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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
06/11/2018 - 382 - Comissao de Assuntos Sociais

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco Maioria/MDB - SP) - Boatarde.

Declaro aberta a 382 Reunido, Extraordindria, da Comissao de Assuntos Sociais da 42 Sesséo L egidativa Ordinaria da 55%
Legislaturado Senado Federal.

Antesdeiniciar 0s nossos trabal hos, eu proponho a dispensa da leitura e a aprovacéo da ata da reunido anterior.
As Sras. e 0s Srs. Senadores que aprovam permanegam como se encontram. (Pausa.)

Aprovada.

A presente reunido destina-se arealiza¢do de umaaudiéncia publica para debater aimportancia da medicina personalizada
no Sistema Unico de Saide (SUS), em atendimento ao Requerimento n° 11/2018, aqui da Comiss&o de Assuntos Sociais,
de autoria da Senadora Ana Amélia e do Senador Waldemir Moka.

Informo que estaaudiénciaéinterativa. Aspessoas com interesse em participar com comentarios ou perguntas podem fazé-
lo por meio do portal e-Cidadania: www.senado.leg.br/ecidadania, e também podem participar através do Al Senado,
telefone 0800-612211.

Nés temos 0s seguintes oradores participantes. Maria Amélia Teles, representante dos pacientes, por favor, pode se
aproximar; Sandro Martins, Coordenador-Geral de Atencdo Especializada do Ministério da Salde; Marcelo Cruz, médico
oncologista; Marlene Oliveira, Presidente do Instituto Lado a Lado pela Vida; Edenir Palmero, médica oncogeneticista;
e André Sasse, médico oncol ogista.

Temos uma Mesarepleta de gente i nteressante, quase que ndo cabiamos, mas vamos fazer o possivel paraouvirmostodos.

A presente audiéncia publicafoi requerida pela Senadora Ana Amélia, aqui presente, a partir de solicitagdo do Instituto
Lado a Lado pela Vida. Em 2017, promoveu o 1° Férum Nacional sobre Medicina Personalizada, um novo olhar para
prevencgdo, diagnostico e tratamento do cancer.

A medicina personalizada abrange o uso de biomarcadores, em sua maioria marcadores molecul ares, para detectar tragos
genéticos especificos e abordar diferentes abordagens na prevencéo e no tratamento de vérias doencgas. A identificacdo
de vérios genes relacionados a doencas hereditarias, oncologicas e infecciosas permite tratamentos que consideram
as diferentes evolucGes clinicas dessas doengas e as variagdes e respostas ao tratamento. As aplicaces de medicina
personalizada ja foram descritas em vérias areas da medicina e permitem que a abordagem de tratamento especifica sgja
aplicada para cada paciente e para cada doenca.

Emborao Brasil estejaem umafaseinicial nos ensaios de medicina personalizadaem comparagdo com o cendrio mundial,
ha inimeros estudos com evidéncias cientificas consistentes analisando o tipo de doenga, o perfil do paciente, o tipo de
tratamento.

No caso do cancer de mama, diferentes marcadores sdo usados paraindicar aopgao de tratamento mais apropriada, avaliar
osriscos de metastase ou recorréncia. A terapiado cancer de célon e suastaxas de recorrénciatambém podem ser avaliadas
por meio de ensaios genéticos. Existem varios genes envolvidos na selecéo das terapias mais apropriadas para o cancer
de pulmé&o. Enfim, esse conhecimento crescente dos genes humanos permitiu prever como algumas mutagfes iriam gerar
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doencas com comportamentos clinicos diferentes em relacéo a sua agressividade e resposta ao tratamento. Por isso, a
discussdo a ser promovida hoje nesta Comissao de Assuntos Sociais, com certeza nos permitird pensar politicas pablicas
gue considerem em suas diretrizes novas e avangadas tecnol ogias de diagnostico, alternativareal para o tratamento
de doencas complexas, particularmente no campo da oncologia, sem desconsiderar 0s possivel s impactos naincorporacao
dessa tecnologia nos custos de salide.

Eu quero parabenizar a Senadora Ana Amélia, porque a Senadora, caros convidados, sempre esta a frente. Em relagéo
principalmente a questdo do cancer, elatem sido uma companheira aqui na Comissdo que traz os principais debates, 0os
principais avangos, ha nossa compreensao. Quero parabenizé-la mais uma vez pela sua assiduidade e competéncia nos
trabalhos aqui na Comiss&o.

Com a paavra, entdo, a Senadora Ana Amélia para suas consideragfes iniciais.
Depois iniciamos a exposi¢do, com dez minutos para cada um.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Em primeiro lugar, cara Presidente,
SenadoraMarta Suplicy, que, como eu, estéd encerrando em janeiro de 2019 o mandato aqui no Senado Federal. Damesma
forma, com a histéria politica que teve - ela comandou a maior prefeitura de uma das maiores cidades do mundo, que é
em S8o Paulo -, agui tivemos sempre o compartilhamento de matérias de relevancia para a popul agdo, especialmente ela
no comando da Comissdo de Assuntos Sociais, que trata dessa agenda ligada a sallde, a ciéncia, ainovagao.

Particularmente, eu cheguel aqui como Senadoradefendendo aagricultura; hoje eu sou uma Senadora, Sandro, que defende
portadores de cancer. 1sso ndo me alegra pela doenga em si, mas me alegra pela oportunidade que se tem para mostrar
um didlogo muito respeitoso com os agentes publicos, Ministério da Satide, os CACONSs nos hospitais, as entidades como
Lado a Lado pela Vida, as associagdes de pacientes de cancer ou de outras doengas. Entéo, por causa da minha agenda
na &rea da medicina, as vezes eu digo até que parece um exercicio ilegal da medicina, tal 0 meu envolvimento, que as
pessoas acreditam... Um dia, discutindo mieloma mditiplo, que é um tipo de cancer, trouxemos um médico especialistae
ele foi de uma clareza para explicar! E nés, no Brasil, dada a quest&o da escolaridade, precisamos ter clareza. Entéo, ele
disse: "Esse cancer da no tutano da coluna'. Eu nunca esqueci dessa formatéo singela e téo clara de explicar, porque, se
vocévai falar s o termo mielomamdiltiplo, o que €isso... Estdvamos discutindo que, para esse tipo de cancer, era preciso
combinar dois tipos de tratamento, um deles até um pouco polémico.

Depois discutimos outra doenca, que ndo tem nada a ver com cancer, que € afibromialgia. Ai € que fui entender o que
era isso. De novo, fui fazer um pronunciamento, e as pessoas ha tribuna e eu falando sobre fibromialgia, porque eu
me sensibilizei. Sao cinco milhSes de brasileiros e brasileiras; essa € uma doenca de mulheres, 90% dos pacientes de
fibromialgia sdo mulheres. Eu fui entender e fiquei impressionada com isso. Ai um seguidor disse: "Tanta crise e vocé
se preocupando com fibromialgial" Ai eu respondi para €le indignada: "Para quem tem dor, a Gnica prioridade, a Unica
emergéncia é tirar ador. Que bom que vocé ndo tem essa dor e ndo tem essa urgéncia'.

E quem tem cancer? A urgéncia de quem tem cancer, ndo &, Sandro, é tratar a doenca para ter a perspectiva, a esperanca
de ter pelo menos uns tempos amais de vida. Essa é a questo! As pessoas as vezes perdem a sensibilidade para entender
isso. "Ah, vocé esta defendendo laboratério." Eu fico indignada também. Eu estou defendendo as pessoas, como a Maria
Amélia, que estalasentadinha, veio trazer o seu depoimento. Dessas pessoas € quetemos de cuidar. Agora, ndo €ilegitimo
gue quem faz o medicamento para curar venha aqui também mostrar o que esta sendo feito em inovagao tecnol gica, em
vez de remédios sintéticos, remédios biol 6gicos.

Ent&o, é todo um debate permeado as vezes por uma certainfluénciaideol dgica, eu diriaassim, que contaminaum debate
gue deveria ser ciéncia, medicina, dor, paciente e o melhor tratamento, de preferéncia 0 mais barato possivel, ndo €,
Sandro? Porgue 0 nosso orgamento é curto.

E nds temos um Gnico sistema, Marta, o tnico, que é o Sistema Unico de Salide. Nem os Estados Unidos conseguiram
implementar um sistema igual ao nosso. E isso tem custo e temos que examinar a efetividade, todas as questdes com
clareza, sem nenhum tipo de preconceito, sem qualquer viés que ndo seja o interesse da salide, da medicina...

Como a pesquisa clinica de que fiz o projeto, que esta |4 na Camara dos Deputados. Os oncologistas sabem qual é a
relevancia que tem isso. Eu fiz pensando nas pessoas que inspiraram isso, um paciente do interior do meu Estado, de
56 anos, com o diagnéstico de cancer de pulméo muito grave. Teria seis meses de vida. Teve a sorte e o privilégio de
ter entrado num grupo de pesquisa clinica com o Dr. Fabio Franke, que é o Presidente da Alianga Pesquisa Clinica,
gue comanda o Cacon em ljui, no Hospital de Caridade, um hospital publico comunitario. Essa pessoa, que poderia ter
morrido e ter tido seis meses de vida, ficou cinco anos convivendo normalmente, trabalhando, tendo vida normal. Fez
guimioterapia, depois teve a disposi¢do todos os medicamentos mais avangados do mundo. Cinco anos de vida, dé para
medir o prego disso?
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A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriaddMDB - SP) - Vale todas as agruras de que acusam a gente.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Exatamente. E, com isso, agradeco a
todos que vieram agui, compareceram, 0 Sandro, aMarlene, aMaria Amélia, e aqui o Dr. Marcelo, aDra. Edenir eo Dr.
André, porque quando falamos em cancer, eles que sdo 0s especialistas, geneticistas também.

Ent&o, muito obrigada por estarem aqui conosco compartilhando dessas apreensdes para encontrar o melhor caminho, dar
0 atendimento personalizado da melhor maneira, mais barato e mais eficaz.

Muito obrigada.

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriadMDB - SP) - Eu que agradeco, Senadora Ana Amélia.

Estamos em interatividade com os telefones e tudo mais que anunciei. E essa audiéncia depois é transmitida pela TV
Senado. Ent&o, o que falamos aqui chegard a milhdes de pessoas, em lugares, nos rincées mais longevos deste Pais.

Vamos comegar pela Sra. MariaAmélia Teles, que vai falar como representante dos pacientes.
A senhoratem dez minutos, olhe |1a para se orientar.

A SREMARIA AMELIA TELES- Sim, pois no.

Com satisfagdo, cumprimento a Senadora Marta Suplicy, estendendo esse cumprimento a toda a Mesa, e me permitam
distinguir aqui a Senadora Ana Amélia, por quem tenho especial apreco.

Acompanho muito de perto este seu trabalho extremamente social, ndo s6 porque h& oito anos fago este tratamento,
convivendo com altos e baixos, mas, sem a conotag&o do drama, pontuando 0 meu compromisso social com esta causa.

E em que foco trago isso? Este compromisso social me traz para um foco que a cada dia me convence mais. 70% ndo
tém acesso ao tratamento condizente com essa doenca. E o que me traz agui? E porque hoje eu sou 30%, mas jafui 70%.
Pagando plano de salde, fui surpreendida por ndo mais poder me tratar. Imaginem o que viveram meus familiares, eu
mesma, amigos e todos que me cercavam e me cercam até hoje.

Se eu tenho aqui hoje o objetivo de partilhar com vocés o que significa e o que significou para mim... e o que significa
esta historia de vida, eu diria que nés precisamos, Senadora, sair de forma mais sistematizada desses 70% para os 30%.
Acompanho muito de perto a muitas historias, muitas histérias de pessoas que estéo vivendo esse drama social no Brasil,
gue nem cria 0 acesso as tecnologias, nem aos tratamentos adequados a esta, eu diria assim, cotidiana peregrinacéo, ora
na solid&@o, ora acompanhados, ora reforcados e ora - por que néo dizer? - totalmente percebidos de maneiraindiferente
pel os segmentos publicos. Perdoem-me, mas eu preciso colocar isso.

Ent&o, ao deixar aqui esta minha reflexéo - porque é mais do que um depoimento, é algo que toma conta da minhavida,
€ algo que ja faz histéria com muita gente -, eu ndo poderia deixar de registrar 0 nosso querido Instituto Lado a Lado
pelaVida Tavez, permita-me, Marlene, dizer que eu sgja a testemunha mais proxima do que significa o Instituto Lado
a Lado hoje. Por qué? Porque tive a oportunidade, em Brasilia e em S&o Paulo, de participar de dois momentos em que
eu percebi essa ingtituicdo ndo so preocupada com eventos, com momentos fortes, com algo que pudesse |hes dar uma
projecdo, mas preocupadaem fazer acontecer algo paraa guém que carregaum dramamesmo, gente, que é o dessadoencal
E, caminhando assim, eu pude perceber que ha saidas se nés tivermos coragem de empreender ndo SO recursos, mas
empreender pensamentos, defesas de principios, de verdade, de alguém que realmente esta se colocando como o I nstituto
Lado a L ado pelaVida nesse grande desafio de chegarmos aum lugar que nos dé condi¢éo de inverter os 70% pel os 30%.

E nesse sentido que eu agradeco muito esta oportunidade & Senadora Marta Suplicy e a todos que compdem esta Mesa,
com uma deferéncia especial, repito, a Senadora Ana Amélia e a nossa Marlene, Presidente do Lado aLado pelaVida

Muito obrigada.

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriadMDB - SP) - Muito obrigadaa Sra. MariaAméliaTeles. (Palmas.)
E um depoimento forte - ndo é? - do coracéo.

Vou passar a palavraa Sra. Edenir Palmero, médica oncogeneticista

Por favor, querem mexer no rel6gio?

A SR2EDENIR PALMERO - Boatarde atodos.

Gostaria de agradecer a oportunidade. Senadora Marta Suplicy, € um grande prazer para mim estar aqui e conversar com
vocés hoje sobre aimportancia desse tema que é a medicina personalizada, pensando ainda no ambito do Sistema Unico
de Salde. (Pausa.)
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Quando nds pensamos na oncogenética, podemos pensar um pouquinho nela além daqueles tumores que, na verdade,
representam a grande parte dos casos que s80 0s tumores esporadicos, pois hds temos um contexto especia também que
s80 os tumores hereditérios, que sdo aquel as familias acometidas por vérios tipos de cancer ao longo das vérias geracOes,
umavez gque cerca de 10% de todos os tumores solidos séo causados por a guma heranca genética.

Entdo, quando nds pensamos em oncogenética, nds pensamos em dois contextos. Por um lado, a gente pensa no
aconsel hamento genético. O que é isso? E quando a gente tem uma familia com uma histéria familiar muito sugestiva e
a gente faz uma avaliagdo de risco nessa familia, tentando definir um manejo para pacientes e familiares de ato risco.
Por outro lado, n6s podemos pensar na genética aplicada ao tratamento em oncologia, que seria o outro grande brago da
oncogenética. E, nesse contexto, nds pensamos em alteragdes que estdo presentes la no tumor e que podem definir tanto
o diagnostico quanto o progndstico, a evolugéo daguele tumor.

Proximo, por gentileza.

Um pouquinho de genéticasd paracontextualizar vocés. Quando agentefalaem teste genético, o que agente estaquerendo
dizer? O que a gente avaia? A gente avalia 0 material genético, a gente avalia 0 DNA. Quando a gente quer avaliar
o tumor para ver como aguele tumor val responder a uma determinada terapia, a gente esté trabalhando com mutactes
sométicas. Entdo, a gente avalia o material que vem |a do tumor. E esse teste tem repercussdes para o individuo, para
aquela pessoa. Entdo, se eu analisel, por exemplo, o tumor de uma paciente com céncer de ovéario e eu identifico uma
alteracdo no material genético dela, essa paciente pode se beneficiar de umaterapiacomo por exemplo inibidores de Parp.
Adgora, por outro lado...

S6 volte um, por gentileza. Volte um. Ai

Agora, se eu avalio, nessa mesma paciente, 0 DNA que veio |4 do sangue, eu estou avaliando alguma ateracdo que ela
pode ter herdado, e com isso eu posso ter 0 impacto de prevencéo. Por qué? Porque, se elaherdou umaalteracéo e elatem
uma chance de transmitir essa ateragdo para as préximas geracfes, eu consigo atuar na prevencao, ou Sgja, eu consigo
identificar umaalteragcdo genética nessa paciente muito antes de o tumor se desenvolver e consigo até mesmo impedir que
ele aconteca ou detecté-1o 0 mais precocemente possivel.

Ent&o, por que é importante a gente identificar o cancer hereditario? Porque essas pessoas que tém cancer hereditario
possuem um risco muito grande para desenvolver cancer. O risco pode chegar até a 80% de desenvolver cancer ao longo
davida. Além disso, vérias pessoas da familia podem estar em risco. Ent&o, para cada um... eu tenho uma alteracdo, cada
um dos meus filhos tem 50% de chance de herdar essa mesma alteracéo.

E hoje existem medidas eficazes para reduzir o risco de cancer e também ja existe tratamento personalizado para essas
familias. Ent8o, eu ndo s6 consigo atuar na identificagdo e na prevengdo, mas também consigo tratar essas familias de
uma maneira personalizada.

E t&o importante quanto a gente identificar quem est4 em risco em uma familia com cancer hereditario, também é
importante identificar quem n&o esta em risco. Porque, se eu estou huma familia em que existem cinco, seis, sete ou oito
casos de cancer, eu vou fazer um acompanhamento mais intenso porque acho que eu também tenho um risco. E como
cada um tem 50% de chance de ter e 50% de néo ter, eu posso ndo ter herdado essa alteragdo. Ent&o, o meu risco, apesar
de estar numafamiliade alto risco, € o mesmo de qualquer outra mulher da populagdo em geral. Ao mesmo tempo em que
esse teste permite identificar quem estd em risco e essa pessoa ser acompanhada de acordo, ele também permiteidentificar
guem ndo esta em risco e, portanto, pode fazer o rastreamento populacional como outras mulheres da sua faixa etéria.

Qual é a situagdo hoje dos testes genéticos no Brasil? A gente tem, desde janeiro de 2016, a cobertura para fazer, por
exemplo, para cancer de mama hereditério, os testes genéticos pela ANS, pela salide suplementar. Em 2018, a gente
conseguiu ampliar um pouqguinho mais e colocar painéis genéticos |4 Ent&o, a gente consegue testar um ndimero maior
de genes.

No entanto, infelizmente, os pacientes do SUS ndo tém acesso - eles ndo tém acesso. Entdo, em grande parte das
instituicOes, eles sd sdo testados e identificados se 0 médico ou o pesquisador que estiver nainstituicdo estiver com algum
projeto de pesquisa vigente e tiver verba paraisso; e quando acabar o projeto, acaba averba parateste. Ou, em rarissimas
excegdes... Por sorte, na verdade, a institui¢do onde eu me encontro, o Hospital de Cancer de Barretos, permite isto: a
gente faz o teste para os pacientes do SUS, mas é por uma decisdo institucional de ainstitui¢ao bancar os testes.

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriaddMDB - SP) - Acho que o Amaral Carvalho esta fazendo.
A SR2EDENIR PALMERO - E.
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Entdo, em rarissimos casos, em poucas institui¢fes a gente consegue propiciar isso. Mas isso ndo deveria ser a excegao,
naverdade. A gente deveriater esse acesso a todos os pacientes.

A gente tem na ANS uma grande inclusdo para a oncogenética, s que 70% dos pacientes com cancer hereditario sao
usuérios do SUS. E, dessa forma, eles ndo tém acesso ao teste nem as medidas redutoras de risco.

Dentro do contexto do cancer hereditério, uma iniciativa que a gente vem trabalhando é a Rede Brasileira de Cancer
Hereditério, da qual fazem parte varias instituicles brasileiras de diferentes partes do Brasil. A gente tem preparado um
pouquinho o terreno, preparado o terreno para receber esses pacientes que séo da ANS, mas também preparado o terreno
de uma maneira otimista, pensando que, no dia de amanha, num futuro préximo, a gente possa também ter os pacientes
do SUS inclusos. O que nés estamos fazendo? NGs j& estamos trabal hando na capacitacdo do médico, porque o médico
precisa ser capacitado para trabalhar com essa populagdo, para trabalhar e entender aimportancia da identificacéo, para
saber como identificar.

Estamostrabal hando junto com a Sbhoc, junto com asfarmacéuti cas, nacapacitacdo médica, e também estamos capacitando
oslaboratérios. Em varias das nossas institui¢des que atendem pacientes do SUS, jatemos laboratérios de referéncia, que
estéo capacitados e preparados para fazer o teste genético.

Quais sdo hoje os grandes desafios da oncogenética e onde a gente realmente esta precisando de uma forca tarefa?

O primeiro deles, na minha opinido, sdo as agdes educativas. A gente precisa estimular a busca do conhecimento para o
publico em geral. O publico em geral precisa entender aimportancia da histéria familiar, aimportancia de relatar para o
seu médico que tem uma histériade cancer, que existem varios casos, que sdo em idade jovem, e saber que existe um teste
genético que pode permitir um acompanhamento diferencial para essas familias. Por outro lado, nds também precisamos
capacitar os profissionais da salide para fazer uma avaliacdo adegquada do risco genético de cancer.

SO que nada disso adianta se nds ndo tivermos acesso, se a nossa populagdo ndo tiver acesso. Entdo, uma grande meta
eumagrande...

(Soa a campainha.)

A SR2EDENIR PALMERO - ... lutanossa é garantir acesso a avaliagao do risco genético do cancer ao teste genético e
ao manejo clinico para pacientes de alto risco que s3o usuérios do Sistema Unico de Satide.

E, por fim, obviamente, a gente precisa garantir que o teste genético oferecido a esses pacientes sgja de ata qualidade.
Entdo, paraisso a gente vai também necessitar de agdes regulatorias que estejam junto aos laboratorios, dado que é um
teste que vai ser feito uma Unica vez na vida daquele individuo e que vai definir tanto uma conduta de acompanhamento
guanto uma conduta de tratamento.

Muito obrigada.

A SR2 PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriadeMDB - SP) - Muito obrigada, Dra. Edenir Palmero. O desafio é
grande, ndo é? E interessante porque os desafios sdo em diferentes niveis, e esse ja é um desafio mais sofisticado. Mas
gue bom que a gente ja esteja podendo trabalhar nesse nivel de desafio. Como a senhora disse e também a Sra. Maria
Amélia, 70% ainda ndo se conseguiu, mas eu acho que essa preocupacao que a gente esta levantando aqui sdo acdes que
véao sendo somadas para se conseguir.

A SR2EDENIR PALMERO - Eu acho que a¢des como essas séo fundamentais paraque agente consigareunir diferentes
instancias.

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriadMDB - SP) - Instancias e pessoas escutarem que existe, buscarem
também individual mente ou em grupo, e fazerem pressio. E assim que as coisas caminham, ndo é?

Vou passar apalavra agora para o Sr. André Sasse, que € médico oncol ogista.

O SR. ANDRE SASSE - Boatarde, Senadora Marta Suplicy. E um prazer. Senadora Ana Amélia, Senadores, agradeco

0 espago e acredito que seja fundamental a discusséo. Vou falar sobre aideia que a gente tem de construir algum acesso
as tecnologias em sallde para 100% das pessoas e ndo so para 0s 70%.

A SR2PRESIDENTE (MartaSuplicy. Bloco MaioriadMDB - SP) - Dr. André, eu vou me permitir interrompé-lo, porque
aqui eu ndo tenho um rel atdério nem do Estado nem dainstitui¢do. O senhor poderiaseidentificar?- e cadaum seidentificar
também.

O SR. ANDRE SASSE - Sim.
A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaiorigMDB - SP) - Por favor.
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O SR. ANDRE SASSE - Eu sou médico oncologista do Grupo SOnHe, de Campinas, trabalho com acesso a tecnologias
em sallde, e sou professor de pds-graduacdo da Unicamp.

A gente vai falar sobre a tentativa de providenciar acesso e sobre as dificuldades que a gente tem no acesso a salide para
grande parte da populagdo.

Eu ainda acho que estou com o mesmo problema aqui da Dra. Edenir... (Pausa.)

A gente sabe que...
Pode passar o préximo, por favor.

A gente sabe que precisamos falar de dinheiro quando a dificuldade de acesso se da, muitas vezes, por dificuldades
orcamentarias - pode passar o proximo. E o orcamento publico é uma dificuldade muito grande.

Mas seguindo o que a Dra. Edenir falou, somos capazes de fazer, no Brasil, tratamentos atamente tecnoldgicos e
investigacoes altamente tecnol dgicas. Temos hospitais de altissimatecnologia, altissima capacidade, temos laboratorios,
temos médicos capazes de informar adequadamente seus pacientes e temos acesso praticamente a tudo o que existe
no exterior também. Entdo, ndo somos um Pais pobre, em termos de conhecimento e de capacidades de aplicagdo de
tecnologia.

Pode passar o préximo.
Mas 0 nosso desafio é dar acesso a essa tecnologia a todo mundo. Talvez sgja pretensdo demais dar 0 acesso completo

atodas as tecnologias, mas, de alguma forma, precisamos trabalhar na igualdade, na tentativa de igual dade de acesso as
principais alternativas para 0s nossos pacientes.

Pode passar o proximo.

E, detodas as formas de desigualdade, ainjustica no cuidado da sallde € a mais chocante e a mais desumana. Entéo, por
iss0, essa desigualdade de 30% e 70% para a gente € muitq chocante mesmo. Eu trabalho com pacientes nos Sistema de
Salde Suplementar e trabalho com pacientes do Sistema Unico de Sallde e é muito dificil a gente olhar para a mesma
pessoa, com 0 mesmo tipo de doenca, e ndo conseguir dar o mesmo tipo de gjuda que ela precisaria. Entdo, uma forma
de gjudar é tentar disponibilizar tecnologia.

Pode passar o proximo.

Sabemos que o Brasil ja evoluiu muito em termos de expectativa de vida, essa é a expectativa de vida geral; inclusive no
tratamento oncol dgico, ja evoluiu bastante, mas ainda precisamos evoluir mais.

Passa mais um, por favor.

Se a gente pensa que somos um Pais pobre, que nosso PIB per capita é muito baixo, porque ndo conseguimos investir,
talvez sgja verdade, mas precisamos saber investir melhor, precisamos trabal har muito na gestéo.

Pode passar o préximo.

Quando avaliamos salide e incorporagdo de tecnologia em sallde, precisamos ter algum tipo de racional de incorporago.
E, de novo, quando eu falo sobre igualdade, sobre desigualdade no acesso a salide, entendo que ndo temos dinheiro para
incorporar tudo e ai aavaliagdo criticadas evidéncias € fundamental. Ent&o, entendemos a efetividade e a eficaciade cada
tecnologia, de porque a personalizagdo no tratamento funciona para as pessoas, mas so saber a efetividade ndo é suficiente
para eu tomar uma deciso, para eu pedir uma recomendago sobre incorporagéo no SUS.

Precisamoster uma abordagem econdmica, que sgjacoerente, que sgjaexplicita, quetenhabasestedricas sdlidas, e preciso
comparar custos e efeitos. E ai tenho que entender também inclusive diferentes perspectivas deincorporagéo detecnologia.

Pode passar.

Eu tenho que entender que, quando eu peco uma incorporacdo de tecnologia ou falo de novas tecnologias em salide,
infelizmente eu tenho que deixar de pensar numa pessoa sozinha, como eu vejo como médico no meu consultério, para
entender a perspectiva social.

Ent&o, tenho que entender que a sociedade precisa custear isso de alguma maneira. E ai a responsabilidade de solicitar
algumas tecnol ogias que tenham sentido, que fagam sentido, do ponto de vista econdmico e social, sdo importantes.

E acho que é por isso que agente estaaqui hojediscutindo, parasolicitar asociedade umaincorporacdo de acesso as pessoas
individuais. No final das contas, o beneficiado vai ser o individuo, mas vai ter que partir da sociedade uma demanda.
Pode ir ao proximo.

6/23



Reunido de: 06/11/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

E a gente entende que essa sociedade vive num mundo com recursos limitados. As escolhas precisam ser feitas. O acesso
pode ser limitado. Eu entendo que haja limitagdo no acesso a tudo, mas desde que isto sgja explicado: por que e como.
Paraisso, existe uma certaregulamentagdo no mercado, que € paraservir de solugdo. Entdo, agéncias regul atdrias existem
paraisso. Entéo, Anvisa, ANS e Conitec - a Conitec especificamente no SUS - existem paratentar regulamentar efacilitar
0 acesso atecnologias e avaliar isso. Mas as vezes € um problema, se as decisdes forem tomadas de maneiras néo claras.

Pode passar ao préximo.
Quando a gente ndo chegaauma solucdo clara, uma saida que tem se visto no Brasil €ajudiciaizacdo. Mas essasolugdo €

umasolucdo falsae num curtissimo prazo. Elaocorre quando o didl ogo néo é possivel e éum desafio paraasustentabilidade
do sistema. E a gente precisa trabalhar para evitar isso.

Pode passar ao proximo.

O problema no Brasil, especificamente no SUS, é que a gente vive com o orcamento muito limitado. O modelo
de pagamento de reembolso e financiamento ainda é confuso e até ultrapassado. A gente precisa repensar isso. E o
desconhecimento de todos do processo de submissdo de incorporagéo de novas tecnol ogias € umarealidade. E isso agente
também precisa discutir em ambientes como este.

Pode passar ao préximo.
Paradecidir sobre umatecnol ogiaou umanovidade, se eladeve ser incorporadaou ndo no SUS, agente tem que responder

a estas perguntas. se isso é uma prioridade, se isso acrescenta valor, se vale a pena, se podemos pagar - se 0 impacto
orcamentério é aceitdvel - e se considera e respeita valoresindividuais e col etivos.

Pode passar.

E para isso existe uma avaliac@o de custo-efetividade, que nada mais € - ndo é nada técnico - do que uma razdo que
compara custos de uma novatecnol ogia versos o custo que agentejatem, dividido pelaavaliacéo de tempo devidae pela
gualidade de vida das pessoas que estdo recebendo aquele tratamento.

Pode passar ao proximo.

Entdo, se eu identifico um limiar do quanto a sociedade esté dispostaa pagar por aquelatecnologia, eu tenho que entender
gue, quanto mais agquela tecnologia oferece, melhor vai ser aquela relacdo. E o custo também esta associado com a
possibilidade de investimento. No Brasil existe um limiar hipotético que ndo é bem claro, ndo é bem utilizado, mas que
seriatrés vezes o PIB per capita. 1sso poderia ser utilizado como um limiar.

Pode passar ao préximo.
Ent&o, exemplo em cancer renal metastatico: existem varias aternativas para tratamento dos nossos pacientes, que foram

desenvolvidas através de conhecimentos genéticos - pode passar -, mas hoje no SUS a gente s tem uma alternativa. Isso
€ lamentével para 0s nossos pacientes.

Passe ao préximo.
E existe umasolicitagdo, quefoi feita, através de defini¢éo de prioridades, pela Sociedade Brasileirade Oncologia Clinica,
de dois medicamentos de terapias-alvo: sunitinibe e pazopanibe.

Pode passar.

E foi feito um estudo técnico bem documentado - pode passar -, que chegou a conclusdo de que seria viavel, dentro de
um limiar de custo-efetividade hipotético, que foi submetido a Conitec - pode passar -, e estaria essa razdo de custo-
efetividade dentro de um limiar razoavel de incorporagéo.

Pode passar.

E possivel, é desgjavel, éviavel. Entao, existem trabal hos técnicos que documentam isso - pode passar -, masinfelizmente
essa incorporagdo ainda ndo foi possivel. Nossos pacientes ainda ndo tém acesso. A morosidade da decisdo ainda € um
desafio que a gente tem.

Mas, se agente sel ecionar os pacientes, os beneficios encontrados vao ser aindamaiores. Entéo, seeutiver um biomarcador
- pode passar -, a capacidade de incorporar tecnologias vai ser maior, porque eu vou ter um beneficio muito maior em
pacientes selecionados geneticamente. Entéo, o custo até ndo vai ser um problema tdo grande, porque o acesso vai ser
possivel.

Pode passar.

Paraa selecdo detratamentos, inclusive paracancer de préstata, hoje no Brasil 0 acesso aindadepende dasfilasque agente
tem. Entdo, afilaparaum tratamento de cancer de préstata as vezes chegaaum ano, paracirurgiaou pararadioterapia. Se

a gente conseguir selecionar, através de testes genéticos, quais sdo 0s pacientes que ndo precisam de tratamento, porque
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tém uma doenca muito indolente, a selecdo de pacientes vai ser muito mais 16gica, porque eu vou selecionar pacientes
gue ndo precisam ser curados e aqueles que precisam, que, se eu atrasar o tratamento, vao ter uma doenga metastética e,
ai sim, eu vou demandar tratamentos paliativos - quimioterapia - de altissmo custo. Entdo, a selecdo de pacientes através
de testes genéticos € ideal também do ponto de vista econémico.

Pode passar ao préximo.

O caminho aseguir - sb paraterminar - € assumir o problemacomo de todos. Se agente ndo juntar especialistas, pacientes,
industria farmacéutica, Governo, a sociedade como um todo, se a gente s6 culpar o Governo ou disser que a gente ndo
tem dinheiro paraisso, se a gente sO culpar o baixo or¢amento, a gente vai deixar a responsabilidade de buscar solugdes
SO para 0 Governo, sO para 0 Ministério da Salide. Ao assumir que a gente deve participar da solugéo, a gente também
assume que tem responsabilidade na discussdo de custo-efetividade.

Ent&o, entender um pouquinho de economia, entender um pouco de porque as coisas podem ser incorporadas ou porque
ndo podem ser incorporadas faz parte dessas solugdes todas. E faz parte da gente participar com vocés.

Muito obrigado mais umavez.

A SR2 PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriaddMDB - SP) - Gostaria de agradecer ao Dr. André e fazer uma
sugestdo, porgue nds temos aqui os dois proponentes - o Senador Waldemir Moka também - desta audiéncia: talvez nos
pudéssemos... Talvez ndo; acho que a gente poderia pegar algumas das sugestdes aqui e encaminhar, como Comissdo, a
Anvisaou... A Anvisando; ao Ministério da Salide que deveria ser.

NOs temos aqui um representante que poderia até jalevar nossa recomendagao, e a gente poderia so reiterar depois. Acho
gue seriamuito importante, porgque se falatanto em custos, aumentar custos, mas agente esta vendo aqui que ndo aumenta
custos. Pode até reduzir custos e salvar vidas.

E queriatambém perguntar ao Senador Moka se preferiria se pronunciar agora, como proponente, ou ao final. Nés temos
mais trés pal estrantes.
O SR. WALDEMIR MOKA (Bloco MaioriadMDB - MYS) - Senadora Presidente, eu vou ouvi-los primeiro.

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriaddMDB - SP) - Pois néo.
Ent&o, vamos dar a palavra agoraao Dr. Marcelo Cruz.

O SR. MARCEL O CRUZ - Muito obrigado, Senadora Marta, Senadora Ana Amélia, Senador Moka.

E um prazer realmente estar aqui junto com membros da sociedade civil e colegas médicos, discutindo um tema que nés
comegamos ja adiscutir ha algum tempo junto com o Instituto Lado a Lado, com a Marlene.

Eu sou oncologista clinico. Trabalho atualmente no Hospital Sirio-Libanés e passeai os Ultimos dois anos trabalhando com
pesquisa clinica em Chicago, numainstituicdo americana, imerso em medicina de precisdo e em novidades.

Eu voltel agora em agosto e uma das minhas bandeiras, ja antes - ndo €, Marlene? - de ter ido para os Estados Unidos, €,
junto com todo esse time, todos juntos, poder proporcionar ao Pais e aos pacientes esse beneficio damedicina de precisio
tanto, como a gente acabou de ver, na prevencdo quanto na deteccao precoce e N0 acesso aos tratamentos.

Pode passar.

Pode passar ao préximo.

E por que a gente esta falando disso hoje? Porque hoje, atualmente, nés praticamos, de uma forma geral, ndo s6 em
tratamento de cancer, o que a gente chama de medicina de imprecisdo ou medicina ndo personalizada.

Pode passar.

Isso ndo sou eu que estou dizendo. Esse é o estudo de uma revista cientifica muito importante, a Nature, que em 2015
mostrou - e vocés podem observar - que paravarios tipos de doengas, e doencas que sdo bastante inci dentes na popul agéo,
cujaprevaléncia é alta- depressdo, asma, diabetes, artrite, doengas neurol égicas como Alzheimer -, vejam, a porcentagem
de pessoas ou de pacientes que recebem o remédio e ele ndo funciona é alta. Vejam que 30%, 40%, 50% das vezes vocé
esta dando um remédio que ndo funciona. E vejam que, para cancer, de uma forma geral, 75% das vezes o remédio ndo
funciona. Quem nunca foi a0 médico e recebeu um remédio que ndo funcionou? As vezes nem volta ao médico, acha
que o médico é ruim e procura outro. Mas ndo € o médico que é ruim. Ndo estd sendo feita uma medicina personalizada
deumaformagera.

As conseguéncias nds acabamos de ver e discutir: baixa eficiéncia; € uma medicina hoje, tanto na salide suplementar
quanto no Sistema Unico de Salide, de tentativa e erro; riscos de efeitos colaterais... E, sO paravocés terem umaideia, nos
Estados Unidos, a 42 causa de hospitalizacéo sdo efeitos colaterais de tomar o remédio e passar mal. E o custo: além das
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100 mil mortes por ano, US$150 bilhdes em custo de internagdes desnecessarias por conta disso. E a gente sabe que um
remédio, quando é mal dado ou quando ndo estd prescrito da forma correta para aquel e paciente selecionado, a gente vai
ter uma baixa aderéncia ao tratamento e baixa eficacia, como a gente ja comentoul.

Pode passar.

Entdo, vem amedicina personalizada, que é aevolugdo dessamedicinaatual paraestratégias mais eficientes de prevencéo
e tratamento. Selecionar o paciente para o medicamento ideal.

Pode passar.

E por que agora? Por que a gente tem falado tanto sobre isso nos Ultimos 3 a 5 anos? Gragas aos avangos tecnol dgicos,
gue levaram ao melhor conhecimento do genoma humano, dos genes; e temos hoje vérios métodos e tecnologias para
seguenciamento genético, avancos para entender os achados desses sequenciamentos, e 0 que nés chamamos hoje de big
data, avaliacdo desses dados para poder entregar na ponta final ainformagéo traduzida para ser utilizadano diaadia.

Pode passar.

Felizmente - nos j& comentamos também sobre custo - houve uma queda vertiginosa nessas tecnologias. Em 2003, o
primeiro genoma humano, para tentar entender todos os genes que formam uma pessoa, que dao caracteristicas, no caso,
para a evolugdo do cancer, custou US$100 milhdes. Hoje - e esse gréfico é de 2013 - estava entre US$3 mil e US$5 mil
uma pessoa, para fazer o sequenciamento de um tipo de cancer. E hoje ja caiu para US$1 mil. Entdo, atendéncia é cair.

Pode passar.

AqQui, essaéuma anéljse da consultoria M cKinsey sobre tecnologias disruptivas. O que é - agente esta ouvindo tanto esta
palavra- disrupcdo? E um rompimento brusco, répido de um caminho que estava sendo seguido. E a gente ndo consegue
se adaptar de forma rgpida a tudo que esta vindo.

Ent8o, dentro dessas tecnologias disruptivas, nds temos ali energias, métodos de energia renovavel, por exemplo,
inteligéncia artificial, robdtica - pode passar - e, dentro disso, 0 sequenciamento de préxima geragdo da gendémica do
cancer.

Pode passar.

E agente sabe que essadisrupc¢do jachegou aareadasalide. E o que qstéacontecendo? Médicos, industria, fontes pagadoras
ndo estdo conseguindo acompanhar essa quantidade de novidade. E por isso que nés estamos aqui. N&o dé para esperar.
Quando ocorre uma disrupcao, as agdes tém que ser rapidas e em conjunto para a gente conseguir levar isso afrente.

Pode passar.

E por que cancer? O cancer, para gente ter um diagndéstico... Para se desenvolver um cancer, tem que haver o qué?
Mutaces, alteractes nos genes, alteragdes naguel es componentes que fazem com que as nossas células normais percam
essa fungdo de ser normal e comecem a crescer, se multiplicar e espalhar. Entéo, o cancer é o prot6tipo da medicina de
precisdo. Nos Estados Unidos, em 2015, o Presidente Obama langou a iniciativa de medicina de precisdo, comegando
com o cancer. Ha sequenciamento em diversas universidades americanas, sequenciando varios tipos de cancer, milhares
de pessoas, para encontrar um padréo na populagéo e para selecdo e estudos de novos medicamentos.

Pode passar.

E agui és6 um model o, vejam aquantidade. Todo tumor vai ter mutagdo. E paravériostumores hoje, felizmente, no Brasil,
na salide suplementar, nos ja temos terapias-alvo para vérios tipos de cancer. Para cancer de pulmao nos temos vérias
terapias-alvo; cancer ginecol 0gico esté chegando agora; e outros tipos de tumor. Mas a gente precisa ampliar esse acesso.
Pode passar.

Em 1997, ha 20 anos, nds tinhamos uma terapia-alvo para um tipo de linfoma. Hoje, em 2018, nos Estados Unidos, ja
ha mais de cem tipos de medicamentos - e a maioria via oral, comprimidos. A gente parte, entéo, da quimioterapia para
cancer, que € intravenosa, para um remédio viaoral em terapias-alvo. Paciente certo para o remédio certo.

Pode passar.

E esse € s6 um exemplo. Esse é um paciente meu, de 31 anos de idade, com cancer de pulm&o. N&o precisa ser médico
paraver que aquele raio-X de térax inicia ali, pré-tratamento, estava meio branco e tinha uma &rea mais esbranquicada
a esquerda. E ele tomou sete dias de um comprimido e o pulm&o ficou limpo. Tudo que esta preto é ar. Sete dias
de tratamento! Por qué? Porque ele tinha uma mutagdo que chama ALK e teve acesso a uma terapia-alvo, que é um
comprimido.

E aqui eu coloco um conceito importante para vocés. O Dr. André comentou sobre custo-efetividade. E a gente precisa
falar em valor. O valor em um tratamento ou o valor em oncologia, de uma forma geral, engloba custo-efetividade e
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beneficio para o paciente. Eu costumo dizer que a melhor definicao de valor & quando vocé seleciona o paciente para o
remédio e esse remédio beneficia muito mais nimero de pessoas do que aguele que nao é selecionado, isso € um valor.
Esse paciente com cancer, se tivesse tomado quimioterapia, a chance de controlar a doenca dele era de 30%. Com esse
remédio, € de 90%.

Pode passar.

E medicina personalizada, como vocés viram com a Dra. Edenir, ndo é so tratar, ndo € sb doencga avancada; € medicina
personalizada para prevenir, para achar as familias de risco, para orientar essas familias, para fazer terapias preventivas
e também deteccdo precoce. Hoje a gente fala da mamografia para o cancer de mama, do PSA, do exame com urologista
para o cancer de prostata, mas j& temos em andamento pesquisas j& avancadas - pode passar - para detec¢do precoce
usando bidpsialiquida.

O que é iss0? E tirar um pouquinho de sangue e, nesse sangue, pesquisar se tem DNA, pedagos de tumor circulante. E
isso ndo é ficgdo cientifica, isso j& estd em uso nos Estados Unidos, aqui no Brasil também e infelizmente nem a salide
suplementar cobre, mas ja temos a disposi¢éo. E isso € o que chamo - e volto areforgar - a disrupgao tecnol dgica.

(Soa a campainha.)

O SR. MARCELO CRUZ - Se continuarmos esperando, vamos perder esse bonde. Temos profissionais capacitados,
temos institui¢des capacitadas, precisamos ter acesso a esta tecnologia para a populacéo de umaformageral.

Pode passar.

Entdo, amedicinapersonalizada - e podemos ver aqui nas apresentacoes - pode, sem dlvida, sair dessamedicinade reagéo
para prevencdo e tratamento precoce, aterapiaideal para cadaindividuo e, sem divida, além de gjudar a evitar e reduzir
efeitos colaterais e melhorar a eficécia, ndo tenho divida de que elavai, de umaformageral e global, gjudar do ponto de
vista de salide publica de custo para a populagéo e para o Pais.

Pode passar.

E s6 vale lembrar que somos um Pais diferente de todos os outros. A nossa diversidade genética e gendmica, a nossa
miscigenacdo nos torna diferentes. Temos estudos de oncogenética que mulheres europeias, por exemplo, tém tipos de
mutagdo para cancer BRCA, paracancer de mama, diferentes da nossa popul agdo. Somos uma popul agdo miscigenada. E
€ preciso também entender a nossa populagéo, do ponto de vista genético, e ndo sé importar informacdo de fora.

Pode passar.

E, parafinalizar, acho que a mensagem que fica, acho que desde o comeco, a Senadora Ana Amélia também ja comentou
iss0, € de que se agente quiser fazer algumabem feita, ndo éir rapido, €irmos juntos para conseguirmos ter esse sucesso.
Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriadMDB - SP) - Que interessante o que mostra essa Ultima fala;
gudo importante € a gente se dedicar a pesquisa genética brasileira, da mulher brasileira.

O SR. MARCEL O CRUZ - Exatamente.

A SRA. PRESIDENTE (MartaSuplicy. Bloco MaioriadMDB - SP) - Porque ninguém pensa, agente pensano individual,
mas ndo tenho ideia de como seria na populagdo; a maior parte das brasileiras e dos brasileiros sdo negros, como seria
af etadaessapopul acdo... e essa popul agdo misturada com apopul agdo europeia. Esse é um caminho, um desafio gigantesco
gue estamos vivendo. Aliéds, € muito bom porgque estamos vivendo um momento histérico, porgque tudo muda tdo répido,
que é um desafio. Na &rea de vocés, entdo, na hora que aprende, jatem coisa nova, né? E muito interessante.

Temos aqui o0 e-Cidadania, n6s recebemos 120 perguntas. Entdo, vou ler e selecionar das 120 um pouquinho, vou ler bem
répido sO paraterem ideia do que o0 povo que esta assistindo esta querendo saber.

Ent8o, a mrodrigues, da Bahia: "A medicina personalizada busca a prevencdo de doencas. Acredito que muitas doencas
poderiam ser tratadas com diagndstico precoce, trazendo beneficio aos usuérios'.

Cédlia Aparecida, de Sdo Paulo: "Tendo em vista a atual situagio do Sistema Unico de Salde, ha viabilidade para
implantacdo da medicina personalizada, considerando 0s aspectos técnicos e econdmicos envolvidos nesse model 07"
Vou lendo as perguntas, quem quiser vai anotando a pergunta que gostaria de responder. Vou ter que sair daqui a pouco,
vou passar a conducdo para a Senadora Ana Amélia e, depois, nos debates, podem responder.

Béarbara Lobo, do Amazonas. "O aumento de profissionais de cada area, baseado na quantidade de habitantes por cidade,
gjudariaamelhorar o sistema. E ruim ter que esperar horas por um atendimento ou meses para marcar consultas'.
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Elenilson, de Ronddnia: "A medicina personaizada € algo que se faz extremamente necessario, visto que, na atual
conjuntura, dificilmente se consegue um tratamento adequado para determinadas doencas, o que ocasiona muitas mortes'.

Lazaro Gomes, do Espirito Santo: "Acho importante exigir o cumprimento de carga horaria pelos médicos e também a
punicdo com suspensdo do CRM e a proibicéo de clinicar para todo e qualquer médico que for pego fraudando carga
horé&ria’.

Luciano Francisco, de Pernambuco: " J& passou da horade o Brasil dar um passo a frente na salide das pessoas nos exatos
termos que preconiza o SUS. A medicina personalizada é medida que deve ser implementada j&, para que funcione o
sistema’”.

J6 Prado, de Sergipe: " Pacientes que precisam de fisioterapia passam meses para conseguir miseras sessdes. Essas sessdes
precisam ser ininterruptas, especialmente para aqueles com afastamento médico pelo INSS, ja que ndo ha uma melhora
rapida’.

Luzia Mara, de Goiés: "A medicina personalizada para 0 SUS é importantissima, mas ela tem que funcionar. O SUS
precisa ser mais eficiente e sempre manter a gratuidade, afinal pagamos muitos impostos'.

AnaAngélica, do Par& "Sou profissional dadreada salide. Creio que € de extremaimportancia esse temaem debate. Fico
confiante na promoc&o do bem-estar dos pacientes e de suas necessidades”.

E interessante como as pessoas estdo acompanhando e ligadas nisso, ndo &?

TeresaVargas, do Rio de Janeiro: "Eu apoio esse projeto! 1sso acelera o diagndstico e facilita a vida do paciente, quando
ele ja esta possivel mente debilitado. E necessario que o paciente faga todos os exames indicados pelo médico no mesmo
lugar!”.

Kelly Cristina, de Sao Paulo: "A minhasugestdo éimplantar amedicinachinesa, acupuntura, no SUS, que, além de eficaz,
€ umatécnicamais barata.

Sebastido da Silva, de Minas Gerais: " Precisade umareformageral, marcacdo de consultas on-line, fim dasfilas, médicos
nutrélogos para tratar dos pacientes com medicamentos naturais em paralelo com os medicamentos quimicos'.

As pessoas estéo ligadas, ndo é? Algumas falam de problemas mais perto da sua vivéncia, mas estéo todos entendendo
isso. O que foi interessante é que foi explicado de forma muito clara, como a Senadora Ana Amélia queria, 0 panorama.
Agoranos ainda temos dois pal estrantes para se colocarem.

Eu vou pedir a Senadora Ana Amélia que possa tomar o lugar da Presidéncia, porque eu tenho que me ausentar.

Muito obrigada a todos.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Eu fico honrada, mas, se 0 Senador Moka
for... Depois eu quero fazer perguntas e prefiro fazer daqui.

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco Maioria/MDB - SP) - Estd bom. Entdo, Senador Moka, venha.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Vocé preside e eu vou fazer daqui as
perguntas. Eu gostaria de ficar olhando parao...

A SR2PRESIDENTE (Marta Suplicy. Bloco MaioriaddMDB - SP) - Ficamais prético, Senadora.
A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Assumindo a Presidéncia, eu passo a palavra a
Sra. Marlene Oliveira, Presidente do Instituto Lado a Lado pela Vida.

A SREMARLENE OLIVEIRA - Eu queria agradecer a Presidéncia da Mesa e queria me permitir quebrar um pouco o
protocolo e fazer, neste momento, uma mencdo de agradecimento a Senadora Ana Amélia, que muito tem gjudado nas
causas que o Instituto Lado a Lado defende, como o Novembro Azul, e por toda a luta que vem travando em prol do
paciente oncol 6gico neste Pais.

Em nome de milhdes de brasileiros, fica aqui registrado o nosso pedido, Senadora: ndo deixe de acreditar no Brasil e
na defesa de tantas causas que a sallde necessita que sejam abracadas para que seja possivel construir uma nagdo com
igualdade de direitos. E a suavoz € muito importante para nos.

Hadez anos, o Instituto Lado a Lado pela Vidatem se dedicado alevar informagao para homens e mulheres sobre salide,
como uma forma de conscientizar sobre a importancia de mudanca de habitos para a adogéo de um estilo de vida mais
saudavel focado na prevencdo de doencas.
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Fazemos isso por meio de nossas campanhas nacionais, como o Siga 0 Seu Coragdo, derta de prevencdo as doengas
cardiovasculares; o Novembro Azul - estamos vivendo este momento do Novembro Azul -, em que a gente fala sobre
a saude integral do homem e o cancer de prostata; o Respire Agosto, campanha de conscientizagdo sobre o cancer de
pulmao; além de pilares focados na educagéo, na salide e em empoderamento dos pacientes em tratamento do cancer.

O Ingtituto Lado aL ado pelaVidatem atuagc@o em todas as regi6es do Brasil tanto no meio urbano quanto no meio rural. A
nossa institui ¢do acompanha, desde 2008, o paciente oncol 4gico e os desafios que el e enfrenta em suajornadaindividual
na busca de um atendimento digno e de melhor qualidade de vida durante e ap6s o tratamento. Nés sabemos que é uma
jornada dificil, mas que pode ser mais tranquila se feita com informagdo e acolhimento, somando esforcos de todos os
envolvidos nas politicas de salde.

O tema Medicina personalizada, dentro do conceito A Nova cara do Céncer, tem ocupado grande parte da nossa agenda.
Desde o fina de 2014, durante esse periodo, nés jarealizamos dois féruns em Brasilia, um no Interlegis e um na Fiocruz;
quatro féruns e seminérios em S0 Paulo, tanto na Assembleia Legislativa como no Congresso Todos Juntos contra o
Cancer, em 2016 e 2017. Fazemos parte do Go All, movimento que reine nove institui cBes e empresas paratratar temas
como a oncologia contemporanea, visando a garantir que o cidaddo brasileiro tenha acesso aos avangos para prevenir o
gue € prevenivel, curar o que é curavel e tratar o que € tratavel.

Um exemplo dessa nossa atuagéo foi alei de notificagdo compulsoria, em que, inclusive, o Senador Waldemir Moka nos
gjudou muito, e a gente tem muito orgulho de ter aprovado essalei.

Somos conscientes de que médicos e gestores publicos e privados que também fazem parte dessa jornada enfrentam
diversos empecilhos para garantir a salide integral, com foco no paciente, o que € um desafio em todo o mundo.

No Brasil, ha acesso universal a salide pelo Sistema Unico de Salide, que atende mais de 146 milhdes de pessoas, 70%
da populacéo; h4 a rede suplementar utilizada por mais de 47 milhdes de pessoas com plano de sallde; e 0 acesso privado
para uma parte infima da popul agéo.

Osavangos naM edi cina personalizada sdo significativos e jaé consenso que os mesmos protocol os, as mesmas medi cages
N30 necessariamente terdo os mesmos efeitos em pacientes com perfis e caracteristicas aparentemente similares.

O diagndstico preciso, o farmacogenético e tratamentos definidos com base nas informagdes genéticas de cada paciente,
nado soO trazem melhores resultados, como, no longo prazo, reduzirdo os investimentos necessérios para o tratamento de
doencas como o cancer.

N&o ha divida de que a Medicina de precisio transformara o cenério da salide no Brasil ndo somente no que se refere ao
Sistema Unico de Salde, como também no impacto que tera na viabilidade econdmica dos planos de salide. A Medicina
personalizada pode ser uma luz, e o papel do Instituto Lado a Lado é acionar o interruptor. S6 assim conseguiremos
influenciar positivamente o cenério da salide no Brasil.

Esses avancos permitem prevenir, detectar precocemente e tratar as enfermidades com 0 maximo possivel deinformagdes
sobre o paciente, de formamais assertiva em termos de eficécia e seguranca. Esse € 0 objetivo da M edicina personalizada,
como gostamos de denominar - outros costumam chamar de Medicina de precisdo.

Esse cenério representa um desafio para o sistema publico e privado, porque as tecnol ogias ainda tém um custo alto, mas
essa realidade também comega a mudar. No comego do século, o sequenciamento gendmico custava bilhfes de délares,
e hoje custa alguns poucos milhares, sugerindo que essas tecnologias podem se tornar acessiveis, em pouco tempo, para
enfermidades que requerem um atendimento especializado.

Quando olhamos para o cendrio com indmeros casos de cancer em estégio avancado da doenca, percebemos que a
confirmagdo do diagndstico € um ponto critico para efetivacdo do direito a salide. Para se ter umaideia, desde aprimeira
consulta com o especialista, 20% dos casos demoram, em média, mais de 60 dias para conseguir assinatura do laudo da
biopsia; mais de 40% dos pacientes chegam a unidade de alta complexidade com exames feitos ha mais de oito meses;
mai s de 60% dos casos de cancer so diagnosticados em fases avangadas do tumor, quando as chances de cura sdo menores
e 0s custos do tratamento costumam ser entre 60% e 80% maiores.

Garantir 0 acesso a exames e diagndsticos € fundamental para que possamos tratar com mais celeridade os casos e
direcionar melhor os recursos para a promogao a satlde, prevencado e tratamento dos casos que precisam e possamos, cada
vez mais, ter a chance de contar com os melhores tratamentos.

Por isso, o Instituto Lado a Lado vem acompanhando iniciativas importantes que visam a promover o diagnéstico, como
a proposta da Deputada Carmen Zanotto, que visaainstituir um prazo de 30 dias para a confirmagéo do diagndstico.

O Instituto Lado a L ado assumiu o protagonismo nas discussdes e na divulgacao darel evancia da Medicina personalizada
para os tratamentos oncol 6gicos e aqui hoje esta nesta audi éncia porque acredita que é necessario unir esforgos de todos os
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atoresenvolvidos nas politicas publicas de salide - legisladores, financiadores, pesqui sadores, soci edade de especialidades,
inddstrias farmacéuticas e de equipamentos e pacientes - para construir o direito individual e coletivo a salide.

Convidamos todos a se engagjar ha busca de um diagnéstico mais répido e um tratamento mais efetivo e seguro, mais
focado no paciente, porque acreditamos, em especial, que, apesar dos desafios, ha potencial de utilizar os beneficios que
a Medicina personalizada pode oferecer em todas as fases da atencéo oncol gica.

Nosso objetivo aqui € discutir técnicas que sdo fonte de esperanca para muitos pacientes e podem simbolizar uma agenda
de politicas oncol égicas no futuro. O grande gargal o continua sendo o desafio de ampliar 0 acesso...

(Soa a campainha.)

A SRA.MARLENE OLIVEIRA - ... asnovastecnologias, eisso depende de um pacto pararepensar agestdo do sistema
de salide.

Ja se tem naticia sobre iniciativas de centros de referéncia que estdo trabalhando para oferecer aimunoterapia para seus
pacientes, mostrando com isso que é possivel ampliar 0 acesso aos tratamentos. No entanto, € preciso achar um catalizador
que fagacom queisso se reproduza em grande escalano coragdo de um sistemade salide no qual 0 acesso adrogas basicas
ainda representa um desafio para o paciente médio.

A equacdo é complicada, mas precisamos dar 0s primeiros passos para resolvé-la, unir sociedade civil, instituicdes de
salde, centros de pesquisa, indUstria farmacéutica, Governo, na construcdo de uma politica publica que traga avangos
meédicos para o plano da efetividade.

Para concluir, eu gostaria de dizer o seguinte: toda zebra é branca com listras pretas, mas umanédo é igual aoutra. Assim
€ 0 cancer, 0 mesmo nome e varios tipos.

O que nos une hoje e sempre nos movera sio os pacientes. E por eles que devemos sempre trabalhar e buscar novos
desafios, porque é inadmissivel convivermos com duas realidades, em que um paciente com cancer tem acesso e outro
ndo. E este momento dedicamos a todos eles. Que varias Marias Amélias e os pacientes que hoje estéo aqui nesta Casa
possam compartilhar da mesma realidade: o tratamento digno do cancer.

Quero agradecer a parceria das Vencedoras Unidas e da Abrapec, que sdo ingtituicBes que trabalham em rede com o
Instituto Lado a Lado.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Agradecendo a participagéo da Sra. Marlene
Oliveira, Presidente do Instituto Lado a Lado pela Vida, eu passo a palavra ao Sandro Martins, Coordenador-Geral de
Atencao Especiaizada do Ministério da Salide.

O SR. SANDRO MARTINS - Boatarde a todos.

Senador Moka, SenadoraAnaAmélia, maisumavez, € umasatisfacio poder estar aqui compartilhando dessas discussoes,
sempre com um grupo tdo seleto de convidados, que permite entender as diversas facetas que esses probl emas apresentam
para o sistema de salide. E nds todos, como sociedade, precisamos encontrar o caminho atrilhar paraisso.

Vou tentar, na minha apresentacdo, ser relativamente breve em beneficio do tempo - proximo -, mas lembrando que,
como foi mencionado aqui, hoje, o entendimento geral cada vez mais consolidado é de que existem grandes diferencas
bi ol 6gi cas entre as pessoas, que respondem por variabilidade nas respostas aos diversos tratamentos. Aqui, pelo perfil do
grupo, falamos muito em cancer, em tratamento de cancer, masisso € vaido para as diversas outras entidades clinicas.

Ha uma variabilidade individual que responde por variabilidade nas respostas e nos eventos adversos que se pode obter
com os tratamentos. 1sso € muito importante porque hoje é mais fécil conhecer essa variabilidade.

Préximo.

Ent&o, tratamentos, como foi mencionado anteriormente pelo colega Marcelo Cruz, arespeito de...ndo sabemos hoje, na
Medicina, seum pacientevai responder ao tratamento de um antibi 6tico, de um anti-hipertensivo, de um medicamento para
asma, de um medicamento para cancer. A Medicina largamente apropria-se de conhecimento de estudos cientificos, que
dizem que o medicamento a, o0 medicamento b, 0 medicamento ¢ servem paratratar essa ou aqueladoenca e evidentemente
guetransferem esse conhecimento cientifico paraapréticaclinica, onde ndo € um experimento, € o cuidado de uma pessoa.
E aquela pessoa ndo vai ter 30% de resposta, ou 40% de resposta. Ela responde ou néo responde ao tratamento.

E essa capacidade de saber, de anteméo, se a pessoa vai ou ndo ter beneficio de um tratamento, vai ou néo ter efeitos
colaterais com o tratamento, evidentemente € uma grande vantagem para o sistema de salide e uma grande vantagem para
a equipe que esta assistindo aguel e paciente. E esse conhecimento é buscado desde sempre na Medicina.
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Proximo.

A Medicina personalizada, entéo, vem a ser a aplicagdo de metodologias diagndsticas principalmente voltadas para a
identificagdo de perfis clinicos mais sujeitos, perfis individuais mais sujeitos a desenvolver ou ndo uma determinada
doenca, a identificar condi¢des que possam ser objeto de prevencdo priméria, a evitar que a pessoa adoega por uma
intervencdo do sistema de salide em funcéo daidentificacéo prévia dessa caracteristica.

A identificac8oinicial e precoce de doencas e de seus eventos clinicos, acorrecdo no diagndstico de umacondicdo clinica
que, de outra forma, pode induzir um fator de variabilidade que vai afetar o resultado do tratamento, a possibilidade,
como foi amplamente mencionado, de seter tratamentos mai s adequados para determinadas pessoas, baseado no seu perfil
clinico e no perfil biolégico da sua doenca, e acompanhar o desenvolvimento da histéria natural da doenca, permitindo
uma intervencao precoce sempre que Necessario.

Proximo.

E uma ambig&o que é perseguida pela Medicina desde sempre. Ent&o, desde sempre, na Medicina, tenta-se acertar mais
do que errar. Nenhum médico prescreve um medicamento com a intengéo de causar mal ao doente ou de que aquele
medicamento ndo tenha o resultado desgjado do sucesso terapéutico. Mas tanto o efeito adverso como o insucesso
terapéutico acontecem numa proporcao que nés da Medicina estimamos através de resultados de estudos clinicos, mas
que, evidentemente, no cendrio da atencdo individual, € sempre umaincognita

Porém, métodos disponiveis de diagndstico procuram nos clarear e aumentar a nossa expectativa de um resultado
satisfatério com esta ou aquela abordagem.

Entdo, ao longo dos anos, essas tecnologias vém sendo trazidas para a prética médica e tém melhorado a qualidade da
assisténcia.

Proximo.

Isso evidentemente ganhou um grande impulso com o sequenciamento do genoma e a percepcdo de que se poderia,
através de métodos |aboratoriais, identificar uma variabilidade de caracteristicas hereditérias das pessoas e caracteristicas
modificadas do seu maguinério celular, podendo com isso nos trazer grandes avangos - e foi isso que se viu nas Ultimas
duas décadas.

Préximo.

E claro que sempre existe uma expectativa sobre a pesquisa clinica, e a ciéncia avanca muito mais rapidamente do que
as intervencdes que realmente ficam e modificam a préatica clinica em medicina. Ent&o, eu posso citar... O Dr. Marcelo
citou um caso muito eloguente de um tratamento dirigido para mutaces em cancer de pulméo, que, em 90% dos casos,
traz um resultado muito favoravel, mas é preciso mencionar que centenas, talvez milhares, de tratamentos diferentes para
alteracBes genéticas Uni cas de célul as cancerigenas foram testados e ndo tiveram resultado satisfatorio, por isso ndo fazem
parte do armamentério nosso. Mas € isto: a ciéncia avanca em passos lentos e seguros.

No SUS, como é que existe ou se vé a medicina personalizada? E uma coisa nova? N&o € uma coisa nova.

Proximo.

N&o é uma coisa nova, porgue se nds nos lembrarmos existe, por exemplo, hd muitos anos, o teste do pezinho. E o que é
0 teste do pezinho? O teste do pezinho é uma intervencéo médica para tentar identificar criangas com um perfil genético

relacionado a uma determinada condi¢ao clinica, que € passivel de intervengdo e que muda a histéria natural da doenca
e melhora a vida dessa pessoa.

Préximo.
Nés temos ai, entdo, desde 2000, uma organizagcdo em relacdo a um crescente nimero de doencas genéticas que sdo

rastreadas através desta intervencdo, com vistas aintroducéo de tratamentos especificos ou mudancas de habitos de vida
gue permitam que a pessoa possa ter um desenvolvimento saudavel.

Proximo.

E isso tem cobertura nacional. Evidentemente ndo temos 100% aqui de coberturaem relagéo ao teste de triagem neonatal,
mas o teste é disponivel e cobertura espelha a nossa capacidade de atendimento da atengéo basica no Pais, que ainda

precisa avangar. NOs temos muito ainda a avancar em termos de aumento da capacidade de cobertura da nossa atencao
basica

Préximo.
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Temos também, desde 2014, uma politica e uma organizacdo para o cuidado de pessoas com doencas ditas raras. Sdo
doencas de origem genéti ca ou ndo genética, mas que envolvem anecessi dade do uso de técni cas avangadas de diagndstico
gue permitam primeiro estabelecer um diagndstico correto e monitorar o tratamento clinico dessas pessoas.

Préximo.
NOs temos, entéo, o elenco de testes moleculares que sdo aplicados ao diagndstico dessas condicles, permitindo uma
detecgéo precoce e fazendo a confirmagdo diagnostica.

Proximo.

Temos também, em muitas dessas condic¢des, protocol os e diretrizes terapéuticas com incorporacéo de medicamentos que
ajudam a modificar a histéria natural da doenca, fazendo umaintervencdo dirigida e com isso logrando melhor qualidade
de vida para essas pessoas.

Proximo.

NOs temos também, por exemplo, na area que poderiamos caracterizar aqui como medicina personalizada, esse plano
ambicioso de erradicacdo da hepatite C até 2030, que envolve o uso extensivo de métodos para deteccdo precoce,
diagndstico correto de variantes genéticas de virus de hepatite C e emprego de tratamentos especificos de acordo com essas
variantes genéticas. E esses métodos, essa plataforma de diagnostico também é (itil para fazer o monitoramento clinico
paraidentificar precocemente sinais de falha terapéutica, necessidade de mudanca de tratamento ou troca de tratamento.
Isso por qué? Porque a hepatite C, em uma proporgéo pequena mas significativa de casos, evolui para doenca hepética
crénica, com risco aumentado para cancer hepatocelular.

Proximo.

Esses diagndsticos sdo feitos por testes moleculares em plataformas de diagnéstico rdpido, direto na unidade béasica de
salde.

Préximo.

Normalmente usa-se a estratégia de testar outras condic¢des clinicas associadas e que podem representar risco sanitério
para a pessoa e para a comunidade, através desses métodos de testagem rapida.

Préximo.
(Soa a campainha.)

O SR. SANDRO MARTINS - E eles estéo distribuidos para as unidades bésicas de salide de maneira centralizada, pelo
Ministério da Salde, e teriam cobertura nacional. Nao hé falta de acesso ateste rapido para diagnéstico dessas condicdes.

Préximo.
Temos desafios. Avangos recentes na quimioterapia do cancer foram mencionados amplamente aqui pelo painel: esse

modelo de tentativa e erro vem sendo substituido por métodos de selegéio adequada de pacientes e selegdo adequada de
tratamentos.

Proximo.

Evidentemente que o tratamento de um subgrupo de pessoas, ao invés de um grupo mais amplo, implica, do ponto de
vista de custo, uma elevagéo do preco desses tratamentos. Entdo, no mundo inteiro tem sido um problema conviver com
0 escalonamento das despesas rel aci onadas para o tratamento do cancer. E aqui a gente ndo tem medo de dizer que ndo se
pensaem introduzir medicinade precisdo ou tratamentosinovadores em M edi cinacom o objetivo de economi zar dinheiro.
O objetivo é melhorar aqualidade de vidadas pessoas. Sao investimentos que as soci edades precisam fazer paraas pessoas
viverem mais e viverem melhor. Sao escolhas que a sociedade faz.

Por exemplo, as despesas com 0 programa de acesso a medicamentos para hipertensdo, diabetes, asma, bronquite, do
Ministério da Salde, cresceram, em base, nas mesmas unidades, Senador, 20% ao ano.

O programa de assisténcia oncol dgica, no que diz respeito a quimioterapia do cancer, cirurgia e radioterapia, cresceu, em
base, nos mesmos hospitais, a razéo de 5% ao ano, ou sgja, 0s hospitais tratando mais pessoas com cancer e, por isso,
necessitando de um financiamento maior.

E temos necessariamente que olhar para a nossa realidade fiscal e entender que € preciso encontrar meios de haver
previsibilidade orcamentéria para esse investimento necess&rio a melhoria das condi¢fes de vida, da qualidade de vida
e do aumento de vida das pessoas.

Proximo.
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O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Eu quero agradecer ao Dr. Sandro, Coordenador-
Geral de Atencdo Especializada do Ministério da salide, e colocar agui um problema para a Senadora Ana Amélia. Estou
sendo avisado de que nds temos hoje uma sesséo do Congresso Nacional. Tanto eu como a Senadora Ana Améliatemos
queir lavotar em relacdo aos vetos. Eu quero so dizer o seguinte: existe um monte de pessoas que estdo la torcendo pela
derrubada do veto, e 0 Congresso tem que decidir. Quando se aprova e o Governo veta, 0 Congresso pode derrubar o veto
do Presidente, quer dizer, ai € que vocé termina o processo legidativo. E a gente ficar sem votar, sem colocar isso, da
impressdo de que vocé estd se omitindo de uma posi¢ao.

Eu tenho como critério: aquilo que eu votei favoravel mente aqui no Congresso ou no Senado, eu vou votar peladerrubada
do veto, porque se eu votei afavor quando da discussao do projeto, eu ndo posso ser favoravel ao veto, porque ai eu estou

Ai eu pergunto a Senadora: vamos dar dois minutos, trés minutos e vamos 14? Colocamos nossos votos e voltamos.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Se V. Exa. quiser ir, Senador Moka, para
dar presenca - ndo sei sejadeu - e voltar para ¢4, eu posso, por essa sua necessidade, fazer as perguntas agora, por uma
outra circunstancia, que é o dever maior nosso da questdo da sessao do Congresso.

Entdo, se V. Exa. quiser...

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Eu vou |a e quem sabe, ao voltar, V. Exa. possa
ir l& (Pausa.)

A SR* PRESIDENTE (Ana Amélia. Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Eu queria primeiro
cumprimentar todos vocés que vieram agqui acompanhar, especia mente aquel es que estdo em casa, como leu a Senadora
Marta, que Preside esta Comissdo. 1sso da apenas o sinal e arelevancia do que nds estamos falando.

Cumprimento aMarlene Oliveira, do Lado aLado pelaVida

Esta audiéncia publica é sequéncia de um primeiro férum que aconteceu no Interlegis, que debateu precisamente essa
guestéo da personalizacao.

Quero agradecer o depoimento da Maria Amélia e agradecer também a Marlene. E tenho certeza, Marlene... Como disse
Eduardo Campos antes daquela tragédia que tirou a vida do ex-Governador de Pernambuco: "N&o vou desistir do Brasil.
N&o ha como desistir do nosso Pais', mas ndo had como desistir dos pacientes que precisam de nds, em qualquer &reaem
gue estiverem. Ent&o, esta aceito esse desafio.

Eu ouvi muito e quero agradecer muito a todos os nossos especialistas aqui, ao Sandro Aguiar e a Maria Amélia, que
trouxe um depoimento pessoa sobre o tema de que nés tratamos.

Eu sempretenho apercepcdo das coisas pelo lado do senso comum. Entéo, quando o Dr. Marcel o falou e deu os percentuais
da ineficécia de tratamentos oncol 6gicos, por exemplo, foi uma gradacdo ali, e o Ultimo é o que tinha... Eu acho que a
fosfoetanolamina ndo estava ali, porque... Poderiater sido maior. Brincadeira.

Significa dizer, Dr. Sandro - e aqui entra a compreensdo talvez de uma pessoa que olha 0 senso comum -, que nés
estamos botando medicamento que néo faz efeito e estamos gastando - ai é efetividade. Se nds optarmos por umamedicina
personalizada, a economia que nds vamos ter... Vamos olhar pelo lado da efetividade e da economia, que é o tema que
o Dr. Sandro e o Ministério sempre trazem, que € 0 orcamento.

Ora, se nos tivermos um gjuste melhor ndo s6 na prevencdo, mas se o remédio for mais eficaz, ele € muito mais barato.
A gente encurta o gasto superficial, porque a pessoa ndo esta melhorando com o remédio e esta gastando dinheiro com
remédio, sgjado plano de salide sgjado SUS. E vacé também ai reduz a questdo dajudicializacdo, que, em algumamedida,
acho que foi abordada Dr. André Sasse. Enté&o, esse ponto me pareceu alégica disso que nés estamos discutindo aqui.

Dr. Marcelo, o senhor usou uma expresséo, uma frase: "selecionar o paciente para 0 medicamento”. Eu entendia que o
medicamento que é para o paciente, ou € assim mesmo? E de novo o senhor repete, numa outra frase: "Paciente certo
para o remédio certo”. Ent&o, se eu entendi... Eu penso que o medicamento tem que ser para o paciente, 0 medicamento
tem que ser sempre para aguel e paciente.

Um outro comentério que a Dra. Edenir falou: ela mencionou a questéo da genética, do teste genético. Isso realmente é
prevencdo, isso é a prevencao, digamos, mais basica. E o Dr. Sandro... Eu ia fazer uma pergunta a ela, mas eu pensei:
serd que eu vou fazer uma pergunta que ndo tem sentido? Mas eu sou leiga. Se eu sou leiga, eu posso fazer perguntas. E
as vezes em uma pergunta de leigo esta uma resposta muito boa. E 0 6bvio, ndo é? As pessoas tém medo de perguntar
0 6bvio; eu, ndo, eu quero perguntar o 6bvio.
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Ninguém tinha falado do teste do pezinho. Eu fizumale paraampliar a cobertura do teste do pezinho. Mas o Dr. Sandro
aqui falou, e hd um cancer... Eu tive um sobrinho, menino, de oito meses, que teve um cancer, um cancer que s daem
crianca, até uma determinada idade. Entdo, quando ele falou no teste do pezinho, primeiro, tem sentido perguntar se o
teste do pezinho também, para efeito de rastreamento genético, pode ser usado. Se ha um cancer infantil, isso pode ser
detectado no teste do pezinho.

O problemado teste do pezinho, Dr. Sandro e senhores aqui - e por isso eu fiz a cobertura -, € que, no meu Estado do Rio
Grande do Sul, o teste do pezinho, que poderiaser o comego de tudo, como é amedicinapersonalizada, identificando antes
pelo teste genético, s identifica seis doengas, cinco ou seis doengas. E muito pouco! Vocé pode chegar a 50. Inclusive o
cancer. Se hdum cancer que sb da em criancgas, vocé pode identificar geneticamente com isso. Entdo, eu quero agradecé-
lo, porque 0 senhor me deu a resposta para isso.

A gquestéo do investimento melhor e a questéo da judicializagdo entram também nessa matéria do Dr. Marcelo: se vocé
tem 75% dos medicamentos, e os medicamentos da oncol ogia sdo 0s medicamentos mais caros...

Eu sou autora de umale que estdem vigor, quero repetir, que € achamada L e da Quimioterapia Oral, que esta em vigor
ha quatro anos. Eu sou Senadora de primeiro mandato, os senhores sdo médicos. Essalei obriga os planos de salide - e 0
Senador Moka gjudou - a pagar a quimioterapia oral para o paciente que é cliente do plano de salide. 1sso deu uma... A
maioriaiajudicializar, entdo i sso deu um direito aos pacientes que eu acho quetinhaqueexistir. O SUS era sobrecarregado,
tanto que eu fui a Camarapedir o Ultimo relatério do ex-Ministro da Previdéncia, que presidiaa Comissdo de Constitui¢cdo
e Justica, que erao Ricardo Berzoini.

Eu argumentei com ele que ndo é justo, porque hoje muitas coisas os planos de salide jogam para o SUS pagar, inclusive
na hospitalizacdo. Entdo, ndo € justo. Elestém que fazer o pagamento dessa... Jaque o cliente paga, eletem direito aisso.
Reconheco: sdo medicamentos caros. O Dr. Marcelo... O Dr. Drauzio Varella falou sobre o programa. A gente mediu,
a gente avaliou as receitas, foi tudo avaliado. Eu ndo ia fazer uma lei para acabar com o sistema; néo, pelo contrério,
era para compatibilizar as duas. Estd em vigor ha quatro anos. Eu saio do Senado com a sensacdo do dever cumprido
em relacdo aisso.

Ent8o, eu acho que... Aqui havia outra questdo gque eu tinha anotado. Por engquanto é isso. Entéo, vao ser dois minutos
para cadaum.

Por que, Dr. Sandro... Paraprovocar o Governo: em que pé esta esse processo da personalizagdo? Quando o Brasil podera
estabelecer como politica publica na érea da salide esse tipo de tecnologia ou essa forma de tratamento personalizado,
considerando a economicidade que isso pode trazer na absor¢do de novas tecnologias e de uma forma sistematizada?
N&o é conveniente também apressar o cadastro do SUS para todo o Brasil, para que um paciente atendido em Brasilia,
que tenha um problema la em Porto Alegre - ou na minha querida capital, em Canela, onde eu moro, na minha Lagoa
Vermelha, onde nasci -, 0 médico la do SUS aperte um botdo e venha a ficha do paciente? Quando € que nés estaremos
prontos para ter esse cadastro nacional de todo o histérico médico do paciente para ser atendido? E para o senhor e para
os senhores. Levantei essas questdes, e cada um poderafalar.

Ent&o, com a palavrao Dr. Sandro.

O SR. SANDRO MARTINS - Bom, Senadora, € preciso fazer um registro aqui, a respeito dessas duas provocacdes em
relacdo atestes moleculares genéticos - estou imaginando aqui para tratamento oncol 6gico e diagndstico em oncologia.

Na época da definicdo da politica de genética, em que foram definidas estruturas para diagndstico molecular no SUS,
realmente o eixo tratamento oncolégico, tratamento do cancer, ficou de fora. Essa é uma omissdo que a Sociedade
Brasileira de Genética Clinica ndo nos deixa sem a oportunidade de discutir, internamente do Ministério da Salde, e
conduzir, através dos canais de incorporacdo e tecnologia, proposicdes para o0s testes mais bem estabelecidos serem
incorporados ao tratamento do SUS.

Existem hoje incorporados apenas testes molecul ares para leucemia mieloide crénica, para cancer de mama..
(Soa a campainha.)

O SR. SANDRO MARTINS - ... mas existe uma lacuna importante relacéo aisso.

A outra questdo era em relagdo a cadastro Unico. O Ministério da Salide esta no esforco de informatizar das unidades
de salde no Pais, apoiando as secretarias municipais de salde financeiramente no processo de informatizagdo, com
vista a universalizagdo de um sistema de trocas e dados em salide que val envolver, inclusive, a iniciativa privada, os
servicgos privados de salide, compartilhando informacdes bési cas necessérias para 0 mang o clinico dos pacientes, quando
se deslocam de instituicéo ou de cidade ou de Municipio para tratamento.
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O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Senadora, V. Exa. jafez as perguntas? Eles estéo
nafasede...

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - JA. Eles estéo respondendo.
O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/MDB - MS) - Ah, estdo respondendo.
O SR. MARCEL O CRUZ - Posso responder a préxima?

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriaddMDB - MS) - Com apalavra o Dr. Marcelo Cruz, s paraficar
registrado na Ata.

O SR. MARCELO CRUZ - A Senadora tem raz&o, ou sgja, a gente comenta, o paciente certo para o remédio certo ou
vice-versa. Quando a gente falaem terapiaalvo é o remédio certo, 0 medicamento certo para o paciente adequado. Entdo,
o0s dois pontos sdo validos.

Eu gostaria de comentar, porque a gente ndo teve tempo de falar, que a gente fala muito de achar o remédio certo parao
paciente, mas a gente também tem o contrario. E o grande exemplo é o cancer de mama. Mulheres com cancer de mama
inicial, na suamaioria, acabam tendo indicacdo de quimioterapia pds-operatéria. Mas com testes gendmicos a gente pode
retirar essas pacientes da quimioterapia. O teste gendmico gjuda a selecionar qual o remédio ideal para o paciente, qual
remédio seria mais adequado, mas também ocorre o oposto: um grande grupo de mulheres com cancer de mamainicial,
gue em teoria e com os conhecimentos iniciais teriam indicacéo de fazer uma quimioterapia pds-operatéria, com um teste
gendmico a gente consegue retirar € mostrar que esse cancer ndo tem tanto risco quanto a gente imagina, e ndo fazer a
guimioterapia, ndo submeté-la a quimioterapia...

(Soa a campainha.)

O SR. MARCELO CRUZ - ... e aos riscos que essa quimioterapia pode ter, e de novo um aumento de custo.

Vale lembrar que hoje, para vocés terem uma ideia de qudo avancada esta a parte de gendmica e de tratamento, ja existe
plano de salide suplementar que, mesmo com o remédio ndo estando aprovado no Brasil, a partir de um teste gendmico,
entende aimportancia desse teste e a eficacia do remédio e consegue disponibilizar para os pacientes o remédio, evitando
ajudicializacao.

O SR. PRESIDENTE (Wademir Moka. Bloco MaioriaddMDB - MS) - Na sequéncia, Dra. Edenir Palmero.

A SREEDENIR PALMERO - Comrespeito a perguntasobre arealizacdo do teste genético apartir do proprio material do
pezinho, eu acho que nds tivemos uma situagéo especifica, se ndo me engano, que comegou em Curitiba e que serelaciona
auma variante especificaem um gene e que o principal tumor envolvido € um tumor gque acontece preferencialmente em
criangas. Entéo, quando a gente tem um tumor que preferencial mente ocorre em criangas, a gente poderia até pensar, sim,
em fazer adetecgdo a partir do proprio material do teste do pezinho, sempre lembrando que isso ndo seria suficiente. Por
qué? Porque se eu tenho uma familia de alto risco, e aqui eu estou falando com relagéo a esse contexto especifico, que
seria o contexto de Li Fraumeni, onde eu tenho familias com vérios outros tumores. O fato de eu ter identificado isso no
pezinho, em uma crianga, Ndo isentaria de eu ter que testar outras pessoas da familia, adultas, que também possam ter
alterac8o e possam ter outros tumores...

(Soa a campainha.)
A SR2EDENIR PALMERO - ... deinicio em idade adulta.

Por outro lado, para os tumores de idade adulta a gente ndo tem por habito testar em criangas. Por qué? Porque é uma
decisdo muito pessoal de cadaindividuo querer ou ndo querer ser testado. Entdo, para a grande maioria dos tumores que
acometem individuos em idade adulta, a gente normalmente espera que o individuo atinja essa idade adulta para que
ele decida se quer ou ndo readlizar o teste genético, se ele quer ou ndo saber se tem uma alteracdo que pode aumentar
significativamente o risco de desenvolvimento de cancer. Entdo, trata-se de um respeito naverdade ao livre arbitrio dessa
pessoa de escolher se quer ou ndo receber esse tipo de informagéo.

Obrigada.
O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Por favor, Dr. André Sasse.

O SR. ANDRE SASSE - Em relagdo as perguntas - sd um complemento do que o Marcelo ja falou -, é interessante
essa questéo de encontrar 0 medicamento certo para a pessoa certa ou vice-versa. Grande parte dos medicamentos que
a gente tem a disposi¢do hoje para os pacientes oncol dgicos ja existe, a gente ja trata hoje todo mundo igual. E com
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esse risco de tratar grande parte dos pacientes inadequadamente, porque a gente ndo consegue olhar simplesmente para
ele e definir o medicamento certo ou olhar o tipo de tumor. A gente precisaria ter medicina de precisdo. Mas como
medicamentos ja existem, a saida que a gente tem encontrado € justamente gue foi citada, ou seja, a gente
estudar e falar assim: "Olha, esse paciente aqui ndo vai receber esse medicamento que existe. Ele ndo precisa receber
esse tratamento”. E justamente o caminho inverso. Grande parte das tecnol ogias hoje e novos medicamentos estdo sendo
testados do ponto de vistainverso. Quer dizer, ai, sim...

(Soa a campainha.)

O SR. ANDRE SASSE - ... sabe-se qual a doenca que o paciente tem e que estéo sendo desenvolvidos medicamentos
especificamente para aquela neoplasia, para aquel e tipo de cancer. Mas existem os dois caminhos a serem feitos.

E o segundo ponto, a pergunta especificamente sobre a judicializagdo, esse € 0 nosso grande desafio hoje na oncologia,
porgue quando a gente parte para a judicializagdo, primeiro, perde-se um par@metro justamente de identificacéo, de
personalizacdo do tratamento. A gente deixa de ter pardmetros e protocolos bem definidos para tratamento de pacientes
individuais e passa a ter a legislagdo, um juizo ou o Judiciario definindo sobre a indicagdo ou ndo de um medicamento
gue obviamente um médico recomendou, mas sai dos parametros que sao razoaveis dentro da sociedade que a gente pode
discutir e que providencia acesso individual...

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Todos ja responderam?

Eu vou aproveitar e também fazer algumas col ocagdes e alguns questionamentos. Eu ndo gosto de dizer que sou médico,
porque fui médico até 1989 e tenho uma filha médica, nefrologista. Ela fala para mim assim: "V océ esta proibido de
falar em medicina, porque vocé ndo sabe mais nada'. Entdo, eu ja comeco pedindo licenca para a Dra. Welluma, sendo
elavai me repreender. Mas por ter dado aula de Fisiologia e de Quimica e Fisica a minha vida inteira, evidentemente
tenho essa paixado pela pesquisa. Concordo com amencgado quefoi feita. A Senadora Ana Amélia € leiga, mas demonstrou
neste mandato uma sensi bilidade muito grande com os temas ligados & salide. E impressionante! Eu me surpreendi porque
sempre eraescolhido por elapara ser Relator dos projetos dela. Fui coautor na pesguisa clinica. Entéo, tenho um respeito
muito grande por ela, que fara muita falta aqui no Senado Federal.

Mas eu queria ainda dizer algumas coisas. Para que vocé tenha uma ideia, Dr. Sandro, eu, quando Deputado Estadual,
fui autor daprimeirale estadual do teste do pezinho. N&o existia ainda esse teste em nivel nacional. Mas eu jatinhaisso
em mente. Eu acho que a medicina evoluiu tanto - e nds estamos chegando ai - que inicialmente nds temos que aumentar
os centros de salide, a deteccdo. NOs temos que fazer a prevencdo e parar com esse negécio de fazer a medicina curativa
e fazer a medicina preventiva. Olhem aonde chegamos: nés estamos falando de tratamento especifico e de diagndésticos
especificos. Entdo, isso é na verdade um grande ciclo que ja houve e voltou. Quer dizer, ha necessidade de se prevenir,
de se fazer diagnosticos mais precocemente possivel, até para vocé poder tratar. E agora, de forma ainda mais adequada,
porgue vocé conhecendo realmente a sequéncia do genoma, vocé pode tratar especificamente aquilo ali. Acho que esse é
o grande a avanco damedicina. E nds vamos chegar ao ponto, eu ndo tenho dividas, Dr. André, Dra. Edenir, Dr. Marcelo,
de avancar mais do que isso, chegar ao ponto de tratar ndo uma célula, mas uma mitocondria. Podem esperar que nés
vamos chegar nisso.

Ent&o, eu acho queisso por si sd valeapena, Dr. Sandro. Eu acho que aqui ninguém precisaser convencido danecessidade,
daimporténcia que tem essa medicina de precisdo. Eu acho que ninguém precisa ser convencido disso. O que € que nés
temos que discutir e encaminhar de formamais pragmatica possivel ? Nos estamos falando de... E eu prestei muitaatencdo
guando o André estava falando, pois ele colocou isso. Mas isso tem que ser decisdes, porque vocé ndo pode realmente
fazer escolhas vendo o individuo. Vocé tem que fazer escolhas de modo a beneficiar a sociedade da forma mais coletiva
e mais ampla possivel. Essa a grande escolha. Eu ja vi discussies na Comissao Mista de Orcamento em que se queria
mai's recursos para a chamada alta complexidade, que ja € um valor ato. Ai tudo bem. Comegam a dar recursos para
a alta complexidade, mas, por exemplo, num centro de salide basico vocé ndo tem analgésicos, ndo tem medicamentos
para curar diabetes, vocé ndo tem medicamentos para curar hipertensdo arterial. Entdo, isso também precisa ser levado
em conta. Afinal de contas, 0 que a sociedade dird? "Ah, mas ai ha essa questéo da gest&o". E verdade. A questzo de
mais recursos, é verdade. Ao longo da minha permanéncia no Congresso Nacional, eu sempre achei que aguele projeto -
€ nisso que eu acho que nés temos que insistir - que diz que os Municipios tém que gastar 15% da sua receita na salde;
os Estados, 12%; e a Unido ndo tem nenhum piso paraisso. Nos temos que garantir no minimo 10% para a salde, porque
nds temos um sistema universal de salide. Como se optou pelo sistema universal de salide, é preciso ter uma questéo
orcamentéria e financeira adequada, sendo ndo vamos resolver isso. Eu acho que essa € a discussdo. E nds precisamos
levar em consideracdo isso nessa discussdo.
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Eu vou dar uma noticia para vocés. Eu acho que a maioria ndo sabe disso. Este ano eu sou o Relator-Geral do Orgamento
e nds vamos tratar dessa discusséo. Nos ja fizemos aqui uma discussdo sobre doencgas raras. Criamos uma subcomisséo
aqui e chegamos a um projeto de lei para criar politicas publicas para doengas raras, o que ndo € muito diferente. Claro
gue nés temos também canceres que se pode dizer que sdo canceres raros também. Mas nés temos doengas, por exemplo,
e al eu concordo, doengas que sdo geneticamente transmissiveis. Se 0 pai ou a mée, principa mente a mée, tem, 50% dos
filhosterdo aqueladoenca. E ai, muitas vezes os filhos ndo querem saber, até porque adoenca sd tem controle, elanéo tem
cura. Existem vérios casos disso. Se depois que foi feito o diagnostico, a pessoavai ter adoenga, e ai? Vocé vai conviver
o resto da sua vida com aquilo? E claro que eu preferia saber, mas ha muita gente que n&o quer isso. Ha que se respeitar
essa decisdo. Eu estou falando de doengas para as quais ndo existe cura, mas apenas formas de diminuir o avanco delas
ou estabilizéas, coisas desse tipo. Mas h& doencas assim. Eu sei disso e esse assunto foi discutido.

Agora, isso ndo muda a minha opinido. Nés temos que fazer uma discussdo orcamentdria, importante. VVamos alocar
recursos especificos paraamedicinade prevencao? Sim. E o que nésvamostirar do orgamento paracol ocar esse orgamento
amais? Essa € a discussdo que eu sei que pode parecer muito dura, mas que precisa ser colocada. Sendo, vocé vai ter
sempre grandes hospitais, grandes referéncias e de repente, 1a na ponta, vocé tem uma pessoa que ndo tem acesso aisso,
nao tem condicdo de ter e sofre com doencas primérias e que poderiam ser curadas com um tratamento de menor custo. Eu
acho que temos que pensar nisso. 1sso néo invalida, ndo retiraaimportancia... E nds temos que brigar, porque se nds nao
fizermosisso, Dr. Sandro, daqui adez anos, amedicinado Brasil vai estar completamente desatualizada, e nés vamos estar
ainda dando tiro de cartucheira destalargura para matar alguma coisa que com um tiro de 22 vocé poderia matar. E disso
gue nés estamos falando. Eu interpreto assim. Hoje nés estamos tratando... Como disse o Dr. André, os remédios existem.
Com um teste genético desses, pode-se dizer, por exemplo, que para esse paciente é muito mais adequado aquilo ali. E
essa medicagdo que vai dar a€le de 80% a 90% de chance de cura nesse tratamento. Nés temos que fazer essa discussdo.

Eu ndo sai se estou sendo claro. N&o quero ser mal interpretado evidentemente, mas quero ser muito objetivo, porque
no final esta discussdo vir& o que nds vamos ter que fazer? Nos vamos dotar realmente mais recursos e de onde esses
recursos vao sair? Porque o recurso é finito. N&o tem como vocé... Em algum momento vai ter que ser feita uma opgao.
A mesma coisa acontece com as doencas raras. SO quem tem a doenca rara € que sabe o quanto é dificil. Ndo para uma
pessoa, mas para a familia toda que é atingida. E muito dificil!

Eu, por exemplo, sofro com isso quando vejo. Sofro muito ao ver uma pessoa, uma crianga por exemplo, com atrofia de
medula espinhal. Pelo amor de Deus! Um tratamento carissimo. O que vocé vai falar para um pai, para uma mae? Que
nado tem o medicamento, que vocé ndo pode dar 0 medicamento? E muito dificil, é extremamente dificil.

Entdo eu acho, SenadoraAnaAmélia- e estavafalando das escolhas que ndés vamoster defazer -, sd paraatuaizar V. Exa
Aqui ninguém precisaser convencido da necessidade. Ndstemos que comecgar afalar de medicinade precisdo. S6 que nds
temos de ter a consciéncia dessa discussdo. Ninguém precisa ser convencido disso, mas nds vamos ter de convencer as
pessoas a al ocarem recursos orcamentarios. Onde € que vamos colocar? Muitas vezes, teremos de decidir: vai ser tirado
de que lugar? E disso o que nés estamos falando. Acho que essa discussdo, na prética, vai ser desse jeito.

Sou um daqueles, Dr. André, Dr. Marcelo, Dra. Marlene, Dr. Sandro, que tenho certeza, de que estala. Tenho certeza de
gue com sua sensibilidade, se pudesse, faria muito mais do que é possivel fazer neste momento. N&o tenho divida disso.
Mas nés vamos ter de fazer essa discussdo sobre de onde, sobre como vamos colocar. A discussdo tera de ser travada
em algum momento.

Esta Comissdo de Assuntos Sociais, ao longo desses oito anos em que estivemos aqui, sempre tratou esses assuntos com
muita responsabilidade e sempre tivemos a capacidade de encaminhar. Muitas coisas avancaram; outras ndo. Mas nunca
foi por omissdo desta Comissdo. NGs sempre procuramos ser muito responsaveis no encaminhamento dessas questdes.

SenadoraAnaAmélia.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - Bom, quero agradecer, Senador Moka,
as referéncias que o senhor fez ao meu trabal ho.

O Senador Moka, paralembrar apenas, presidiu a Comissdo de Assuntos Sociais anteriormente ao comando da Senadora
Marta Suplicy e fara muita falta, também, agqui nesse embate. Entdo, o Lado a Lado pela Vida sabe que é um parceiro
importante nessas causas das doencgas raras, do cancer, agora, da medicina especializada ou personalizada, como queiram.

Eu gostel muito. Falei até, fazendo uma referéncia, que sou da area da agricultura. Na agricultura usa-se a expressao
agricultura de precisdo, que € exatamente aquela em que, na producdo...A maguina hoje, com ata tecnologia, tem uma
programacdo que identifica, através de um software, o tipo de solo. Ai, dependendo do tipo de solo, vai largando a
guantidade precisa- por isso precisio - de adubo. Talvez, numamesmadrea, um lado sgjaumamenor quantidade; no outro,
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maior. Assim, sera para todos os elementos usados na produgédo. A produtividade aumenta sensivelmente e o ambiente
agradece porque vocé ndo vai, como no corpo humano, receber um produto que vai ser demasiado em dose, desnecessario,
pesando no bolso do agricultor. Porque se vocé coloca mais, ndo precisando, estd gastando o que ndo € preciso. E o
ambiente esta sofrendo também, porque ndo precisava, se vocé colocasse um grau de corregéo desnecessario.

Ent&o, na agricultura de ata precisio a capital € Ndo-Me-Toque, cidade do Rio Grande do Sul. Os efeitos sdo realmente
isso 0 que dizem: aprecisdo de aplicar isso no conjunto do que aterraprecisa e do que amaguina é capaz de produzir, com
ainteligéncia humana nessa producdo. Entéo, acho que a medicina de precisio esta absol utamente correta nesse tema.

Doutora, a senhora falou na questdo do teste do pezinho, a minha assessora anotou. De fato, para o cancer infantil é
exatamente aquilo. Porém, falei com um colegaseu, geneticista. Fiz um teste porque eu tenho... Perdi umairmg, de 44 anos,
com cancer de mama; a outra também teve cancer de mama. Ent&o, estou em area de risco. Por isso, minha ginecologista
recomendou que eu fizesse. E fiz um exame genético. Paguei. E carissimo, realmente. Para disponibilizarmosisso € muito
caro. Paguei. Ndo foi 0 Senado que pagou, Senador, fui eu que paguei. E bom porque sempre: "Ah, o Senador tem a guém
gue pague, Somos nads que pagamos'. N&o, paguei. Estalano Imposto de Renda.

Porém, quando falel com o médico, ele me disse: "Néao existe. Mas, mas, mas...". E paratodos os oncologistas o fator ndo
€ apenas genético. O fator genético, para o cancer, € um detalhe. Talvez hajaum grau de relevancia menor do que aforma
como VOCE vive, 0 estresse, 0 ambiente de estresse, a comida que vocé come, a vida que voce leva, se é sedentério ou se
tem uma vida esportiva. Entdo, esses elementos funcionam com um peso t&o forte quanto a prépria genética, quanto o
préprio DNA da pessoa. Entdo, eu disse: "Bom, tudo bem, saio feliz, mas também tenho de trabalhar com um método de
vidamais saudavel". Preciso caminhar mais, ndo so aqui dentro do Congresso, caminhar pela salide. N&o é Dra. Edenir?
Entdo, queria sO fazer esse comentério que a senhora abordou ai em relacdo a essa questéo.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriaddMDB - MS) - Senadora, permita-me?
A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - E 0 médico. E o médico falando.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriaddMDB - MS) - O problema é o seguinte: sdo coisas diferentes.
Estou me atrevendo aqui. Até para que a Welluma, que talvez esteja me ouvindo, veja que o pai ndo é tao desinformado
assim.

Veja bem, quando vocé faz um teste genético ele esta dizendo se vocé tem ou ndo possibilidade, porque sempre sera
uma questdo estatistica. V océ pode, como mae, como pai, transmitir ou ndo essa carga genética. |sso € uma coisa. Agora,
guando vocé tem, precisamente, o tipo de tumor, ai nés estamos falando de uma coisa precisa. Esse tipo de tumor vai
responder melhor a esse tratamento. E disso que o André esta falando. E claro que, muitas vezes, o diagndstico precoce e
a prevencdo sdo validos, mas sdo coisas realmente que nés temos que...O teste diz o tipo de tumor € esse o tratamento a
gue vai responder é com essa medicacdo. Sendo, vocé corre o risco de tratar aquele tumor, talvez, com uma medicacdo a
qual responda, mas ndo com tanta eficiéncia como se fosse um outro medicamento. Por favor, corrijam-me se eu estiver
falando besteira aqui.

A SRA. ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS) - Talvez eu ndo tenha sido clara,
Presidente Moka

O queeu quisdizer é que o teste genético, em si, ndo é como aurnaeletronica: 100% segura. Porque aciénciando é exata,
guando a gente trata de ciéncia ela é mutével. Entéo é aresposta que eu...

Depois, cuido da salde. A cada 6 meses, vou para um spa e fico |4 internada comendo tudo direitinho e tal, fazendo
exercicios. Depois a gente engorda tudo de novo. Mas é assim que tem de ser. N&o €?

Entdo, 0 que eu ougo éisso. O proprio geneticista explicou que é importante, que é relevante, para vocé ter os cuidados.
Porém, eles ndo dizem: "Pode ficar tranquila que vocé nuncavai ter". Nao é o que eles dizem.

A SR2EDENIR PAL M ERO - Naverdade, quando agente pensanum cancer esporadico, que éamaioriados casos, o fator
ambiental, nosso estilo de vida € o preponderante. Quando a gente pensano cancer hereditario, se vocé identificaalguma
alteragdo num gene de alto risco, de alta penetrancia como agente chama... No caso da Angelina Jolie, por exemplo, eram
0s genes BRCA1 e BRCA?2 que estavam dterados. O fato de ter essa ateragdo j&, por si sO, aumenta em 70%, 80%, 0
risco de vocé ter o cancer ao longo davida. E 6bvio que 20% n&o v3o desenvolver, mas 80%, sim. Talvez, esses 20% ndo
desenvolvam - a gente ainda ndo sabe ao certo - por interacdo de outros genes ou realmente pelo estilo de vida saudavel.
Entdo, certamente, hainfluéncias.

Mas o teste genético permite identificar essa fatia que esta nesse risco aumentado ndo sO para sugerir, aconselhar um
estilo de vida mais saudével, mas também para fazer uma prevencdo, um manejo clinico mais intensificado de acordo
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com aguele risco. 1sso ndo sd para uma pessoa que jateve cancer. Ai o grande potencial de prevencdo & se eu tenho uma
alterac8o e eu tenho cinco filhas, as cinco podem fazer o teste. Se duas herdaram a alterac&o e trés ndo, essas duas teriam
de ser encaminhadas para programas personalizados de prevencao de risco, de acordo com o risco aumentado. As outras
trés que ndo herdaram ndo estdo isentas de risco. Hoje, a gente sabe que qualquer mulher da populagdo tem um risco de
10%, 12% de cancer de mama. Entdo, o estilo de vida, mesmo para as trés que ndo herdaram a alteracéo, é importante, €
fundamental. S6 que o teste permite selecionar e tratar diferentemente, acompanhar diferentemente dois grupos.

Ao mesmo tempo, ele também, testando no tumor, permite a defini¢do da conduta, do tratamento. Entéo, ele tem esses
dois enfoques: o da prevencéo e o do tratamento.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Queria saudar 0 Senador Moka porque
fui informada de que o senhor, como Relator do Orcamento, Relator-Geral do Orcamento, vai dar uma maozinha para
esse setor, para aumentar o orcamento da salide. Ent&o, meus aplausos a sua decisdo de gjudar.

O SR. PRESIDENTE (Wademir Moka. Bloco MaioriaddMDB - MS) - Vou gjudar, evidentemente. (Palmas.)

Farel isso. NOs temos um compromisso com isso. Essa é a discussdo. 1sso vai chegar. Ha um relator setorial da salide.
Evidentemente, é ele quem colocaisso. Ao Relator-Geral cabe, depois, juntar osrelatérios. Evidentemente, agente sempre
pode contribuir.

Quero dizer, desde j4, que aminha opinido é ade que temos de comecar. Nés temos de comecgar afazer, até porque se ndo
comegarmaos agora, quanto mais tempo nés demorarmos para comegar, mais desatualizados vamosficar. Eu aindainsisto,
embora o Dr. Sandro tenha falado aqui - eu concordo, que ndo € a questéo do custo porque isso € um investimento, mas
averdade é a de que se vocé faz um diagndstico precoce, se vocé faz um tratamento precoce, se vocé evita internagdes,
vocé evidentemente, em algum momento, vai trazer economia para a questéo da salide.

Até permitarme dizer: vocé vai a um hospital... Nao tem nada com o que nés estamos falando, mas é sd para dar um
exemplo. Vocé val aum hospital. Sessenta por cento, hoje, das internacdes, sdo de politraumatizados. E como € que vocé
faz paraprevenir isso? Melhora o transito. A rigor, ndo tem uma causa direta com a salide, masisso é tdo importante para
efeito de economia na salide que, as vezes, se vocé gastar um tanto mais no humano, na sinalizacdo, nessa questéo das
pessoas que andam de motocicletas com um traje adequado, com capacetes... O grande custo esta, exatamente, nessas
internacOes, nessas cirurgias, sem falar de pessoas jovens que vao ficar, muitas vezes, inutilizadas para um determinado
tipo de atividade e das pessoas que v&o a 6bito. Entdo, as vezes, parece ndo ter uma rel agao.

E a mesma coisa da droga. Quantas e quantas pessoas matam por conta da droga? Essas pessoas S30 precocemente...
Ent&o, tudo esta relacionado, na verdade, no final, com essa questdo de custos da salide. Acho que a gente tem de ter uma
Visdo até mais transversal arespeito de custos nessa questdo da salde. 1sso é tdo importante. Se tivéssemos isso, a gente
diminuiria tanto o custo da salde! Seria importante essa diminuicdo para investirmos em coisas especificas, como isso
0 que a ciéncia, a tecnologia, ainovacio, estdo trazendo. 1sso é 0 novo, essa é a medicina moderna. E ai que nds vamos
encontrar, realmente, uma forma de fazer a prevencdo adequada, mais precocemente e da forma mais certeira possivel.
E assim que eu veo.

Senadora Ana Amélia, ndo sei se V. Exa. ainda quer continuar com alguma coisa, se tem mais algum...

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - SO agradecer muito a contribuicdo valiosa
gue deram, especiamente a todas €elas que vieram aqui, de alguma forma, contribuir com esse debate, que € o caminho
na democracia. Hoje celebramos os 30 anos da Constituicdo, da Carta de 1988, que ampliou os direitos da cidadania. Um
deles é o direito ao acesso a uma salde de qualidade.

Entdo, agradeco ao Dr. Sandro, que estd sempre disposto a estar aqui, aMarlene, pelo envolvimento daONG Lado al ado
pelaVida, que considero uma ONG &tiva, e aos médicos que gjudam a salvar vidas e a fazer o tratamento e a prevencao.
E umamisso, eu diria, sacerdotal e muito importante para todos nés. Ent&o, parabéns a todos vocés.

Espero que o meu projeto sobre a pesquisa clinica, agilizando os registros das pesquisas clinicas no Brasil, tenha um
encaminhamento mais rapido, porque isso também diz respeito a melhorar as condi¢des dos pesquisadores, da medicina
e de uma medicacdo mais eficaz, mais precisa, para 0s pacientes.

Muito obrigada.

Parabéns a todos!

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Consulto os palestrantes se algum de vocés ainda
quer fazer um comentario, se tem alguma questéo.

Dr. Marcelo.
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O SR. MARCELO CRUZ - Brevemente, Senador, acho que um ponto que ficou claro também e que é importante a
guestéo do cadastro unico.

O senhor comentou que a gente precisa retirar recursos de algum lugar. Nos Estados Unidos, eu, em Chicago, atendia
paciente do Texas, de outros Estados. Eu clicava, recebia o paciente e ndo fazia redundancia de testes, ndo pedia mais
exames, ndo pedia mais tomografia. Entdo, ter esse cadastro Gnico vem ao encontro do que o senhor falou. Dessa forma,
se agilizariamuito e se reduziriam custos que poderiam ser alocados em outros setores.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriaddMDB - MS) - Mais algum? Pois néo.

A SR2a MARLENE OLIVEIRA - Eu s6 quero agradecer e dizer o seguinte: eu acho que aqui a gente deu o primeiro
passo. Eu acho que a gente vai ter uma longa caminhada, mas essa caminhada hoje ja demonstra que esse passo que a
gente deu foi muito assertivo.

Como lider de uma organizagao, eu espero ter um ministério realmente da salide, ndo um ministério da doenga, como a
gente vive hoje. Esse € um grande desejo nosso e essa tem sido nossa agenda didria.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco MaioriadMDB - MS) - Nada mais havendo atratar, com a permisséo da
Senadora Ana Amélia, que é arequerente, eu declaro encerrada a presente reuni&o.

Muito obrigado.

(Iniciada as 14 horas e 56 minutos, a reunido € encerrada as 17 horas e 04 minutos.)
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