

José Guilherme Schwam, médico neurologista, especialista na doenca de Parkinson.

O SR. JOSE GUILHERME SCHWAM JUNIOR - Serei um pouco breve.

Quero agradecer o convite que foi nos feito. Quando eu vim, eu achei que seria alguma coisa mais burocrética, ou
"burrocratica’, mais técnica, cientifica, uma coisamais chata e magante. Realmente eu me surpreendi muito. Foi umadas
experiéncias mais revigorantes que eu tive naminhavida. Eu acho que hoje realmente esse local serviu ao seu verdadeiro
intuito, que é de ser a Casa do povo. Acho que uma das coisas de que 0 povo precisa € disto: receber as pessoas, receber
0s anseios, asinformagdes, as dividas, as anguUstias, e dar um contraponto. |sso é espetacular. Ter aqui arepresentante do
Ministério da Salde, que vai poder dar esse feedback, € um negdcio que realmente revigora muito.

3134



Reunido de: 12/03/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Agradeco a Danielle, que tinha duas opgdes. €la podia ser passiva no processo da doenca, podia se entregar, mas resolveu
ser ativa - ativa até demais - e ndo parou mais. Ela esté voando. E isso gjuda muita gente porque eu acho que s6 quem
tem a doenca deve entender. Eu sei a parte técnica, medicamentosa, mas de entender realmente e de sentir eu nunca
VOu conseguir até que eu tenha ou ndo a doenga. Entdo, a visdo dela, como cientista e como portadora da doenga, é
importantissima. Continue vibrando com o Parkinson, no desista nunca, porque através de vocé milhdes de pessoas estdo
ganhando for¢a. 1sso € muito importante.

SO parafinalizar, as grandes descobertas da Medicina foram ao acaso. Foi assim com a penicilina e foi assim com a Dr?
Elaine, ao acaso, sem querer. Quando chegou ao laboratério, provavelmente iaficar brava com algum mestrando, algum
doutorando e, naverdade, foi um acaso que pode mudar amedicinamundial paraas pessoas que estédo em casanos ouvindo
tenham esperanca. A doenca de Parkinson € uma doenca dificil de aceitar, mas, depois que vocé aceita e vé as pesquisas
gue estdo saindo, vocé ndo pode desistir, vocé tem de ter esperanca.

Algumas doencas sdo mais tristes. Por exemplo, para a doenca de Alzheimer, ha 11 anos, ndo sai medicacdo nova. No
Parkinson, ano apds ano, sai. Neste ano, teremos uma medicagdo nova no Brasil. Entdo, a gente tem de ter esperanca
porgue, se a gente perder isso, a gente perde o sentido da vida. A vida é ter esperanca de um futuro melhor para nés. E
eu acho que é isso que hoje a gente esta podendo fazer por aqui.

Eu quero agradecer atodos por este momento magnifico naminhavida. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Meus cumprimentos, Dr.
José Guilherme Schwam Janior, médico neurologista, especialista na doenga de Parkinson.

Eu trabalho muito com idosos, tanto que fui o autor do Estatuto do Idoso, brigo muito pela aposentadoria. Dizem: "Tem
de fazer o orcamento s6 para o Paim, porque ele sd quer o social". Mas alguém tem de fazer isso aqui dentro para ver
aonde vai. Mas eu quero dizer que ndo é o meu trabalho. As vezes, a gente no acredita najuventude. Vocé € um médico
jovem. Nao sabe a alegria enorme que a gente tem ao ver um médico jovem falar com todo esse potencial, que eu vejo
gue vem da alma mesmo. Tenho certeza de que vem da alma. Como ha médico com idade mais avancada que também
faz um excelente trabalho pela sua experiéncia. Alguns dizem: "N&o, Paim. V océ devia se preocupar sO com ascriangas'.
Eu ndo consigo. Claro que eu tenho de me preocupar com as criangas, mas ndo Vou me preocupar com os idosos, aqueles
gue até quase que voltam a ser criangas? Meu pai ja fal eceu; minha mée também.

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Exato.

Eu trabalho com as criangas, sim, muito. Eu trabalho com os adultos - claro. Emprego, renda para mim é fundamental. A
educacdo e a salde sdo fundamentais. Mas os idosos também sao fundamentais.

Eu sempre lembro aquela histéria - eu ndo quero aqui tirar 0 tempo de vocés. Mas me contaram e eu nunca mais esqueci.
Aquela historia aconteceu quando eu era moleque ainda. Dizem que estavam o pai € a mae almogando e 0 menino néo
queria almocgar; estava no chéo fazendo um prato de madeira, raspando. Ai, o pai e a mae perguntam: "Por que ele esta
fazendo iss0? O que éisso? Ele esta fazendo um prato de madeira?' "Pois &, 0 v0 sentava nesta mesa aqui e um diavocés
disseram paramim que ele derramava comida e quebrava o prato e vocés o colocaram em um lugar que ndo estabem... Eu
estou preparando o prato de vocés porque, quando vocés envelhecerem, eu vou botar vocés |a também." A crianca disse.
Ent&o, eu queria dar uma salva de palmas para 0s jovens, para as criangas e para os idosos. (Palmas.)

Essa aproximagéo de geracdes, que vocé agui representou muito bem.
Bem, vamos em frente antes que eu também comece a me emocionar e vou te copiar. Entdo vao dizer que eu te copiei.
Mas 0 momento é bonito.

Jaqueline Silva Misael, Dr2 Jaqueline, que vem aqui representar o Ministério da Salide.

A SR2JAQUELINE SILVA MISAEL - Bem, primeiro parabenizo a todos pela responsabilidade com que lidam com o
tema e também ao senhor, Senador Paim, pela brilhante conducao de hoje.

Eu ja participel de outras audiéncias agui no Senado e realmente esta audiéncia tem um caréter impar, porque ela traz
0s problemas existentes para a popul acéo acometida pela doenca, elatraz essas queixas, essas dificul dades apresentadas
pelos pacientes, mas ndo se encerra nisso. Ela ndo traz apenas as queixas existentes, mas também é superpropositiva.
Ent&o, eu enxergo aqui pessoas que estdo trabalhando com o tema, mas que trazem demandas de uma maneira leve, de
uma maneira propositiva para que o problema possa ser solucionado, para que a populago possa ter acesso ao melhor
tratamento, ndo apenas as pessoas que podem pagar pel 0 seu medicamento, mas também as pessoas que ndo tém condicdo
nenhuma para isso.
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Eu saio daqui cheia de demandas, mas também feliz por isso, porque s8o demandas que precisam ser analisadas pelo
Ministério. E claro que temos cortes, temos inimeras dificuldades sendo enfrentadas pelo Pais, mas elas precisam ser
acolhidas e tratadas. Ent&o, saio cheia de demandas, que anotei, mas feliz ao mesmo tempo.

Depois, Senador, sua equipe pode me passar, caso eu tenha esquecido alguma, mas, de maneira geral, foi solicitado que
Sejam revistos os critérios tanto para recebimento quanto para distribuicdo de medicamentos, ainclusdo da clozapina para
os pacientes. Essasolicitagdo pode ser feita pelaConitec. Eu trabalho na Secretariade Atencdo a Salide. A nossa Secretaria
pode fazer essa solicitagdo pela Conitec. Entdo, ela vai ser analisada e, caso sgja necessario, sera incluida ou ndo. 1sso
€ uma andlise que é feita pela Conitec.

Muito interessante a sua solicitagdo. E muito importante a solicitacio de espaco parainformaco. Ento, dia 11 de abril,
que é o diamundial, eu vou levar essa demanda, e a gente pode verificar amelhor forma como pode ser acolhida, sevia
sites, se por contato com as Secretarias Estaduais de Salide, se por campanha. Entdo, nés podemos analisar de que forma
pode chegar melhor ao usuario essa conscientizacao e essa liberagao de informagdes para todos.

Sobre a quest&o da capilaridade de treinamento, eu acho que uma das possibilidades seriafazer um treinamento ou entéo
essa capilarizagdo via UNA-SUS. A gente pode ter uma conversa um pouco mais proxima para poder levar essa demanda
parao Ministério.

N&o sei se eu anotel todas e se consegui compilar as demandas de forma geral, mas estou a disposicéo. E ai a equipe do
Senador pode me trazer mais alguma demanda para que eu possa levar para a pasta.

Muito obrigada a todos novamente. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Dr2 Jaqueline
SilvaMisadl, representante do Ministério da Salide. Elafoi objetiva, direta, mas estava tomando nota de tudo ali. Quase
tudo que nds temos aqui para falar vocé, doutora, complementou muito bem.

Por favor, agora 0 nosso querido ator Raphael Montagner, que empresta seu home para essa causa e tenho certeza até
paraoutras. Com apalavra, por dez minutos.

O SR. RAPHAEL MONTAGNER - Senador Paim e todos os amigos envolvidos aqui profissionais na causa, em prol
da causa, eu tenho total certeza e convicgdo de que, como brasileiros que somos de coragdo forte, brado retumbante e de
passada forte e sempre visualizando o horizonte, somos todos seres humanos. Como a prépria palavra diz, € no plural,
ndo é no singular, ndo é humano. Somos seres humanos. Vivemos em conjunto. E eu tenho certeza de que todos pensam
aqui e levam a suavida para ser vivida com qualidade. E isso que a gente esta fazendo hoje aqui é para dar qualidade de
vidaigual paratodos indiferentemente da classe socia, daraca, daetnia, dareligido. (Palmas.)

Ent&o, eu tenho total convicgdo - de tudo, eu peguel um pouquinho de cada um conversando aqui - de que, com esta
semente que foi plantada aqui, n6s vamos colher bons frutos com bons profissionais. Nds néo precisamos de todos. Nos
precisamos de bons e poucos.

E ser hoje padrinho do Vibrar Parkinson, que me afunilou para essa causatdo maior, t&o grande e tdo significativaque éa
condic&o do parkinsoniano hoje no Brasil, me fez, sim, me tornar um ser humano e eu me torno um ser humano melhor a
cadadia por esses aspectos e mefaz vibrar. E vibrar é vida e é 0 que aconteceu hoje aqui com cada profissional, com cada
pessoa. Eu acredito que a pessoa em casa também sentiu isso, porque eu trabalho com energia, eu trabalho com pessoas
diretamente, como os médicos, como vocés tratam com os pacientes. Entéo, eu senti isso hoje aqui.

Eu me coloco atotal disposicdo a causa e aos profissionais. E eu s tenho a agradecer a Deus as oportunidades; a minha
familia, porque eu tive oportunidade de ter a cultura, eu tive a oportunidade de ter um raciocinio 16gico hoje, quefaz com
que eu saiba, ou pelo menos eu tente, distinguir o que € certo, 0 que é ético, 0 que ndo é ético para ser conduzida avida,

Eu acredito que todos somos capazes de fazer politica. E a politica ndo € somente no Senado; é no abrir uma porta, ter
uma gentileza; € como faz uma profissional, como a Jagqueline também, que tem o bom senso de escutar outras pessoas
e anotar, saber diretamente de onde esta vindo o problema. Entdo, eu acho que todos somos capazes de fazer politica,
afunilados para 0 bem da sociedade.

N&o é daboca parafora. Todos aqui que falaram, cada um no seu segmento, ha sua area, eu tenho certeza de que falaram
de dentro parafora. Entdo, eu fico muito feliz em vibrar com todos aqui. E me coloco a disposi¢ao de todos que estéo nos
assistindo para poder conversar, para poder dar o meu lado humano e o profissional também.

Eu fico muito feliz. A arte me proporcionou chegar aqui. Eu nunca imaginei estar aqui hoje, em uma mesa do Senado,
representando e falando de uma causa muito importante que é a segunda doenca degenerativa do mundo. Eu hunca pensel
estar aqui, e aarte me trouxe aqui, a minha sensibilidade. E eu a viro totalmente em prol disso; eu foco como uma flecha

33/34



Reunido de: 12/03/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

e, como eu digo, sempre visualizando um horizonte de uma qualidade de vida melhor voltada para os parkinsonianos.
Eu fico muito feliz em estar aqui.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Raphael
Montagner, ator, que faz mais uma fala aqui com espirito, alma, coracdo e vida para apontar que temos que caminhar
todos juntos - achei bonito vocé faar -, independentemente da raca, da cor, da etnia, da orientagdo sexual, do time de
futebol. Ha pessoas que querem se matar por causa de um time de futebol. Eu fico louco quando eu vejo aquilo. Mas o que
€iss0? A que ponto chegou a humanidade, ndo é€? A situacdo dos migrantes e dos imigrantes. Onde estd o lado humano?
Todo mundo que vai, nasuareligido, ao culto, ou vai aigreja, ou vai agqui, ou vai ali, mas o que € isso, entéo?

Olha, quero cumprimentar a todos. E eu quero dizer para vocés o seguinte: sem sombra de davida, uma das melhores
audiéncias publicas que nés realizamos foi esta. Vocés estdo todos de parabéns. Aqui foi dito - e eu também acredito
nisso - sobre essa energia que tomou conta de nés todos. Eu sei que em casa também as pessoas estdo nos acompanhando
na certeza que vale a pena acreditar, vale a pena resistir, vale a pena construir, e a gente pode fazer acontecer. Entdo,
parabéns atodos.

Quanto aos encaminhamentos, a senhora jafalou de alguns, que ja estéo ai na sua mao. Eu vou apenas relatar quatro de
gue a assessoria tomou nota. Depois que terminar, se houver algum, as pessoas vao ali, e a gente faz em conjunto para
encaminhar para o 6rgdo competente.

Oficiar o Ministério da Ciéncia e Tecnologia para que analise a possibilidade de criacgo de uma institui¢éo nacional de
pesquisa para a doenca de Parkinson. 1sso foi algo solicitado.

Oficiar o Ministério da Salde e encaminhar as notas taquigraficas destareunido, solicitando atender aos encaminhamentos
apresentados por médicos, pesquisadores, militantes dessa causa, enfim, os parkinsonianos. Aprendi mais essa, eu hao
sabia dessa palavra; eu nuncatinhafalado e falel hoje, eu s falava doenca de Parkinson.

Iss0. Muita coisa estéd com vocé, que brilhantemente ja tomou nota.

Readlizar entendimento no Senado Federal paraverificar apossibilidade deretirar o PLS 523, de 2011, dalistados projetos
constantes do requerimento do Senador José Pimentel, que solicita a tramitagdo em conjunto com o PLS 274, de 2017
- €1ss0 mesmo, ndo €? -, para avancar.

Rever a Norma 38SM - € isso? - da Farmécia Popular para que todos os portadores de Parkinson possam retirar os

medicamentos na Farmécia Popular sem restricio daidade. E isso. A gente fala "rever"; naverdade, aintencéo deles foi
esta: retirar; enfim, que sgja arquivadaa Norma 38. O.k., pessoa ?

Olha, muito, muito obrigado.

Parabénsatodospelainiciativa. Eu saio daqui - eu digo - melhor do que cheguei, devido atudo o que eu aprendi com voceés.
Uma salva de pamas paravocés! (Palmas.)

Eu queriatirar umafoto. Tudo vai paraum livro, depois.

Antes de eu dar por encerrada, eu vou ter que registrar o ponto ali. Empolguei-me com vocés.

Esta encerrada a nossa audiéncia publica, mas eu recebi neste momento ainda uma tulipa.

(Iniciada as 09 horas e 19 minutos, a reunido € encerrada as 12 horas e 27 minutos.)
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