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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
23/09/2019 - 1042 - Comissao de Direitos Humanos e L egislacdo Participativa

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Declaro aberta a 1042
Reuni&o, Extraordinéria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa do Senado Federal da
12 Sessdo L egidativa Ordin&ria da 562 Legidlatura.

Essa é a 1042 reuni&o desta Comissao neste ano.

A audiénciapublicaserarealizadanostermos do Requerimento n° 86, de 2019, de nossa autoriae de outros Senadores, para
debater otema: "A doencagenética X eroderma Pigmentoso, suas causas, consequéncias e regidesde maioresincidéncias'.
Esta audiéncia publica serd realizada em caréter interativo, com a possibilidade de participacdo popular. As pessoas
gue tém interesse em participar com comentarios ou perguntas podem fazé-lo por meio do Portal e-Cidadania, no link
www.senado.leg.br/ecidadania, e do Al6 Senado através do nimero 080061-2211.

Antesmesmo dejustificar ando presencano diade hoje dos Senadores que foram os primeiros signatérios... Eu ndo assinei
em primeiro lugar. Os primeiros signatérios foram a Senadora Zenaide Maia e o Senador Kajuru, mas, na sequéncia, eu
explico aqui por que eles ndo estdo aqui.

Antes mesmo de entrar no tema, ndo ha como esta Comissao, sendo uma Comissdo de Direitos Humanos, ndo deixar
registrado nos Anais da Casa, com tristeza, no dia de hoje, a violéncia que vem acontecendo principalmente no Rio de
Janeiro.

Fago esse registro sobre a morte da meni nquathaVitéri a Sales Félix, no morro do Aleméo, cidade do Rio de Janeiro. O
Pais parece nédo acordar de um pesadelo. E preciso dar um basta na politica de confronto estabelecida no Rio de Janeiro.
As pessoas estdo moralmente abaladas, apavoradas, tristes e com medo.

A morte da menina Agatha Vitoria Sales Félix, de 8 anos, com um tiro nas costas, dentro de uma kombi, no conjunto de
favelas do Alem@o, deixou ndo sb o Rio de Janeiro, o Brasil e 0 mundo chocados. Ela foi assassinada na noite de sexta-
feira. Estava com o seu av6. Segundo os moradores, policiais militares atiraram contra uma moto, mas, infelizmente, o
tiro atingiu a crianga. Dizem que foram dois tiros. Ela chegou a ser levada para a UPA do Alem&o e transferida para o
Hospital Getulio Vargas, mas ndo resistiu aos ferimentos. Os policiais alegam que houve um tiroteio. Os familiares e 0
motorista da kombi contestam essa versdo.

Dados do I nstituto de Seguranca Publica do Estado apontam gue a Policia nunca matou tanto quanto agora. Entre janeiro
€ agosto deste ano, foram registrados 1,249 mil casos. Cinco criangas morreram dessa forma somente em 2019, de acordo
com o levantamento da ONG Rio de Paz. Mapeamento revela também que 57 criangas se tornaram vitimas da violéncia
urbana, o que, além de bala perdida, inclui casos de assalto e violéncia e agressdes, por exemplo.

Lembramos também da violéncia no Rio, mostrando aqui que nds néo falamos s6 de um lado, em que dois cabos da PM
do Rio de Janeiro perderam a vida na semana passada em confrontos. Informag@es da Corporacdo indicam que s6 neste
ano 45 policiais foram assassinados.

Essa politica de confronto, de exterminio estd matando muita gente, sgjam policiais, sejam criancas, sejam pessoas que
s8o atingidas por balas perdidas. Os Governos tém que agir, mas ndo dessaforma. Primeiro atira, depois pergunta? Vidas
ceifadas, familias dizimadas, aonde vamos chegar? Numa guerra civil? A quem interessaisso?
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Minha solidariedade atodas as familias que perderam seus entes queridoslano Rio de Janeiro, e, diante desses fatos todos,
nos vamos aprovar na proxima quinta-feira um ciclo de debates sobre a violéncia que est, dessa forma cruel, tirando
vidas, sgjam de policiais, sgam de criangas e adultos.

Eu vou deixar registrado nos Anais da Casa as duas matérias. Esta fala do corpo da menina morta a tiros na favela do
Alem&o e que foi enterrada ontem. O enterro ocorreu apés o velorio, que comegou ao meio-dia, efoi restrito afamiliares
e amigos. No IML, confirmou-se que a criangafoi atingida nas costas. O enterro foi ontem.

Eu vou deixar aqui, porque, quando se fizer o debate desses temas, tanto de uma situacdo quanto da outra, nds vamos
aprofundar esse debate, porgque essa violéncia ndo pode continuar. Essa € a menina que morreu no colo do avb depois
dos doistiros e foi levada ao hospital.

Ao mesmo tempo, mostro também a violéncia em relagdo a Policia. Aqui o enterro de dois cabos da PM mortos na Zona
Norte do Rio, enterrados no cemitério de Sulacap. Essa violéncia faz com que, no caso aqui, Felipe Brasileiro... Eu fago
questdo de mostrar a sequénciadas duas questdes. Aqui, outro PM. Asvezes, dizem que a Comissdo de Direitos Humanos
s0 olhaum lado. A Comisséo de Direitos Humanos defende a vida, seja policial, sgja crianga, sgja adulto...

Aqui ja estiveram inimeros PMs prestando depoimento, Policia Federal, Policia Civil, como estiveram também, claro,
pais e maes de criancas e jovens que perderam a vida. Entéo, fica acertado que, na proxima quinta, nés vamos aprovar
um requerimento para um ciclo de debate contra a violéncia.

Entrando agora no tema, nds temos duas Mesas. A primeiramesa: Gleice Machado, Presidente da Associacdo Brasileira
do Xeroderma Pigmentoso. Por favor, seja bem-vinda a Mesa. Jaqueline Silva Misadl, representante do Ministério da
Salde. Bem-vinda, Jaqueline. Francyelli Melo Andrade, doutora em Bioquimica e Genética; Fernanda Carvalho, médica
dermatologista. E nesta Mesa, Larissa Pimentel, médica dermatol ogista do Hospital Geral de Goiénia. (Palmas.)

Quando os requerimentos chegam as minhas maos, como Presidente desta Comissdo, eu normamente dou a Presidéncia
para os principais signatérios. Os principais signatérios aqui foram a Senadora Zenaide Maia e 0 Senador Jorge Kajurul.
A Senadora Zenaide Maia fez contato comigo - porque eu fico agui mesmo muito, de segunda a sexta, em Brasilia- no
sentido de se eu poderia presidir hoje porque ela estd com um problema de Ultima hora. Eu digo: ndo, ndo ha problema
nenhum, ndo. Eu suspendi outra reunido que eu tinha e vou presidir areuniéo.

E o0 Senador Kajuru mandou duas cartinhas que eu vou aqui ler para os senhores. Na primeira - quem ia presidir eraa
Senadora Zenaide Maia, que é médica, como muitos dos senhores e das senhoras que estdo aqui -, €le escreve:;

A S Exa. Sra. Senadora Zenaide Maia, Senadora da Republica.

Amiga do bem, Senadora Zenaide, aqui € o0 Kajuru. Nao sei se vocé ficou sabendo, mas ouvi os conselhos
do Senador Nelsinho Trad e me hospitalizei aqui em Sao Paulo nesta quinta. Estou com um tumor benigno
no pancreas, e hoje os médicos decidem se operam ainda hoje. Assim, eu s6 votarei sobre a reforma [aqui
esta sereferindo a reforma da previdéncia] no segundo turno, no dia 9/10, ja que o primeiro turno vai ser
votado amanha. [ Estou falando da reforma da previdéncia, que € ao que ele se refere, embora ele tenha
falado reforma e ndo tenha falado da previdéncia] . Peco a gentileza de dar boas noticias nessa audiéncia
publica proposta por nés [no caso, os dois].

Sou agradecido pela atencéo.

Jorge Kajuru.

A assessoriadele me deu essa cartae me deu umasegundacarta, que eu me comprometi aler aqui. E val haver, naabertura,
dois videos, que me disseram que serdo de dois ou trés minutos.

Sas. e Is. Senadores e Senadoras e convidados, justificamos a auséncia do Senador Jorge Kajuru, que
teria 0 maior prazer de se fazer presente nessa audiéncia, mas teve que se hospitalizar com urgéncia em Sdo
Paulo.

O Senador Jorge Kajuru faz questdo de informar que, diante de sua enorme preocupacdo com as doencas
raras no Brasil, apresentou um projeto para ampliacéo do teste do pezinho, em que obteve o apoio total do
seu amigo o Ministro da Sadde, Luiz Henrique Mandetta. Em video, recebeu a palavra do Presidente Jair
Bolsonaro garantindo que sancionara esse projeto.

Para concluir, sobre a importancia do teste do pezinho, 0 Senador Jorge Kajuru pediu a gentileza de vossa
atencéo para dois videos rapidos [ que vamos exibir aqui e agora]. O primeiro € da méae ejornalistada TV
Globo Larissa Carvalho, e 0 segundo é da mée e atriz da TV Record Bianca Rinaldi.

Desde ja, agradeco a todos.
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Senador Kajuru e sua assessoria.

Ent&o, que vocé se recupere, Senador Kajuru. Eu sei que vocé deve estar assistindo a esta reunido, porque nés estamos
ao vivo paratodo o Brasil pela TV Senado.

V amos aos videos, entdo, do Senador Kajuru. Diz ele que sdo de trés minutinhos.

(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Meus cumprimentos pelo
video. (Palmas.)

Agora € 0 segundo video.
(Procede-se a exibi¢éo de video.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Parabéns as duas mées
gue fazem o depoimento... (Palmas.)

... ho sentido de colaborar com todas as pessoas no Brasil.

Eu vou manter o critério que sempre adoto. O representante do Governo, em todos os casos, fala por ultimo, porque ouve
a sociedade e no final coloca como o0 Governo esta vendo essa questao.

Deimediato, Gleice Machado, Presidente da A ssociac&o Brasileirado X eroderma Pigmentoso. S&o dez minutos paracada
um; se hecessario, dou mais cinco.

A SRA. GLEICE MACHADO (Para exposicéo de convidado.) - Bom diaatodos.

Eu quero cumprimentar o Presidente daMesa, Senador Paulo Paim, edeixar registrados os meus cumprimentos ao Senador
Jorge Kajuru e & Senadora Zenaide Maia por nos permitirem estar aqui para estaimportante discussao sobre o xeroderma
pigmentoso. Também quero cumprimentar o Prefeito de Faina, Tiago Lobo; cumprimentar 0s nossos parceiros, o Hospital
Geral de Goiania, napessoado Alex; cumprimentar o Presidente de honrada ABRAXP, Antonio Almeida; cumprimentar
arepresentante do Ministério da Salide, a Jaqueline; quero também cumprimentar a Geréncia de Doencas Raras no Estado
de Goiés, na pessoa do Daniel Marcio de Oliveira. Quero também cumprimentar toda a minha comunidade de Araras,
agradecer atodos pela presenca; cumprimentar agui a portadora Patricia, de Piracicaba, S&o Paulo; enfim, cumprimentar
todas as pessoas que agui se fazem presentes para se somarem a nos nessa discussdo t&o importante referente as doengas
raras, em especifico 0 xeroderma pigmentoso.

Falar do xeroderma pigmentoso é umarotina paramim. Vivo na pele essa realidade sendo mée do Alisson, portador, que
teve diagndstico aos quatro anos de idade. A partir dai, comegou-se uma ardua e dura caminhada. Estamos organizados
numa associacdo, a ABRAXP (Associacdo Brasileira do Xeroderma Pigmentoso), que se tornou brasileira porque nés
fomos conhecer que essa realidade, infelizmente, alcanca portadores Brasil afora.

Quero mais uma vez agradecer a oportunidade concedida de estar falando do XP e dos principais desafios que enfrenta
na sua rotina. Goias destaca-se no assunto por abrigar a maior populacéo mundia de pessoas af etadas, especificamente
no povoado de Araras, no Municipio de Faina, Goias.

Goiéstem avangado muito com os esforcos detoda esta equipe aqui representada: vériasinstitui¢cdes, parceirosimportantes
como a SBD Brasil, representada por meio do Grape, que tem hoje como Presidente a renomada dermatologista Dra.
Sulamita, que ndo estd aqui presente entre nds por uma razéo pessoal, mas que é hoje uma das maiores conhecedoras do
xeroderma pigmentoso no Brasil e que foi uma grande desbravadora, que deu visibilidade, que fez todos os esforgos para
gue Goias pudesse entender essa populagéo e cuidar dela.

Entre outros parceiros, o Tribunal de Justica de Goias, 0 Governo estadual, o Hospital Geral de Goiania e tantos outros
parceiros e instituicBes que abracaram a causa do XP em Goias.

Mas devemos ressaltar aqui a realidade de muitos outros portadores Brasil afora que ainda ndo tém os mesmos
atendimentos, 0 mesmo suporte e sofrem a falta de uma politica publica mais acentuada, mais direcionada para essa
populagdo gque convive com o preconceito, com o descaso, com as limitagdes, com as mutilagdes e muito sofrimento.
Araras esta |localizada a 40km da sede do Municipio de Faina, com acesso muito dificil de estradas ndo pavimentadas,
pontes precéarias e ainda muitos obstaculos. Um povoado pequeno: aproximadamente 150 familias, com pouca estrutura
publica, obras inacabadas, de poucos recursos econdmicos; ou segja, muito distante de uma realidade necesséria para
garantir a qualidade de vida de uma popul agdo tdo vulneravel.
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A abrangéncia da descoberta do cluster genético em Araras levou a identificagdo de outros pacientes no Brasil. O caso
ganhou visibilidade e, assm, outros médicos, pesquisadores e pacientes passaram a nos enviar amostras para estudo
genético. Hoje temos cadastrados em nossa ONG mais de 200 individuos com xeroderma pigmentoso espalhados no
Brasil. Desses 200 individuos, cem amostras fazem parte do projeto de pesquisa para estudo genético da Dra. Ligia, da
Universidade de S8o Paulo. A maioria dos pacientes, infelizmente, estdo situados nos Estados de Goias, Sao Paulo e Rio
de Janeiro.

E, recentemente, fomos notificados de outro cluster genético no Estado do Rio Grande do Norte, especificamente na
cidade de Montanhas, um grupo de dez pacientes que vivem na mesma cidade. Esse aumento de incidéncia nesse Estado
reflete os lugares em que existem grandes hospitais capazes de atender e de identificar esse tipo de doenca. E é muito
provavel que existam outros pacientes no interior do Brasil que vivam com a doenga e tenham como rotinaretirar muitos
tumores de pele, e nem sabem que sdo portadores da sindrome.

Existe uma cartilha do Ministério da Salde que explica os direitos previstos na Portaria n® 199, de 2014. Se, de fato,
0s pacientes com XP tivessem acesso a tudo que a cartilha prevé, seria um enorme ganho na qualidade de vida desses
individuos.

De forma prética, a Portaria 199 prevé a atencdo integral a pessoas com doencas raras no ambito do Sistema Unico de
Salde e ingtitui incentivos financeiros de custeio. O que seria esse incentivo financeiro de custeio para o xeroderma?
Vou explicar dando um exemplo na Inglaterra. A Dra. Ligia esteve 14, na oportunidade de ir apresentar aos médicos
e pesquisadores sobre os casos de XP do Brasil. L& ela conheceu uma clinica especifica para atender a pacientes com
xeroderma. Na Inglaterra existem apenas cem pacientes. Antes da clinica especializada, esses individuos eram atendidos
pelo hospital publico e faziam parte do fluxo comum dos outros individuos. 1sso significa ndo ter urgéncia, esperar trés
meses, até um ano, paraagendamento de umacirurgia, 0 que ndo é diferente paraos pacientesdo Brasil, que aindatambém
tém que aguardar meses e até ano pararealizar um procedimento.

O dermatol ogista chefe contabilizou os gastos desse tipo de abordagem e provou que era muito mais barato custear um
centro de atendimento especializado parao XP. Por qué? Primeiro, se o paciente ndo tem urgénciaem retirar alesdo, uma
les@o que, no paciente X P, cresce muito rapidamente, essalesdo se complica, e 0s gastos com essa cirurgia seréo maiores
- €0 gasto maisimensuravel € no paciente.

Voltando ao Brasil, a esse cluster genético do Rio Grande do Norte, existe uma crianga com quatro anos gque estava com
uma peguena lesdo na pépebra do olho, em dezembro do ano passado. A mée foi ao hospital trés vezes, com a cirurgia
marcada; a crianca, em jejum, passou um dia no hospital, e acirurgiafoi remarcada; de dezembro do ano passado para ca,
o tumor estd maior que o olho da crianga; sera uma cirurgia muito mais complicada e, pior ainda, a crianca esté correndo
o risco de perder o olho. Sem contar toda a exposi¢éo da criancaao Sol, nesse deslocamento do interior para Natal, sendo
gue sO existe atendimento |4

Se ndo cuidarmos dessas pessoas para prevenir a exposicao ao Sol, esses pacientes faréo, em média, cem cirurgias ou até
mais a0 longo da vida - € como enxugar &gua do gelo -, sem contar o risco de melanoma metastético. O tratamento para
0 SUS desse tipo de tratamento € uma verdadeira fortuna: R$16 mil. Evitar que o paciente sofra essas consequéncias é
investir na sua qualidade de vida e prevenir gastos maiores ainda para o Sistema Unico de Salide.

Nessa clinica de XP na Inglaterra, aém de dermatologista, psicologo, neurologista, oftalmologista, o paciente tem uma
lider do grupo...

(Soa a campainha.)

A SRA. GLEICE MACHADO - ... de apoio as familias, que estd sempre presente.

Os pacientes de Araras vivem, ja hoje, com um pouco mais de suporte, mas nés também estamos muito distantes do
gue seria necessario para populagdo. NOs estamos hé quatro anos aguardando construgéo de 50 unidades de casas
adaptadas pelo FDS, Programa Minha Casa, Minha Vida, projeto aprovado e publicado desde 2017. Mas ainda néo
conseguimos vencer a burocracia e comecar atéo sonhada construcdo para popul agéo.

Para ser bem mais objetiva, os pacientes com diagnéstico de XP precisam conseguir ter prioridade no atendimento
hospitalar do SUS. Isso inclui: transporte facilitado de sua casa para o hospital; rapidez no agendamento de consulta,
exames e cirurgia - Infelizmente, alguns pacientes Brasil afora sb tém esse atendimento quando so objetos de pesquisa.
Finalizada a pesquisa, 0 paciente esta esquecido e abandonado -; haver centro de referéncia para diagnosticos, laboratorio
especifico para exames de andlises clinicas e de imagem, ambulatérios com equipe multidisciplinar (dermatologista,
oftalmologista, oncologista, psicdlogo, cirurgido odontoldgico, clinica médica); conseguir direito de se aposentar em
funcéo de suainviabilidade de trabalhar e de se expor aluz solar - Esse processo de aposentadoria é muito demorado e, na
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maioriadas vezes, € negado -; receber gratuitamente protetores solar, Gcul 0s, roupas com protecéo; acesso amedicamentos
de alto custo, prétese facial.

Ent&o, reconhecemos os passos importantes dados no sistema SUS, com ainclusdo do portador no rol das doengas raras,
conforme a Portaria do Ministério da Salde de n° 199, de 30 de janeiro, mas estamos muito distantes do necessario para
essa minoria de portadores de X P, para que eles tenham o minimo de qualidade de vida. Precisamos trazer para a prética
todas as diretrizes pensadas na portaria do Ministério da Salide. Precisamos, de fato, do braco forte do Governo Federa
e do Ministério da Salide em apoio ao portador do xeroderma pigmentoso.

Bom dia atodos. (Palmas.)

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

Cumprimento Gleice Machado, Presidente da Associacdo Brasileira do Xeroderma Pigmentoso, que faz aqui a sua
exposi¢éo.

Eu acertel agui com arepresentante do Governo - e, ai, aop¢ao € naturalmente dela -, e ela disse que prefere ouvir atodos
e entdo fazer as suas consideracoes, no final. De minha parte, ndo hé problema nenhum. E isto € normal nesta Comissdo:
sempre que o0 Governo manda um representante, e havendo cinco, seis, sete, oito, dez pessoas... Eu vou dar o exemplo da
reforma da previdéncia, porque todo mundo sabe o meu lado: eu deixo que o0 Governo fale no final, e ele tem um tempo
maior. E isso que... Ent3o, € de praxe, j&, nesta Comisso.

Ent&o vamos em frente.

Francyelli Melo Andrade. Ela é doutora em Bioquimica e Genética.

Dez minutos, com mais cinco, se hecessario. Quando toca a campainha, é porgue tem mais cinco.

A SRA. FRANCYELLI MELO ANDRADE (Para exposi¢do de convidado.) - Bom dia atodos.

Gostaria de cumprimentar o0 Senador Paulo e atodos da Mesa, assim como todos os que estdo aqui presentes, em especial
0s pacientes de xeroderma pigmentoso.

Eu estou aqui hoje representando a Dra. Sulamita Chaibub, que é uma pessoa, como a Glei ce ja mencionou, fundamental
no diagndstico do xeroderma pigmentoso, efoi com elaque sedeu oinicio do diagnostico de X P. Todaassisténciaque hoje
existe aconteceu devido aos esforcos Dra. Sulamita, que seiniciaram hadez anos. Por questdes pessoai's, elando pbde estar
presente, mas pediu para que eu comparecesse. Eu sou assessoracientificadelae, por isso, eu estou aqui arepresentando, e
paramim é uma honra poder falar em nome dela e também poder falar em nome dos pacientes de xeroderma pigmentoso.

Eu vou até usar a apresentacdo que ela ja havia montado, para vocés terem uma nogao, de fato, do que que ela queria
passar paravocés, o que foi feito nesses dez anos de histéria.

Entdo, a Dra. Sulamita € médica dermatologista e € a Coordenadora do Grupo de Apoio Permanente ao Xeroderma
Pigmentoso pela Sociedade Brasileira de Dermatologia.

Caso vocés queiram entrar em contato com ela, ali hd o e-mail para contato.

Bom, o que é o xeroderma pigmentoso? Ele é uma doenca genéticarara, ou sgja, €le é hereditéario. E essadoenca genética
causaum defeito nas enzimas que reparam danos nanossamol éculade DNA. Ent&o, constantemente, nds estamos expostos
adiversos danos - a poluicao, aradiacdo, até mesmo aluz solar - e isso causa danos na nossa molécula de DNA.

Se nos temos um sistema de reparo que funciona corretamente, nds vamaos conseguir corrigir danos e provavel mente
ndo teremos canceres de pele, assim como também teremos um envelhecimento natural. Ja pacientes com xeroderma
pigmentoso apresentam auséncia desse reparo a danos na molécula de DNA. Portanto, eles tém uma tendéncia
ao envelhecimento e, pior que isso, podem produzir, mais de mil vezes do que uma pessoa normal, canceres de pele e
também apresentam a possibilidade de desenvolver canceres internos maiores também do que uma pessoa que ndo tem
condicdo genética.

Aqui, ilustrando, uma familia do povoado de Araras. Essa é umafoto que foi publicada no Correio Brazliense, e aDra
Sulamita gosta muito de apresentar essafoto. E uma comunidade simples, que apresenta muito casamento consanguineo,
0 que leva, também por isso, a comunidade de Araras ater uma das maiores incidéncias de xeroderma.

Aqui s6 mostrando o que a Gleice jailustrou, que Araras fica distante de Goiénia, que é a capital do Estado de Goiés,
280km e préxima a cidade de Faina 40km.

Aqui ilustrando o Recanto das Araras, que é uma comunidade onde vivem os maiores nimeros de afetados de XP e
portadores de mutagdo nos genes que causam a doenca. Esses dados ainda estéo em fase de mapeamento, porque ainda
ha alguns testes a serem concluidos.
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Em 2010, foram clinicamente diagnosticados, ou segja, a Dra. Sulamita, pelo diagndstico clinico, identificou, no minimo,
20 pacientes com xeroderma na comunidade de Araras. Todavia, ja havia relatos de cerca de duas dezenas de pessoas
moradores de Araras e adjacéncias ja falecidas também com essa doenca.

Aqui é umafoto daDra. Sulamitajuntamente com a Dona Clementina, que tinha 102 anos na época. Ela eramée de cinco
filhos, e, desses cinco filhos, quatro apresentaram xeroderma pigmentoso.

O que a Dra. Sulamita gosta muito de falar é que quem abraca a causa do xeroderma pigmentoso, principalmente os
meédicos que atuam nessa &rea, tem que entender que ndo € somente estar na frente médica, na acdo médica, mas é
necessario que haja também acdes cientificas envolvidas, agdes educativas e agdes sociais.

E um trabal ho &rduo, e vocé precisa chamar a atencéo daimprensa, damidia, buscar parcerias com diversos politicos, em
todos 0s segmentos, porque, haverdade, muito aindatem que ser feito parapoder, defato, auxiliar atodos os que possuem
uma doenca genética, em especia o xeroderma pigmentoso.

Ent&o, entre as agcBes médicas coordenadas pela Dra. Sulamita, houve o atendimento médico multidisciplinar queseiniciou
no HGG, mas que também conta com 0 apoio da Associagcdo de Combate ao Céncer em Goids, pelo Hospital Araljo
Jorge. Atualmente eles também estdo em acompanhamento pelo Centro Regional de Oftalmologia (Cerof-HC/UFG), na
pessoa do Dr. Marcos Avila

No atendimento no HGG, foi organizado um atendimento laboratorial, todas as quartas, desses portadores de X P etambém
de seus familiares; o atendimento dermatoldgico no hospital publico de Faina; a inclusdo de outros pacientes também
de outras |localidades diferentes desse grupo de Araras para atendimento. Ent&o, Goiés hoje, além de pacientes de Goias,
também faz assi sténciaa outros pacientes de Tocantins, e a proximidade delacom a Sra. Gleice é fundamental, justamente
para conseguir organizar esse atendimento e buscar auxilio para todos os que sofrem da doenca.

Ha um acompanhamento continuo também com dermatoscopio digital, que permite identificar melhor essas |esbes.

Ha necessidade também de se trabahar as agdes educativas, como folders explicativos, porque, em 2010, Gleice, 0s
pacientes ndo tinham nem conhecimento de que doencas tinham e de que ndo podiam ficar expostos ao Sol. Entéo, é
necessario explicar que é necessario o uso de filtro solar, evitar a exposi¢éo ao Sol... Entdo, isso tudo faz parte.

Em 2015, houve a implementacdo do projeto Grape, que é o Grupo de Apoio Permanente ao XP, em todas as suas
instancias.

Em 2015 e 2017, a Dra. Sulamita, com a AbraxXP, a SBD, e o Laborat6rio La Roche Posay organizaram um tour de
combate ao cancer nacomunidade de Araras, 0 que gerou um atendi mento tanto aos portadores, aos pacientes de xeroderma
pigmentoso, quanto a comunidade.

Aqui, so ilustrando, o folder explicativo daimportancia de se proteger com boné, usar um guarda-sol, roupas adequadas,
Oculos, protetor...

Aqui éo primeiro evento quefoi feito, o tour de combate ao cancer nacomunidade de Araras, em quefoi possivel reaizar
700 atendimentos. Foram col etados bastantes tumores para biopsia, fizeram ja cirurgias no proprio locdl ...

Essafoto aqui, registrando o momento de doag&o do aparelho Fotofinder, que permite a deteccéo do cancer de pele e fazer
uma andlise, que € umadermatoscopia digital.

Esse foi 0 segundo evento realizado, em 2017, que € o tour de combate ao cancer. Esse evento esta acontecendo a cada
dois anos, com o apoio da Sociedade Brasileirade Dermatologia. E, a cada vez que ele acontece, é possivel observar que
ha uma reducgéo no niimero de cirurgias de pele, das lesdes causadas. Entéo, isso mostra que, de fato, esse atendimento
no HGG e nos demais hospitais tem surtido efeito.

Aqui éaNota Técnican° 51, de 2016, da CIB (Comissao de | ntergestores Bipartite)...
(Soa a campainha.)

A SRA. FRANCYELLI MELO ANDRADE - ... que foi uma consequéncia da Portaria 199, do Ministério da Salde,
gue instituiu a notificagdo compulsoria de casos suspeitos de xeroderma pigmentoso no Estado de Goiéds. Entéo, esse
texto descreve a doenga, como deve ser notificada, e também como € o atendimento a esses pacientes no Sistema Unico
de Saude.

Entre as agBes cientificas, ocorreu o sequenciamento genético e dados epidemi ol 6gicos pel o instituto de biol ogiamol ecul ar
da USP, coordenado pelo Prof. Carlos Frederico Menck, pela Dra. Lygia e também pelo Geneticista Biomédico Rafael
Souto, da Secretaria Estadual de Salide. Dessa agao cientifica, foi possivel identificar, entdo, que, daqueles 20 pacientes
diagnosticados clinicamente com xeroderma, 18 tinham xeroderma do tipo variante em Araras. E ainda existem as
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variages da doenca: 82 pessoas apresentam essa mutagdo, mas ndo manifestam a doenca; € 59 - nacomunidade de Araras
- ndo tém a mutacdo, portanto ndo tém a doenca.

Além disso, foi realizada andlise em mais cinco pacientes do Estado: um paciente da Cidade de Goias também apresenta
xeroderma pigmentoso do tipo variante; dois pacientes de Goiania também sdo XPV; e dois pacientes que moram em
Goiénia sdo XPC, que € uma forma ainda mais grave desse xeroderma. Além desses, h& uma paciente de Tocantins que
também é XPC.

Mais recentemente uma agdo cientifica que estd em desenvolvimento € o diagndstico de células cancerosas pela andlise
guimica da cera do ouvido de pacientes de xeroderma pigmentoso, que é realizada pelo Prof. Nelson Antoniosi, da
Universidade Federal de Goiéds. A proposta, na verdade, é conseguir identificar o quanto antes - € um método barato -
células cancerosas circulantes ali no organismo desses pacientes. E isso para conseguir, de fato, diminuir a mortalidade
e até mesmo ter umaintervencdo medica mais répida e mais eficaz.

Entre as agBes sociais, estéo: instalagcéo de poco artesiano; construcéo de pragas; doacdo de um carro utilitério; construcéo
de uma escola padréo; construcdo de unidade basica de salde; construcdo de 50 casas especiais - e, conforme a Sra.
Gleicejahavia comentado, muitas acfes ainda estdo no papel; outras ainda em execucao; e outras paradas -; implantacdo
de agéncias de Correios; implantacdo de uma torre de celular; restauracdo da rede de energia; mutirdo previdenciario;
reforma e cobertura da quadra poliesportiva; lancamento de clipe; doacéo de 6culos com fotoprotecéo e vestimentas com
fotoprotecdo; doacdo de instrumentos cirdrgicos,; doacéo, pelo Tribunal Regional do Trabalho e pelo Tribuna de Justica
de Goiés, de aparelhos de ar-condicionado; fornecimento de filtro solar de alto padréo pela Secretaria Estadual de Salde
€ outras empresas.

Aqui estailustrado um dos primeiros eventos na comunidade, o Projeto Rondon; a instalacgo da associacdo AbraXP.
Entre as agles sociais, foi realizado também o plantio de arvores nativas para melhorar a &rea de sombra.

Entre as agbes educativas, estéo: producdo do livro, escrito pela Sra. Gleice, Nas Asas da Esperanca; doacdo pelo Tribunal
Regional de 40 unidades de computadores; producdo de documentario; e cursos de capacitacdo para aregido de Araras
e arredores sobre o atendimento em xeroderma pigmentoso. Foram cursos tedricos e praticos, que contaram com 0 apoio
da Secretaria Estadual de Salde de Goias. Temos umafoto do Ultimo evento realizado para capacitagdo dos profissionais
na area de sallde para diagnosticar o xeroderma no Estado de Goias.

A doutora queriafalar um pouco sobre avancos terapéuticos e prevencao; no entanto, a Dra. Larissatambém vai falar um
pouco, e eu vou, entdo, passar brevemente porque meu tempo também j& esta estourado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar daResisténciaDemocréticalPT - RS) - V océ tem um minuto agora.

A SRA.FRANCYELLI MELO ANDRADE - O.k.

Um dos filtros de alto padréo que esses pacientes usam € a fotoliase, pois apresentam uma enzima denominada fotoliase.
(Soa a campainha.)

A SRA.FRANCYELLI MELO ANDRADE - Entéo, napresencadaluz solar, essaenzimaé ativadae, no caso, consegue

ali reparar os danos causados.

Os avancos na parte de imunobiol 6gicos para tratar o cancer tém sido enormes. O principa foco, agora, sio anticorpos
anti aproteina PD-1, que esta presente nas células cancerosas. Um estudo do Prof. Axel sobreisso tem avancado bastante,
e jatemos até pacientes com xeroderma no nosso Estado fazendo tratamento com esses imunobiol 6gi cos.

A Dra. Larissavai exemplificar melhor, porque o meu tempo ja se esgotou.
Por ultimo, s6 vou ler um trecho do livro escrito pelaDra. Sulamita, que me pediu que deixasse este recado, esta mensagem
paravocés:

(Soa a campainha.)

A SRA. FRANCYELLI MELO ANDRADE -

Uma pessoa com XP &, no que maisinteressa a qualquer pessoa, perfeitamente igual a qualquer um de nds:
ela nasce, chora, brinca, aprende, pode ter filhos, estudar, trabalhar, preocupar-se e sofrer com problemas
de saude, e também sonhar por uma vida e um mundo melhores, como qualquer outra pessoa.

(Interrupcgéo do som.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Pode continuar.

A SRA. FRANCYELLI MELO ANDRADE -
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A Unica diferenca € que essas pessoas s80 muitissimas vezes sensiveis aos efeitos nocivos que o sol pode
causar e também mais suscetiveis a desenvol verem vérios tipos de canceres sobretudo na pele.

Ent&o, a mensagem que a doutora queriadeixar €: "Todos somos raros’.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem, e tinha 20
segundos ainda. (Palmas.)

Meus cumprimentos a Dra. Francyelli Melo Andrade, Doutora em Bioquimicae Genética, que ficou dentro do seu tempo.
Agora, passamos a palavra para a Médica Dermatologista Dra. Fernanda Carvalho.

A SRA. FERNANDA CARVALHO (Paraexposi¢3o de convidado.) - Bom diaatodos. E um prazer enorme e umahonra
estar aqui falando com vocés um pouquinho sobre essa doenga xeroderma pigmentoso.

Eu sou Dra. Fernanda Carvalho da Rocha Lima, Médica Dermatol ogista.

O xeroderma pigmentoso é uma doenca genética rara, autossomica recessiva, ndo contagiosa e é caracterizada por uma
extrema sensibilidade a radiaco ultravioleta.

Segundo as estatisticas norte-americanas e europeias, aincidéncia éde 1 para 1 milhdo. Nossa realidade é bem diferente.
Em Araras, ataxade incidéncia é de 1 para cada 40 habitantes; € amaior incidéncia mundial. O povoado de Araras esta
situado no Municipio de Faina, no Estado de Goias, tem cerca de 800 moradores e fica a40km de Faina. L4, 24 pessoas
tém o diagndstico confirmado de xeroderma pigmentoso; 200 sdo portadoras do gene, mas ndo tém a doenca.

As manifestagdes clinicas sdo: fotossensibilidade, que é a sensibilidade da pele a0 sol intensa; a pele fica
eritematosa, vermelha, avermelhada; ressecamento cuténeo; sardas sdo muito comuns; lentigos solares, que sdo lesdes
hiperpigmentadas na pele; queratoses actinicas, que séo lesdes pré-malignas; e telangiectasias finas.

Nessas fotos estdo representados alguns casos clinicos, e vocés observardo a variabilidade das manifestagdes clinicas.
Ha casos com 0 acometimento mais intenso e outros mais leves, a depender da mutacdo genética que eles apresentam e
também influenciados pelo grau de exposi¢ao solar ao qual a pessoafoi submetida durante avida.

Nesses trés primeiros casos, a gente nota que os pacientes sofreram mutilacGes decorrentes de cirurgias para retirada
de cancer de pele, que eram canceres invasivos. E a gente nota também alteraces na pele que foram provocadas pela
radiacéo solar.

Aqui eu quero ressaltar o caso de umapaciente em que agente notaumaalteracdo importante da pele naregido fotoexposta,
naqual o sol pega, como aface, o colo, o pescogo: adiferenca gritante da parte que esta fotoprotegida, abdémen e coxas,
€ uma pele quase normal .

Esses trés casos sdo pacientes mais idosos que inadvertidamente foram submetidos a radiaco ultravioleta. Na época, ndo
havia o conhecimento da doenga como ha hoje em dia. E a gente nota também que foram pessoas que foram mutiladas
por conta de cirurgias para exérese dos canceres de pele, com a pele muito alterada.

Esses trés casos sdo pacientes que tém a doenca mais leve. Em dois desses pacientes, a gente ainda ndo tirou nenhum
cancer de pele, entdo sdo casos mais leves da doenca.

Esse € um caso de um paci ente que tem xeroderma pigmentoso, e ele € ruivo, o que agrava muito o quadro dele. Jaforam
feitas diversas cirurgias, principalmente no dorso nasal, para retirada do cancer de pele, cirurgias complexas. Ele teve
que ir para S8o Paulo para realizar essas cirurgias. Essa exposi¢do, sem um diagndstico prévio na infancia, também foi
um complicador.

Os pacientes com xeroderma pigmentoso tém um aumento de 2 mil vezes nos melanomas - 0 melanoma é o cancer de pele
mai s agressivo e ele é aquel e cancer de pele que pode "metastatizar”, ir paraoutros 6rgaos -; de 10 mil vezes nafrequéncia
de céncer de pele ndo melanoma, que sdo os carcinomas basocel ulares e espinocel ulares principalmente; e de 12 vezes no
aumento do risco de malignidade interna, principalmente as neoplasias cerebrais.

As alteracBes oculares sdo muito frequentes e alguns podem ter manifestacdes clinicas neurol 6gicas também.

O diagndstico é clinico e pelo estudo genético.

O acompanhamento € imprescindivel, € muito importante e éfeito pel 0 exame dermatol 4gi co periddico, afim de se efetuar
o rastreio precoce de eventuais lesdes malignas ou pré-malignas. E o exame oftalmol 6gico também é imprescindivel.

Quanto aos pacientes la de Araras, os daqui de Goias, a gente faz exame completo deles numa média de dois em dois
meses, com o acompanhamento clinico e a realizagdo de mapeamento corporal com Fotofinder, que € um aparelho de
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dermatoscopia digital, por meio do qual a gente fotografa e registra todo o corpo do paciente e as lesdes suspeitas de
cancer de pele, evitando cirurgia sem necessidade e aumentando a acuracia dos diagnésticos do cancer de pele.

No municipio de Faina, eu atendo em médica 60 pacientes ao més, sendo o atendimento paratodaapopul agdo, masfocado
no atendimento aos portadores de xeroderma pigmentoso.

S30 redlizados em média de oito a dez procedimentos dermatolégicos a0 més, incluindo cirurgias, bidpsia,
eletrocauterizagdes, que sdo, muitas vezes, necessérias aos portadores e a populagéo em geral também.

Infelizmente, ndo existe um tratamento eficaz, e a doenca ndo tem cura, estando recomendada a protecéo solar, mediante
0 uso de vestuério e aplicacdo sistematica de filtros solares com indice de protecdo elevado.

Aqui n6s estamos exemplificando. A Dra. Lygia, que € uma das pesquisadoras, foi até a esse hospital em Londres, e la
eles desenvolveram esse eguipamento gque parece um capacete e que tem uma protegdo solar, para evitar o contato do sol
com aface do paciente. Seria o ideal que todos usassem durante o dia para se protegerem, porém o custo é altissimo - esse
equipamento custa 3 mil euros - e, N0 momento, estd sendo inviavel para 0s NOssos paci entes.

Oideal seriaamudancado modo de vida, procurando ocupagdes noturnas para os paci entes, para que eles ndo precisassem
sair de casa durante o dia, para ndo se exporem ao sol durante o periodo diurno.

No tratamento, agente tem aopgdo dascirurgias, quando ha os canceres de pel e, el etrocauterizacao, crioterapiae aplicacdo
de algumas medicagdes topi cas para as |esdes malignas e pré-malignas.

Profilaticamente, existem algumas medicaces como a acitretina, que pode ser usada, mas muitas pessoas tém efeito
colateral intenso dessamedicac#o, e, hoje em dia, adisponibilidade esta dificultadatambém pelo Sistema Unico de Salide.

E haaimunoterapia, que aDra. Larissavai falar mais afrente.

Ha o aconselhamento genético, que é muito importante no caso deles também por conta da hereditariedade. Estéo
desaconsel hados os casamentos consanguineos entre familiares. E umtemadquevai ser abordado também pelo Dr. Ricardo.

Quanto a agdes, 0 que tem sido feito?
A PrefeituraMunicipal de Fainarecebe apoio financeiro mensal, porém de formamuito irregular e instavel, da Secretaria

Estadual de Salide para o atendimento e acompanhamento dos pacientes portadores de xeroderma pigmentoso e para a
comprados filtros solares.

A AbraXP recebe apoio daSBD, que € a Sociedade Brasileirade Dermatol ogia, com agdes sociaisde mutirbesdecirurgias
e exames diagndsticos. A AbraX P também recebe doages de empresas, para a doagdo de filtros solares e de roupas com
protecdo solar também.

Aqui seilustrao Ultimo mutirdo, em 2017, laem Araras.

Hoje contamos com uma equipe médica composta por trés dermatologistas - nds fazemos esse acompanhamento bem
préximo com esses pacientes no Estado de Goias...

(Soa a campainha.)

A SRA. FERNANDA CARVALHO - ... que sdo: a Dra. Sulamita; a Dra. Larissa Pimentel, que € responsavel pelo
ambulatério de xeroderma pigmentoso no HGG; e eu, que sou contratada pela Prefeitura Municipa de Faina para prestar
esses atendimentosin loco, 14, em Fainamesmo, no Hospital Materno Infantil de Faina, e realizo também os mapeamentos
corporais com Fotofinder. No HGG, existe a equipe multidisciplinar que faz esse apoio aos pacientes.

Alguns conseguiram aposentadoria. A doenca tornou-se uma doenga de notificagdo compul sria e isso gjudou muito.

O grupo de pesquisadores da USP, chefiado pelo Dr. Carlos Menck, coletou algumas amostras de sangue e saliva dos
pacientes acometidos e dos familiares para essa andlise genética. Foi identificada a mutagdo em Araras, que € XPV, que é
predominante e umaformamais brandadadoenca. E muito importante a ajuda del es e esse trabal ho paraa gente conseguir
entender realmente como € a doenca.

O maior desafio que a gente enfrenta diariamente no ambulatdrio e nas consultas é a conscientizagao e a aceitagdo do
préprio paciente em relagdo a doenca. E uma populagéo que foi de maioria de trabalhadores rurais. Eles foram muito
expostos ao sol, entdo tém as consequéncias disso hoje em dia. O isolamento da comunidade, a dificuldade de acesso e
0 acompanhamento médico era uma coisa muito complicada para eles; hoje em dia, com a minha ida a Faina e outras
situacBes, melhorou um pouco mais esse acesso ao acompanhamento médico. As casas, as escolas e 0s espagos publicos
nado estéo adaptados para receberem esses pacientes, e 0 aconselhamento genético é o que deveria ser feito de umaforma
mais intensiva.
Esse aqui é o povoado.
Muito obrigado atodos pela atencéo. (Palmas.)
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar daResisténcia Democratica/PT - RS) - Meus cumprimentosaDra.
Fernanda Carvalho, M édica Dermatol ogista, que ainda tinha quatro minutos - mas, se encerrou, no debate vocé recupera.

Agora, neste momento, eu passo paraa Dra. Larissa Pimentel, Médica Dermatol ogista do Hospital Geral de Goiania.

A SRA. LARISSA PIMENTEL (Para exposic¢éo de convidado.) - Bom diaatodos.
Eu gostaria de cumprimentar a banca e a plateia. Paramim, € um prazer enorme estar aqui hoje.

Eu sou a mais nova do grupo, sou dermatol ogista, responsavel pelo ambulatério de xeroderma pigmentoso do Hospital
Geral de Goiania.

Hoje o que eu tenho parafalar € um pouco sobre esperanca desses paci entes, que sao as novas perspectivas de tratamento.
Como abordado anteriormente pel aFernanda, muitas vezes, nds nos deparamos com paci entes que, mesmo com umarotina
de tratamento adequado - mesmo o paciente que faz uso regular de protetor solar e que toma medicamentos orientados
pelos dermatol ogistas -, esses pacientes evoluem com graves tumores que levam, muitas vezes, a mutilacéo, e também
muitos pacientes evoluem com tumores que colocam sua vida em risco, como tumores metastéticos, por exemplo, o
melanoma. Entdo, hoje j& existe uma esperanca para esses paci entes que apresentam esses casos tao graves.

Essa esperanca... No ano passado, aimunoterapia foi o prémio maisimportante da Medicina, que foi o Prémio Nobel, e
gue foi dado para esses dois cientistas: o cientista americano James Allison e o Tasuku Honjo, que foram cientistas que
descobriram duas proteinas, que € a proteina PD-1 e aproteina CTLA-4. Por que essas proteinas sdo importantes? Porque,
guando um tumor esta crescendo, ele emite essas proteinas, e essas proteinas tém a fungdo de inibir as nossas células
de defesa, que sdo os linfécitos T, entdo, inibindo as nossas células de defesa, o cancer se multiplica. Eles perceberam
gue, bloqueando esses freios do nosso sistema imunol égico, o sistemaimunol dgico dos proprios pacientes portadores de
cancer poderia combater o tumor, e, com isso, Va&rios pacientes que j& estavam com uma sentenca de morte, pacientes
portadores de melanoma, de cancer de pulméo, de bexiga, voltaram ater umanova esperanga. Os estudos ja mostram uma
sobrevida de mais de cinco anos em pacientes que antes estavam condenados a dias, meses.

Diantedisso, umartigo que muito nosincentivou foi o artigo do Dr. Axel, que, acompanhando um paciente com xeroderma
pigmentoso, fez uso dessaimunoterapia, do medicamento pembrolizumabe, em um paciente de 51 anos que ja apresentava
uma metéastase no pulmao. Era um paciente que jatinhafeito mais de cem cirurgias durante toda a vida, era um paciente
mutilado e, durante o tratamento desse melanoma metastatico, ele percebeu que, além de a metastase pulmonar, que era
alesdo que o paciente tinha, ter-se estabilizado, as outras lesdes malignas, os tumores que o paciente também tinha no
corpo regrediram durante esse tratamento, incentivando os médi cos dermatol ogi stas que tratam pacientes com xeroderma
pigmentoso afazerem uso dessa medicacdo, porque seria uma medicacdo que conseguiriatratar o campo de cancerizagéo
desses pacientes.

Diante disso, atualmente nds temos dois pacientes que ja fazem uso de imunoterapia. Uma paciente estd sendo
acompanhada pelo Hospital Araljo Jorge, ndo sou eu gque acompanho, é uma paciente mais grave, uma paciente de 45
anos. Ha quatro anos ela teve esse diagnostico, também, de um melanoma metastético, com metastase para o pulméo
esquerdo. A paciente foi submetida a retirada desse pulmao esgquerdo e, meses depois, €la apresentou um novo nédulo
no unico pulmao que ela tinha. Para essa paciente fez-se a op¢do do uso do medicamento pembrolizumabe. A paciente
esta bem, ja faz dois anos que ela faz uso da medicacéo, sem efeitos colaterais, e os mesmos efeitos ditos no artigo do
Dr. Axel nGs observamos nessa paciente: ela conseguiu regredir os tumores cuténeos. Depois disso, a paciente ndo foi
submetida a nenhuma abordagem cirdrgica.

O segundo paciente, o paciente que eu acompanho no Hospital Geral de Goidnia, € um paciente de 49 anos que teve o
diagndstico aos 8 anos de xeroderma pigmentoso e evoluiu com grave tumores.

Em 1987, esse paciente deu entrada no Araljo Jorge com um tumor grave ha face, um carcinoma espinocelular. Esse
paciente perdeu o olho, perdeu a mandibula, perdeu o palato, € um paciente que foi mutilado por esse tumor de pele.

Além disso, esse paciente faz uso de uma protese facial. Ele deu entrada no ambulatério, apesar de toda essa histéria,
€ um paciente que ndo tem a metade de uma face e a metade da face que tem apresenta todos esses tumores que vocés
podem ver. Entéo, s6 naface que o paciente tem ele apresentava mais de 28 tumores de pel e de todos os tipos: carcinoma
basocel ular, espinocelular e melanoma. Ou sgja, € um paciente que ndo tinha mais condi ¢des psi col dgicas e nem médicas
de ser submetido aum procedimento cirdrgico. Entdo, diante desse caso, apesar dendo ser umaindicagdo formal, aprovada,
0 paciente ndo tinha um melanoma metastatico, a equi pe que acompanhava o paciente optou pelo uso do pembrolizumabe
porque todas as opgOes terapéuticas nesse paciente foram esgotadas e o paciente ndo tinha mais condicGes psicol dgicas
de passar por novas abordagens cirdrgicas.
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Diante disso, n6s buscamos na literatura o uso do pembrolizumabe néo apenas para 0 melanoma, mas, também, para
outros tumores de pel e que esse paciente apresentava. Nds encontramos vérias séries e rel atos de casos que demonstravam
remissdo desses tumores, como esse caso que foi apresentado, um paciente que apresentava um carcinoma espinocel ular
invasivo no couro cabeludo com metéstase linfonodal, com regressao completa apds o uso do medicamento.

Esta € uma outra série de casos mostrando o uso do pembrolizumabe para carcinoma basocelular e carcinoma
espinocelular, que o nosso paciente apresentava na face. Nesse caso, era um carcinoma espinocelular que tinha metéstase
Ossea com regressao e estabilizagdo da metéstase. Diante dessa evidéncianaliteratura, nés solicitamos esse medicamento
via Ministério Pdblico, em Goiés. Essa decisdo foi baseada no fato de que todas as opcles terapéuticas haviam sido
esgotadas. Esse paciente, mesmo com essa mutilagdo, ainda sofria cerca de 30 abordagens cirurgicas todo ano, e nés
defendemos que até o presente momento o pembrolizumabe seria 0 Unico medicamento que seria capaz de tratar...

(Soa a campainha.)
A SRA.LARISSA PIMENTEL - ... todas as linhagens tumorais desse paciente.

Entdo, aqui sdo os resultados que nos conseguimos. Apos trés a sei s meses esse paci ente evol uiu com um rash eritematoso
nas éreas expostas, que eram as &reas em que ele mais tinha tumor, com uma regresséo progressivamente dos tumores
que ele apresentava na face. Essa é a foto em perfil, essas sao fotos dos bragos, das pernas. Quase todos 0s carcinomas
basocel ulares, espinocelulares, melanomas, além das ceratoses actinicas hipertroficas, desapareceram nos primeiros trés
meses de terapia e nenhum tumor novo foi detectado apos o inicio dessa terapia. Isso foi 0 maisimportante para nos.

Essas sdo fotos que o paciente fez recentemente, por mapeamento corporal, com a Dra. Fernanda, mostrando regresso
guase que completa dos tumores da face, na lateral, que era a regido mais comprometida. NOs podemos ver que ficou
apenas uma lesdo suspeita. A conclusdo € de que, até o presente momento, essa nova opgao terapéutica surge como
unica medicacéo capaz de tratar as principais linhagens de tumores cutaneos e o campo de cancerizagdo, representa uma
abordagem viavel quando todas as necessidades ja foram esgotadas.

Eu queria concluir com essaimagem e dizer que atender 0 xeroderma pigmentoso € mudar... (Palmas.)

... aforma como vocé enxerga a vida, porque antes, se eu olhasse para aquela imagem, eu iria dizer que é um péssaro
voando e, para essa segundaimagem, eu iriadizer que é um xeroderma pigmentoso. Hoje eu posso dizer que naprimeira
imagem ndo € um péassaro voando, é um céu azul com um passaro voando; e na segunda imagem ndo é um xeroderma
pigmentoso, € uma pessoa com xeroderma pigmentoso. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem. Parabéns,
Dra. Larissa Pimentel, médica dermatol ogista do Hospital Geral de Goiania, que mostrou toda sua emocdo, e todos nds
sentimos suas lagrimas neste momento.

Eu sempre digo que o que move a nossa vida sdo as causas que nés defendemos. Essas suas |agrimas mostram a causa
gue voceé defende como profissional. Meus parabéns!

Eu vou convidar vocés para voltarem agora, de preferéncia, para a primeirafila. Ficaa Dra. Jaqueline, que vai falar, no
encerramento, em nome do Governo, e eu vou chamar a segunda Mesa.

De imediato, Dr. Ricardo Henrique Almeida Barbosa, médico geneticista; Telma Noleto, psicdloga e bioeticista;
Alessandra Gontijo do Amaral, Juiza de Direito da 12 Vara da Comarca de Goiés,; Regina Préspero, Vice-Presidente do
Ingtituto Vidas Raras. (Palmas.)

E jaesta naMesa Jaqueline Silva Misagl, representante do Ministério da Salde, que faraafaafinal.
Sejam todos bem-vindos.

Deimediato, passamos a palavra para o médico geneticista Dr. Ricardo Henrique Almeida Barbosa, com 0 mesmo tempo
da Mesa anterior, dez minutos com mais cinco, se for preciso.

O SR. RICARDO HENRIQUE ALMEIDA BARBOSA (Para exposicdo de convidado.) - Bom dia.
Eu queria cumprimentar a todos também.

Eu vou falar um pouguinho inicialmente sobre o servico de que eu fago parte no Hospital Geral de Goiénia, que € um dos
servicos de referéncia que atendem os pacientes com xeroderma pigmentoso, eu, a Dra. Larissa e a Dra. Telmafazemos
parte de |4 S6 para dar uma ideia da dimensdo em relacdo ao hospital, € um hospital com capacidade de 234 |eitos,
com leitos cirdrgicos, clinicos, paliativos e de terapia intensiva. Somos um hospital de ensino e de pesquisa referéncia
no Estado em atendimento de média e alta complexidade, tanto na parte clinica quanto na parte cirdrgica. O xeroderma
€ uma das doencas com que a gente trabalha. Em relagdo aos novos servicos que estdo sendo implantados no hospital,
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temos um Centro Estadual de Atengéo ao Diabetes e Cirurgias Metabdlicas; estamosimplantando um Servigo de Atencéo
Especializadaem Doencas Raras, do qual eu fago parte, eumadas doencas aque agente esperadar um atendimento melhor
€ 0 xeroderma pigmentoso e as miopatias idiopéticas. Temos o servico de transplante hepético; reabilitacdo cardiaca; e
uma unidade de coleta de sangue.

Para contextualizar um pouquinho, temos registro de atendimentos da xeroderma desde 2013. Ent&o, realmente € um
ndimero grande de atendimentos realizados todos os anos, hd muito tempo, e os atendimentos sdo realizados tanto na
especialidade de dermatologia, com a Dra. Larissa, quanto em outras especialidades que também atendem os casos ja
confirmados e 0s casos que entram com suspeita de xeroderma pigmentoso. V érias vezes em que ha suspeitade xeroderma
pigmentoso em algumas das cidades que encaminham, muitas vezes sdo outras genodermatoses. Apesar de o xeroderma
pigmentoso ser muito importante, ha outras doengas genéticas de pele que podem ser muito parecidas com o xeroderma
e a gente acaba vendo com um diagnéstico diferencial.

A respeito do xeroderma, eu vou me focar um pouquinho mais na parte que domino. Entdo, € uma genodermatose.
Genodermatoses sdo0 as doencas genéticas que acometem a pele. No caso do xeroderma, vocé tem uma sensibilidade
extrema aradiag@o ultravioleta. Radiacdo ultravioleta ndo € so do Sol, mas vérias |&mpadas do dia adia em aguns outros
lugares. Entdo, quando a gente pensa na parte ambiental, mesmo quando a pessoa trabalha afastada do Sol, se trabalha
exposta a uma lampada que tem radiac8o ultraviol eta esté se prejudicando de qual quer forma

Aqui no Brasil, adefinicdo de doencarara é ado Ministério da Salde, que vem da Organizacdo Mundial de Salde, o que
define que uma doenca é rara quando ha até 65 pessoas acometidas num grupo de 100 mil pessoas na populagdo. Entdo,
apreval éncia estimada do xeroderma, nos paises em que a gente tem esse dado, é de cerca de um paraum milhdo - dados
gue temos dos Estados Unidos e na Europa. Aqui no Brasil, agente ainda ndo tem esse tipo de levantamento paraagrande
maioria das doencas raras. No povoado de Araras, a gente tem uma incidéncia bem aumentada de 17 para mil. Quando
€eu pego essa incidéncia nessa cidade, ndo entra na definicdo de doencas raras, mas quando eu diluo essa incidéncia para
toda a populagéo brasileira, a gente tem aincidéncia como umadoencararasim.

O que faz essa cidade diferente das outras em relagdo a incidéncia é uma caracteristica genética de populagdes que se
chama presenca de mutacg&o fundadora, € um efeito de fundador. O que € isso? Quando a gente fala da comunidade de
Araras, agente acaba vendo que |4 existe uma diferenca muito grande no nimero de pacientes com xerodermaem relagdo
ao restante do Pais. Entéo, qual a caracteristica que difere aguela populacdo das demais popul agBes? Esse efeito fundador
ndo é uma caracteristica exclusiva dessa cidade, desse povoado; vérias cidades no Brasil e no mundo também apresentam
esse efeito fundador.

Esse efeito basicamente acontece porque varios povoados menores foram formados por poucas familias. Entdo, sabe-sela
ha quanto tempo, algumas poucas familias mudaram para uma determinada regido, e, como geralmente sao regifes cujo
acesso é mais dificil para outras pessoas novas, de outras comunidades, acaba que toda a populacdo que a gente conhece
hoje daquele lugar € descendente daguelas poucas familias que fundaram aguela regido ha muito tempo. E, com o passar
dos anos, a gente vai perdendo essa identificacdo de parentesco, porque a gente ndo consegue mais lembrar quem ha 200
anos era parente de quem. S&o dados que acabam se perdendo na histéria da prépria comunidade e das familias. A gente
acaba perdendo esse referencial de parentesco. Entdo, este é o efeito fundador: sdo cidades ou povoados que um pequeno
grupo de familias fundou, e todos, ou a maior parte das pessoas que |4 vivem hoje, sdo descendentes daguelas mesmas
familias. Entdo, todas as pessoas compartilham um grau de parentesco, e, apesar de ser um parentesco muito distante, ainda
existe esse grau de parentesco. E isso é responsavel por aumentar tanto aincidéncia do xeroderma pigmentoso em Araras.

Quando a gente fala de xeroderma, a gente tem oito grupos de xerodermas. Ent&o, ele é uma genodermatose, que é um
grupo muito grande de doengas genéticas, entre as quais, temos 0 xeroderma, €, no xeroderma, temos 0ito grupos.

O que é mai s frequente nanossa popul agéo em Goids, como as doutorasjafaaram antes, €0 XPV (Variantedo Xeroderma
Pigmentoso). Os pacientes que o apresentam e que foram os pacientes sequenciados tém uma mutacdo em um gene
chamado POL H. Existem duas mutacfes dif erentes, mastodas as pessoas que foram identifi cadas tém alguma combinagéo
dessas duas mutagdes diferentes. Elas funcionam de forma muito parecida: elas fazem o gene perder o efeito dele, g,
quando ele perde o efeito, a gente viu qual é a consequéncia de ndo ter esse fator de protecdo que esse gene daria.

SO quero lembrar aqui que tanto a gravidade quanto os inicios da manifestagdo sdo muito varidveis. A gente fala que
depende tanto da composicdo genética quanto da exposicdo ao sol. Nesse caso da comunidade, como a composi¢ao
genética é muito parecida, acaba que o que interfere muito em gravidade vai ser a parte da exposi¢éo solar mesmo.

S6 queria falar um pouquinho... Eu vou inverter a ordem dos meus eslaides para falar do téo famoso aconselhamento
genético, que acabou sendo um assunto recorrente.
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O aconselhamento genético faz parte tanto da prevencdo quanto do tratamento das pessoas que tém o xeroderma
pigmentoso. Por qué? O aconselhamento € um processo que val durar toda uma vida. O aconselhamento genético pode
comegar com um casal que esta pensando em ter filhos; ou com uma crianga em que se identificou alguma coisa ainda
na barriga da mée, e a mée e 0 pa me procuram gestantes; pode ser logo ao nascimento; pode ser durante a infancia;
pode ser quando essa pessoa tem o diagndstico; ou quando elajatem o diagndstico desde a infancia e decide ter filhos;
ou na vida adulta, quando ela quer saber sobre os netos. Ent&o, ele € um processo que dura durante toda a vida. E um
processo muito complexo, que ndo pode ser realizado de umaforma muito banal. Ele lida principa mente com o risco de
recorréncia das doengas, mas ndo s dessa forma.

Quando a gente fala de uma doenca genética, acho que a maioria das pessoas consegue pensar que € uma doenca da
qual existe um risco de recorréncia em outras geragdes, que € o que a gente as vezes chama de transmissdo entre pais e
filhos. E, quando a gente fala em relagéo ao xeroderma, quando eu falo de uma doenca que tem uma heranga autossdmica
recessiva, o que significa isso? Todos nds, para esses genes relacionados ao xeroderma, temos duas copias deles. uma
copia veio do meu pai; uma copia veio da minha mée. Se eu tiver ateracdo em uma cdpia sO, eu ndo tenho a doenga,
mas eu sou um portador da mutag&o e eu tenho teoricamente um risco aumentado de ter filhos com aguela doenca, caso
a parceira com quem eu me relacione também tenha a mutagdo. Se eu tiver as duas cdpias, tanto a que eu ganhei do
meu pai, quanto a que eu ganhei da minha mée, ateradas, eu vou ter a doenga, que é o xeroderma pigmentoso. O que
difere quem tem o xeroderma de quem n&o o tem € que quem tem o xeroderma tem as duas mutagdes. Quem n&o tem
nenhuma mutagéo ou quem tem umasd, em geral, é totalmente igual; ndo da para diferenciar uma pessoa, SO pelo aspecto
clinico, que tem uma mutagdo de quem n&o tem as mutacdes. Entdo, os portadores acaba que ficam escondidinhos no
meio da popul agdo, porque ndo existe manifestagdo quando vocé é portador. Por que estou falando isso? Um dos aspectos
do aconselhamento genético é a prevencéo que a gente chama de priméria. O que é uma prevencdo priméaria? E vocé
atuar antes de uma doenca aparecer, e isso pode ser uma possibilidade. Quando a gente fala em aconselhamento, apesar
desse nome de aconselhamento, o profissional que esta fazendo o processo ndo da conselhos; ele informa a pessoa que é
acometida paralhe dar poder de decisdo, e a partir dainformagéo essa pessoa vai escolher 0 que, apartir das experiéncias
dela, davivénciadela, € melhor paraavidadela, porque eu ndo sei 0 que é melhor para a vida de ninguém.

(Soa a campainha.)

O SR. RICARDO HENRIQUE ALMEIDA BARBOSA - No caso do xeroderma, quando eu tenho um casal que é
portador, ou sgja, duas pessoas que ndo apresentam a doenca, mas que tém agquelas mutagdes escondidas, quando ele se
relaciona, existe um risco muito alto, um risco genético alto de ele ter filhos com xeroderma, que é o que a gente acaba
mais vendo nas populagdes. dois pais normais que tém filhos acometidos por xeroderma, e até entdo ndo se tinha histéria
daguela doenca na familia ou, se havia, era uma histéria ja muito longingua. Esse € um dado importante.

O xeroderma € uma doenca que independe do sexo: ndo existe mais em mulheres ou mais em homens; ele acomete
igualmente tanto homens como mulheres.

Outra coisa que eu falo de doenca autossdmica recessiva gque € importante e por qué? Além dos dois pais sem nada
gue tém um filho com xeroderma, a gente tem outras situagcBes numa comunidade que tem tantos casos. Por exemplo:
uma pessoa que € acometida por xeroderma pode se casar com uma outra pessoa que ndo tem o xeroderma. Caso esse
parceiro ou aparceira que ndo tem o xeroderma ndo tenha aquela mutagéo escondida, esse casal ndo tem risco deter filhos
com xeroderma; esse risco acaba ndo existindo, porque, lembrem: o filho precisa herdar as duas alteractes. Se o pai tem
ateracdo e a mée ndo, ndo tem como essa crianga ter a doenga. Entdo, € uma coisa muito importante e que estigmatiza
Muito as pessoas, de que quem tem xerodermavai ter filho com xeroderma. E néo, sempre vai depender de como a gente
olhar a outra metade do casal, lembrando que, parafazer um filho, sempre é preciso duas pessoas. |sso também acontece
de forma independente do sexo.

Se eu tiver uma pessoa que € portadora da mutagdo - como no caso de Araras, onde varias pessoas fizeram o teste genético
e sabem que tém uma mutacdo, mas ndo tém a doenca; como foi muito falado, a quantidade de pessoas identificadas com
a mutacdo, mas sem o xeroderma -, mas que ndo tem a doenga e se relaciona ou casa com um homem ou uma mulher
gue ndo tem amutacdo, para esse casal também, o risco de ter adoenca é extremamente baixo. Exceto por eventos muito,
muito atipicos, esse risco € praticamente inexistente.

Entdo, é muito importante, quando eu falo de aconselhamento, eu conseguir dar acesso a esse tipo de informag&o paraa
familia, porque isso pode mudar totalmente a vida de uma pessoa: desde um casal que tenha realmente um risco muito
alto deter filhos com a condicdo, as vezes de algumaformaaté mais grave, até um casal cujo risco é inexistente, que tem
essa preocupacao, que ndo € real, e que poderia estar gastando energia e se preocupando com outras coisas.
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Ent&o, isto seriamuito importante, quando agente falaem aconsel hamento, esclarecer, para as pessoas que tém a mutacéo
ou que se relacionam com alguém que tenha a mutag&o ou mesmo com quem tenha a doenca, quais Sdo 0s riscos reais de
essadoencaacontecer. N&o € raro acontecer de se espal harem muitas conversas arespeito dessas recorréncias das doengas,
€ muitas vezes isso ndo € o0 que a gente tem de comprovagdo cientifica ou que a gente conhece de verdade.

Em relacdo ao tratamento - deixel um pouquinho para falar -, como eu falei, o aconselhamento genético entra tanto na
prevencdo primaria, quando a gente pensa nos casais sob risco de terem filhos com uma determinada doenca, e ndo so
xeroderma, mas qualquer outra doenga genética, como na prevencao secundaria. Por qué? Uma parte do aconselhamento
também é sempre deixar a pessoa capacitada ou informada sobre a condi¢do de salde dela para tomar os cuidados
necessarios e ndo ter complicacdes.

Infelizmente, a maioria das doencas genéticas so incuravels, e, para a grande maioria também, ndo ha um tratamento
especifico, masisso estalonge de significar que agente ndo pode fazer nada paraamenizé-las ou paramelhorar aqualidade
de vidada pessoa. No caso do xeroderma, como jafoi falado, aprincipal medidaaser tomada é afotoprotegéo, detodas as
formas possiveis, pensando na prevencao ou diminuig&o do risco de tumores. Mesmo assim, isso néo é suficiente sozinho,
e a Larissafalou muito bem de novas perspectivas que a gente tem em relagcdo a cuidado e tratamento.

Erasd isso. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, Dr. Ricardo
Henrique Almeida Barbosa, Médico Geneticista. Meus cumprimentos pela palestra.

Deimediato, passamos a palavra para a Psicologa e Bioeticista Dra. Telma Noleto.

A SRA. TELMA NOLETO (Paraexposi¢éo de convidado.) - Bom dia.
Cumprimento a todos na pessoa de S. Exa. 0 Senador Paulo Paim.
Vou falar, entdo, sobre 0s aspectos psicol gicos e bioéticos relacionados ao xeroderma pigmentoso.

Como vimos, as quest@es emaocionais permeiam toda essa situagédo, ndo sO 0s pacientes, mas permeiam a nossa vida
como profissionais, a nossa assisténcia, a nossa dedicagdo a essa causa, que acabamos abragando por consideré-la muito
importante, sobre a qual nés temos muita responsabilidade.

Ent3o, eu sou Psicologa, participo daequipe multidisciplinar do Hospital Estadual Geral de Goianiae estou acompanhando
pacientes ha cerca de oito anos, tanto no ambulatério do Hospital Estadual Geral de Goiénia quanto na prépria
comunidade.

E eu chamo ateng&o para nés hoje aqui sobre a quest&o de salide. De acordo com a Organizacgo Mundial de Salde, salide
€ 0 estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente a auséncia de doencas ou enfermidades. Sendo
assim, nds temos por obrigagdo olhar 0 ser humano, como a Dra. Larissa nos chamou ateng&o: estamos diante de pessoas
e de pessoas que precisam de cuidados, mas cuidadosintegrais. Nos precisamos de cuidados fisicos, psicol 6gicos, sociais
€ espirituais para que possamos trazer a essas pessoas essa importancia e esse conceito de salide na sua integralidade.

Quando falamos de aspecto psicol dgicos das pessoas acometidas pelo xeroderma ou portadores, nés estamos falando de
uma dor, de um sofrimento que é total. Nés estamos falando de uma dor, de um sofrimento que é total; nés estamos
falando de uma dor néo s6 fisica, mas também de uma dor emocional, social, espiritual. Nés estamos falando de estigma
da doenca, porque, como nds vimos, € uma doenca que se tornavisivel, ela estd estampada na pele. Entdo, € uma doenca
gue, querendo ou ndo, esta sendo exposta, exposta socialmente, e traz todo um preconceito e uma exposicao social, traz
sentimentos de ansiedade, depressdes, preocupacdes, isolamento psiquico e social, mesmo porque geograficamente ja
existe esse isolamento. Por esse estigma, essas pessoas também passaram a conviver mais so entre si e a estar reclusas
em alguns ambientes sociais.

Ha a perda da autonomia, um sentimento de impoténcia e um luto que permeia toda uma existéncia, um luto a partir
do momento em que ha um diagndstico, diagndstico de uma doenca grave, incurdvel e progressiva. E um luto por
perdas. Quando a gente fala em luto, ndo é somente pelos familiares que faleceram no decorrer desses anos - muitos
com diagndsticos, outros sem -, mas por perdas da possibilidade de sonhar ou de desenvolver os seus sonhos, as suas
expectativas de vida, fazer projetos de vida, sonho de ndo poder jogar futebol, que € o grande lazer do brasileiro, sonho em
poder fazer atividades laborais as quais escolheu, agente vé que agrande maioria € da érearural, ou sgja, exposi¢ao total
a0 sol, e a esse sol do Centro-Oeste. E um luto antecipatdrio, porque, a partir do momento em que ha esse diagndstico,
significa que esté4 caminhando para que esse avanco da doenca venha e que essas perdas venham a acontecer. E ha a
dificuldade de adesdo ao tratamento e a esse autocuidado.
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E o importante € que a gente vé o medo, o medo de dor, do sofrimento, da morte, da dependéncia, da mutilacdo, do
isolamento, da falta das atividades laborais, porque, mesmo tendo condicfes de se aposentar, o trabalho traz a dignidade
a0 ser humano, é importante para que a pessoa se sinta pertencente a uma comunidade, pertencente ao seu grupo social.
Por mais que haja a possibilidade de se aposentar um adolescente, ele precisa de atividades |aborais, ele precisa de lazer,
ele precisa de umaidentidade dentro dessa sociedade. Ent&o, isso se torna muito importante.

A falta damedicaco e de tratamento: como a gente viu, sdo medicamentos de alta complexidade, caros. A faltadisso faz
com gue a sobrevida dessas pessoas mude e que a expectativa de vida del es também mude.

E ha 0 medo de tratamentos invasivos, que sdo todos esses tratamentos que foram mostrados aqui.

A gente tem, ent8o, dois grupos. nés temos 0s grupos sintomaticos e 0s grupos, como o Dr. Ricardo falou, de portadores,
gue merecem também a nossa atencdo. Nos grupos de portadores notificados e com a andlise genética ja feita, hoje nés
temos o0 nimero de 95. Entre eles, 78% est8o na faixa etéria de 0 a 61 anos. Ent&o, € um grupo de pessoas produtivas,
um grupo de pessoas que estdo em fase de formagao de suas familias e um grupo de pessoas que tém por necessidade e
importancia estarem trabalhando para mudanca de cultura social. E um grupo em que a gente tem que investir, primeiro,
na manutencdo da qualidade de vida ndo s deles, mas a qualidade de vida de seus descendentes, de suas familias daqui
parafrente, e a gente precisa fazer avaliagdo de fatores que favorecam a manutengdo da salide. Entdo, quando pensamos
nessa populagdo, nés estamos pensando tanto nas pessoas que so sintomaéticas, quanto nas pessoas que sdo portadoras,
gue precisam de um aconselhamento genético, precisam ser acompanhados e precisam nos auxiliar e auxiliar toda essa
comunidade, para manutencdo da sua salde. E ai nés falamos de comportamentos protetivos. Eu pergunto a cada um de
nés aqui: hoje, quando nds acordamos e nos preparamos para estar agui hoje, nés fizemos 0s Nossos cuidados pessoais
€ nos passamos protetor solar? E nossa rotina? Esta na bancada do nosso banheiro o nosso protetor solar? Nos pegamos
chapéu? Quem de nds trouxe o chapéu? Porgque nds estamos vivendo no ambiente geogréfico de um sol intenso, e isso
€ continuo. Entéo sdo cuidados que culturalmente nés ndo temos, mas que nds cobramos dessa hossa populagdo. Nés
cobramos dos nossos adolescentes, das nossas criangas que, para se manterem saudéveis, eles precisam ter essas agles
protetivas. Nésvimos agui exempl os de algumas vestimentas que seriam adequadas para serem usadas. Mas como € que é
isto, essas pessoas sairem todas paramentadas daquela forma? Elas v&o continuar ou vao ser muito mais estigmatizadas e
véao sofrer muito mais preconceito. Entdo, agente tem que estar pensando em mudanca cultural, porque as agdes protetivas
s80 roupas com protecdo solar, boneés, chapéus, 6culos escuros, protetor solar, protecdo a luz ultravioleta em residéncias
e meios de transporte, e adesdo assisténcia multiprofissional, e a gente v& que nem sempre a gente consegue essa adeso.
Ent&o, nGs precisamos pensar em acles preventivas, mas agdes preventivas individuais e sociais. N6s precisamos pensar
em assisténcia biopsicossocia e precisamos pensar em pesquisas nacionais.

Quando a gente falaem pesquisa, a gente ndo fala em pesguisa simplesmente de dados puros, mas a gente olha a pesquisa
como um importante fator de compreensao desta popul acéo, paraque agente possater agdes preventivas mais assertivas...

(Soa a campainha.)

A SRA. TELMA NOLETO - ... que possam trazer uma resolucdo muito mais importante do que a gente esta tendo.

Nés precisamos conhecer as representacfes sociais da doenca; nés precisamos conhecer as crencas de fatores de
fotoprotecdo que essas pessoas tém; nds precisamos conhecer as prioridades e necessidades individuais, sociais e
geopoliti cas desses N0ssos grupos; e nds precisamos conhecer também aautoefi caciaparao comportamento de automagao,
gue é esse comportamento automéatico de quando nés acordamos, passamos o protetor solar, pegamos 0 nosso chapéu,
a nossa sombrinha e saimos para a exposi¢ao, nos temos as protecdes dentro das nossas casas. E precisamos conhecer
as percepcdes sobre a doencga, porque nds temos muito a percepcdo de nds profissionais, mas qual € a percepcao dessas
pessoas? Quais sao as percepcdes dessas pessoas que sao portadoras, mas sdo assintométicas e tém uma responsabilidade
muito grande para as geracOes futuras?

E n6s precisamos de avaliagdes neuropsicoldgicas, psiquidtricas, psicolégicas e sociais. N6s precisamos realmente de
aconsel hamento genético, de umaassisténciainterdisciplinar que seja sisteméti ca paraambos 0s grupos e, principal mente,
de uma mudanca de cultura, de uma regionalizacdo, e, antes de tudo, da ndo incorporag@o de model os hegemdnicos. Nos
precisamos conhecer anossaclientela. E certo que as pesquisasinternacionais nos trazem norteadores, mas nés precisamos
conhecer a nossa realidade, 0 nosso povo e trazer agdes que sejam realmente eficazes para essa nossa comunidade.

Af eu trago, para encerrar, a nossa responsabilidade social, a nossa responsabilidade com essas pessoas vulneraveis. E
nds estamos diante de umavulnerabilidade intensa, vul nerabilidade que nos emaociona, vulnerabilidade que nosfaz querer
estar junto e querer cadadiaoferecer um trabal ho mai s humani zado, maistécnico e, antes de tudo, que possanos aproximar
dessas pessoas e que possamos trazer e aprender muito com o que elas nos trazem no diaadia.
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Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Essa foi a Dra. Telma
Noleto, Psicdloga e Bioeticista.

Agora, passamos para a Juiza de Direito da 12 Vara da Comarca de Goiés, Dra. Alessandra Gontijo do Amaral.

A SRA. ALESSANDRA GONTIJO DO AMARAL (Para exposicdo de convidado.) - Exmo. Sr. Senador Paulo Paim,
Dignissimo Presidente da Comissdo de Direitos Humanos e Legidacao Participativa, em nome de quem cumprimento
todos os demais Senadores desta Casa; Dignissima Presidente da AbraxXP, Sra. Gleice Machado, em nome de quem
cumprimento todos os portadores de xeroderma pigmentoso, familiares e amigos aqui presentes; Exma. Dra. Fernanda
Carvalho, em nome de quem cumprimento os demais apoiadores aos portadores de xeroderma pigmentoso; senhoras,
senhoras e demai s autoridades aqui presentes que nos honram com suas presencgas, € umahonra participar de um trabalho
dessa magnitude e importancia. O nosso Brasil reclama por igualdade, igualdade social urgente paraum pais de caréncias
e desigualdades, um pais de povo humilde, honrado, trabalhador, honesto. Assim, a urgéncia de debate sobre esse tema é
indiscutivel. A Justica brasileira, em alguns casos, é a Unica saida para socorrer os mais aflitos, os mais necessitados, os
mais pobres e abandonados. Esses s80 os portadores de xeroderma pigmentoso.

Senhoras e senhores, a missdo de fazer justica, de fazer valer a justica é &rdua, penosa, solité&ria. Essa comunidade de
extenso povo necessita, com prioridade e senso de urgéncia, ter acesso ao tratamento necessario e aos seus direitos
previdenciérios, direito de vida, de dignidade, de sobrevida.

Os desafios e percal ¢cos da AbraX P (Associacdo Brasileira de X eroderma Pigmentoso) podem ser velhos conhecidos dos
portadores da doenca, de seus familiares e de quem os acompanha, mas é necessario um novo olhar sobre o dilema. Faz-
se necessario expor a realidade de um povo existente no Cerrado brasileiro. Dai a imensa importancia desta audiéncia
publica, necessaria, justa, urgente, honrada. Ao chegar a cidade de Goiés, no ano de 2013, ndo imaginava que conheceria
histérias téo tristes, desesperadoras e diferentes do meu cotidiano, e da maioria dos brasileiros, ndo apenas de magistrada,
mas de ser humano dotado de sentimentos e de voraz vontade de fazer justica, por dever de oficio, claro e sempre. Estava
diante de mim o maior desafio profissional ja enfrentado em minhavida. Sabia eu que poderia, naguele momento, ser o
real instrumento do Judiciério goiano e fazer algo por aguelas pessoas tao carentes de coisas simples, como sobreviver a
um simples belo dia ensolarado, sem que isso fosse um sacrificio ou um risco muito alto a salide, ou mesmo de morte. O
sol do Cerrado, por ardente demais, queridos ouvintes, queima a pele, a cartilagem, o orgulho desse povo do interior de
Goias. E esse sol queima por demais e devassa sonhos e crengas. Esse sol, essaterrivel doenca destréi e mutilahomens e
mulheres por dentro e por fora. Assim, no longingquo Distrito do Recanto das Araras, no interior do interior desse imenso
e magnifico Brasil, estd a maior comunidade do mundo em casos de portadores de xeroderma pigmentoso.

Assim, com a necessaria sensibilidade que nos separa das maquinas, estabeleci uma meta, que buscaria com afinco levar
justica a esse povoado, pois nada se comparava por todos os lugares por onde passei durante toda a minha carreira da
magistratura. Ali, naquele povoado com cerca de 800 moradores, distante aproximadamente 105km da cidade de Goias,
ex-capital do Estado de Goias, na area da regido noroeste de Goids, habita um povo na triste realidade de dezenas de
pessoas portadoras de uma doencarara de pele, conhecida como xeroderma pigmentoso. Um em cada 40 habitantes sofre
da doenca no povoado goiano, tornando-se 0 maior indice jaregistrado no mundo.

O XP é o resultado de uma mutacdo genética que gera hipersensibilidade aluz e faz com que o portador se torne até mil
vezes mais suscetivel ao cancer de pele do que as demais pessoas. Os nlmeros Nao S0 precisos e podem ainda ser mais
alarmantes, ja que muitos ainda ndo apresentaram os sintomas da doenca.

A doenca é hereditéria e ndo escolhe sexo nem idade, afeta homens e mulheres, adultos e criangas. A doenca degenera
a pele, as cartilagens da face e provoca dor fisica, discriminacdo social. O cotidiano dos portadores de xeroderma € o
isolamento. Além dos cuidados que devem ter com protecdo, eles se envergonham da prépria condi¢do. Muitos ja se
encontram em estado avangado da doenca, com mutilactes e deformagdesirreversiveis. Pessoas como ndsquejaperderam
parte do rosto, do nariz, dos 1&bios, dos olhos, bochechas.

Imagine uma comunidade cujo contato com o mundo durante o dia somente pode ser feito com um tipo especifico de
protetor solar, roupas compridas, 6culos escuros e chapéus. A comunidade, por isso, é notivaga. As saidas diurnas desse
povo abandonado ocorrem apenas em casos emergenciais. Por terem noc¢&o de suas horrendas aparéncias, os portadores
da doenca moradores do povoado do Recanto das Araras ndo sentem vontade de sair do local, naturalmente.

Em uma sociedade com tantas diferencas, uma aparéncia t&o rara ainda pode causar espanto e repulsa, principalmente
pelafalta de informagdes sobre o contagio da patologia. Como ainda ndo ha cura, muitas pesquisas tém sido feitas para
tentar amenizar a gravidade dessa doenca. Dai, no inicio do meu oficio na comarca da cidade de Goiés, e mesmo diante
desse triste quadro, soube pela presidente da AbraX P, Sra. Gleice Machado, que os portadores dessa patol ogia ndo tinham
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seus direitos previdenciarios reconhecidos, pois, acreditem, senhoras e senhores, nas pericias do INSS a patologia era
considerada como uma simples doenga de pele e, assim, ndo os impedia de trabalhar. Uma afronta e um desrespeito a
dignidade humana.

Assim, atendendo aos reclames da comunidade, os peritos resolveram realizar um estudo minucioso sobre a doenca,
partindo dos laudos que Ihes foram entregues, quando entdo verificou-se que se tratava de doenca rara e de efeitos
devastadores, e ndo de uma simples doenca de pele. Inaugurava-se, entdo, uma nova era de possibilidades para que a
justica, enfim, encontrasse o0 seu lugar.

Para melhor fazer-me compreender, caros membros desta honrada M esa e ouvintes, foram realizadas audiénciasjudiciais
durante a noite com a mobilizagdo de magistrados e promotores de Justica de Goiés, procuradores da Uni&o, advogados
e demais servidores em forma de mutirdo. A Justica foi noturna, varou a madrugada goiana e levou luz a centenas de
pessoas em pleno Cerrado goiano. O Poder Publico e o servidor publico desencastel aram-se e foram servir a comunidade.

O relato acima se faz necessario para que possamos perceber a dificuldade por eles enfrentada para terem seus direitos
reconheci dos e suas condi ¢des respeitadas, umavez que setrata de doengararae pouco conhecida. Apdsarealizaggo desse
mutirdo e a ampla divulgagdo da doenca, vérios portadores da doenga nos contataram para que os tribunais de Justica de
seus Estados fizessem agéo semel hante, para que pudessem ter seus direitos reconhecidos. Revelou-se, pois, que o terrivel
XP néo erauma situagdo localizada, mas sim realidade em diversas outras regides nesse nosso imenso Brasil.

Dessa forma, ecoa a necessidade urgente de efetivagéo dos direitos dos portadores de xeroderma pigmentoso previstos ali
na lista de doencas raras da Portaria 199, de 2014, do Ministério da Salide, levando o atendimento eficaz e necessario aos
portadores da patologia, sem que tenham que recorrer ao Judiciério para receber atendimento pelo SUS, ou a medicacdo
de alto custo, ou qualquer que sgja outro atendimento, ou uma prétese, por exemplo.

Sabe-se que portadores de doencas raras tém direitos especiais, como acesso ao tratamento, auxilio-doenca, aposentadoria
por invalidez, sacar FGTS, PIS, Pasep, isencéo de determinadosimpostos, como o Imposto de Rendaem algumas doengas,
emagunscasos, IPVA, ICMS, quitacdo da casaprépria. No entanto, pouco tem sido feito para avancar naimplementacéo
desses direitos e a portaria e seus direitos ainda ecoam como um sonho.

Tramitana Camarados Deputados o Projeto de Lei 3.805, de 2012, queinclui o xeroderma pigmentoso nalistade doencas
gue dispensam prazo de caréncia para concessdo de auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez. Tramitatambém, nesta
Casa, o Projeto de L el 533, de2011, quealteraal el 8.213, de 24 dejulho de 1991, que dispde sobre os planos de beneficios
da previdéncia social e da outras providéncias, para conceber aos portadores de xeroderma pigmentoso a isencédo de
caréncia para concessdo de auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez.

Sabemos que as regras previdenciarias estéo proximas de amplas e profundas modificagdes, entdo necessaria se faz
a adequacdo dos projetos as novas regras, para que os portadores de xeroderma pigmentoso tenham seus direitos
reconhecidos com a preméncia que se faz necessaria. A participacdo nesse movimento reforgou a minha convicgéo de
que, por trés datoga, 0 magistrado € um ser humano que busca na profissdo uma forma de levar solugdes para além das
decisOes judiciais. Reconhecer que o conflito e os problemas sociais estdo na vida das pessoas € buscar caminhos para
solucionar alide processual e alide sociolégica.

Diante de um mundo cadavez maisvoltado paraosinteresses proprios, onde as pessoas multiplicam seus bens materiaisna
proporcao em que diminuem seus sentimentos, pensar no préximo setornou algo admiravel, quando deveriaser natural. A
falta de amor faz com que as pessoas vedem seus ol hares para o proximo. A lutaincansavel daqueles que ainda procuram
humanizar a vida alcanga os lugares e pessoas andnimas, mas imprescindiveis.

Nadadisso, porém, € motivo paraeclodir a esteira davaidade, mas para sentir silenciar o grito de horror de uma sociedade
gue chora por tantos sofrimentos distintos, para ouvir o aivio daquele que chora baixinho, como os portadores do
xeroderma pigmentoso do Recanto das Araras...

(Soa a campainha.)

A SRA. ALESSANDRA GONTIJO DO AMARAL - ... que sdo vitimas de uma maldi¢cdo sem sequer ter contribuido
para tanto. E por ser tomada pela vontade e pela certeza da justica no seu mais valioso significado € que aceitel este
convite, para continuar a busca por caminhos pelos quais 0 sofrimento desse povo possa ser minorado. Penso que cabe a
cada um de nds sensibilizar-se e sintonizar-se com esse sentimento.
Terminando minha fala, quero aqui citar a nossa admirada poetisa, da cidade de Goiés, Cora Coralina:
Desistir... Eu ja pensei seriamente nisso, mas nunca me levei realmente a sério. E que tem mais ch&o nos
meus olhos do que cansago nas minhas pernas, mais esperanca nos meus passos do que tristeza nos meus

ombros, mais estrada no meu coracéo do que medo na minha cabeca.
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Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Dra. Alessandra Gontijo
do Amaral, assim ndo vale, hein! Vamos todos ficar chorando aqui.

Meus cumprimentos. Meus cumprimentos a todos, a Dra. Telma também, que falava do sentimento, mas seu
pronunciamento mexeu com nos todos aqui. Agora estou respirando aqui para poder falar um pouco melhor. (Pausa.)

Vamos agora, entdo, paraa Sra. Regina Prospero, Vice-Presidente do Instituto Vidas Raras.

A SRA. REGINA PROSPERO (Para exposi¢ao de convidado.) - Bom dia.
Minha apresentacdo chegou para vocés? N&o chegou? (Pausa.)
Tudo bem. Ent&o, vou fazer sem o video mesmo.

Quero agradecer ao Senador por ter convocado uma plenaria tdo importante. Eu escuto muito falar sobre a situagéo do
xeroderma- eu tive alguns contatos -, mas falar sobre doencasraras... As vezes, é preciso chorar um pouco, Senador, para
gue agente tome um félego, recue e dé um salto paraafrente. Uso muito essafrase da Cora. Naverdade, esse pensamento
delaé o que eu uso no diaadia, porque ndo éféacil quando cai na casada gente um caso de doencgarara, aindamais quando
nada se sabe sobre ela, quando tudo se desconhece e nem os médicos mesmo conseguem nos gjudar.

Venho de uma época... Vou contar um pouguinho da minha histéria até para todo mundo entender por que eu cheguei
aqui. Meu filho mais velho vai fazer 31 anos, e eu venho de uma época em que ndo havia nem enciclopédia a disposicao
para que a gente pudesse trazer conhecimento para dentro de casa para cuidar dos filhos.

Eu tive dois filhos, com uma diferenca de um ano e trés meses, com mucopolissacaridose.

A mucopolissacaridose é uma doenca degenerativa progressiva ultrarrara e acomete um paciente... Desculpem-me, mas
vou falar o que 0 PCDT diz - minha apresentacdo chegou -, mas eu achei muito confuso. Ele diz que nasce um a cada
40 mil ou um a cada 500 mil com mucopolissacaridose. Entéo, vocé ja vem que ha uma discrepancia. Mas eu vou falar
paravocés aincidénciareal: um acada 500 mil. E o que 0 nosso sistema de gerenciamento conseguiu captar no Territorio
nacional. Nos temos em torno de 1,2 mil pacientes cadastrados no nosso sistema, um sistema que vem sendo construido
ha 18 anos, e o Instituto Vidas Raras nasceu por conta de familias que precisavam de ajuda para buscar pesquisas clinicas
e tratamento para nossas criangas.

Dos trés filhos que eu tive, trés meninos, apesar de ndo ser uma heranga ligada ao X, dois tiveram mucopolissacaridose.
O mais velho foi a ébito h& seis anos, numa época em que ndo se tinha nem informacdo. Foi muito triste ver meu filho
morrer implorando para respirar. Ele implorava para respirar, e os médicos ndo conseguiram nos gjudar. E, diante disso,
nos tomamos para nds a responsabilidade de conseguir diminuir o sofrimento das familias que passavam por isso.

Uma das coisas que nés conseguimos no nosso trabalho foi a Portaria 199. O Instituto Vidas Raras trabalhou como uma
das instituicbes que fomentou a Portaria 199, que esta muito aguém do que nos precisamos, mas ja foi um passo adiante.
Agora nés estamos aguardando a Camara dos Deputados votar a nosso favor o PL 56, que vai regulamentar totalmente
a portaria, que, como portaria, ndo traz o beneficio do financiamento, que € o que tem nos prejudicado bastante - ndo &,
doutora? -, a gente tem trabalhado bastante nisso.

O que metraz agui mesmo equefoi o que 0 Senador Kajuru tomou parasi € o teste do pezinho ampliado. Como alguns aqui
sabem, infelizmente, o teste do pezinho ampliado s tria seis doengas raras. Ele nédo acolhe todos agquel es que precisam.
Hoje, nds temos inimeras doencas que podem ser inseridas no teste do pezinho, o que vai modificar totalmente o curso
natural davida dessas familias por conta de um diagndstico precoce, um tratamento que pode modificar totalmente avida
detodos eles. Eu digo que sdo doencas que nem sempre tém um tratamento medi camentoso, mas tém umaintervencdo que
vai mudar significativamente a vida dessas familias inclusive porque o médico vai poder fazer uma orientagéo genética
nessas familias, coisa que eu ndo tive l4 atras.

Eu sou formada na area da salide. Entdo, eu pude entender, pude pesquisar e pude gjudar meus filhos de outraforma. Se
o meu filho nimero dois, o Dudu, hoje esta vivo, é por conta de um conhecimento que eu fui buscar numa época em que
nao existia nem Google. Mas hoje a gente ja tem muita coisa a nossa disposi¢éo. Entdo, ndo é justo que familias passem
pelo desconhecimento do que se tem dentro de casa sendo que aquilo pode ser diagnosticado, tratado, a gente pode usar
como prevencdo tudo isso e brigar para que haja pesquisas clinicas e um tratamento adequado. Nem sempre a gente pode
interferir, mas a gente pode modificar, pelo menos no curso natural da vida dessas familias.

O Ingtituto Vidas Raras estd sediado em Guarulhos. Nos trabalhamos com pessoas com doengas raras e acolhemos
entidades, associagfes e grupos de pacientes para fazer a politica publica e advox seguirem em frente. N6s temos em
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torno de 60 grupos e associagdes que vém conosco nesse trabaho de politicas publicas e advoga-se aqui em Brasilia e
em outros Estados.

Eu ndo sei se esse video jafoi passado...
Como eu fago para colocar o video aqui?
(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. REGINA PROSPERO - Ah, ta!

Eu cheguel um pouco atrasada e me disseram que ja adiantaram com dois videos. Pode ser que esse video jatenha sido
passado.

Né&o estaindo?
(Intervencgéo fora do microfone.)

A SRA. REGINA PROSPERO - Esta bem.
Talvez sgja 0 video que foi passado pela Larissa.

A Larissa € anossa mée mais recente, que se colocou a disposi¢do para nos gjudar para mostrar o quanto a vida pode ser
modificada simplesmente num exame do pezinho.

Elateve um filho, elatinha condic¢bes de pagar um exame do pezinho ampliado numa maternidade top de linhaem Belo
Horizonte e a maternidade ndo avisou a ela que existia esse exame. Por conta disso, o filho dela nasceu com uma doenca
rara, que foi progredindo, e hoje ele esta sequelado. Elando precisava passar por isso.

Entdo, o Ingtituto Vidas Raras promove a melhora, o conhecimento e a visibilidade das doengas raras.

Eu queria mostrar para vocés o Dudu. Na minha casa, nds ndo nascemos, nés ndo tivemos a heranga do xeroderma, nés
tivemos mucopolissacaridose. O Senador ja esta conosco ha 12 anos - néo €, Senador? -, desde | de trés, quando o Dudu
comecgou a vir para Brasilia para brigar por politicas publicas, para mostrar que o paciente precisa estar presente e ele
tem voz, sim, para brigar. E, naquele momento, em 2007, depois de uma audiéncia publica, inclusive, em que o Senador
estava presente, o Dudu virou-se para mim no final da audiéncia e falou assim: "M&g, eu ja sei 0 que eu quero fazer. Eu
quero ser advogado, porgue ninguém mais vai nos tratar como eu me senti hoje. Eu me senti humilhado, porque ninguém
reconhece 0 nosso direito de tratamento, o nosso direito de vida'.

E o Dudu foi paraafaculdade. Infelizmente, afaculdade naquel e momento néo o aceitou sozinho - naverdade, felizmente,
ndo 0 aceitou sozinho, porque o Dudu é cego, ele ficou cego por conta da doenca. Ele tem alguns comprometimentos
motores e a faculdade ficou assustada com ele. E ai a faculdade falou para mim: "Alguém vai ter que vir com ele". Ai
eu falei: "Bom, eu ja sou 'maetorista, vou junto".

Prestei vestibular, fiz a faculdade com o Dudu e eu falo que foi uma das benesses que ele me deu na vida, porque eu
nunca pensei em fazer Direito. Eu queria ser médica, mas ai a condugado de vidafoi outra. Enfim, o Direito me traz muito
respaldo hoje para aquilo com que eu lido no diaadia.

A doenca também judiou muito dele. Eles ndo nascem assim. Eles nascem normais e, por conta da falta de uma enzima,
véo ficando com aaparénciamodificada. Judiou muito dele, e ele s estavivo porque tomaum medicamento de alto custo,
gue agora, recentemente, conseguimos aincorporagdo, mas que, infelizmente, 0o PCDT vai limitar se ndo houver mudanca
- eal eu peco a gjuda da Jaqueline agui presente, que interceda por nds. Boa parte dos nossos assistidos ficar&o de fora,
porgue o PCDT cortou quem é cadeirante e ndo € justo.

Elestém o cognitivo perfeito, elestém direito avidae, se eles ficarem cadeirantes durante o periodo, vao sofrer com isso.
(Soa a campainha.)

A SRA. REGINA PROSPERO - Eles vao ficar sem tratamento.
Vou acelerar.
Aqui sd0 os apoiadores da nossa campanha.

A campanha precisa arrecadar 1 milh&o de assinaturas, mas eu tenho comigo que a gente ndo vai precisar desse 1 milh&o
de assinaturas, porque 0s nossos Senadores ja perceberam a necessi dade da ampliacéo do exame do pezinho e agente vai
conseguir modificar, e ampliar, e levar paramais de 70 tipos de doencas raras o diagndstico precoce.

E ai, Senador, eu quero deixar agui com vocés, na Comissdo. Nos mandamos fazer esse kit, porque nds queremos que esse
pezinho chegue nesse pezéo, e muitas das doengas s vao ser diagnosti cadas se vocés nos gudarem apromover aampliacdo
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e a expansdo da triagem neonatal, para que todos tenham direito. Ndo estou falando de tratamento medicamentoso, sgja
ele caro ou ndo, eu estou falando de intervencgéo precoce, e os doutores sabem do que eu estou falando.

Muitos precisam s6 de uma mudanca na dieta. O Governo disse para mim que isso € muito caro, que ndo é possivel
interferir, e com um gasto t&o alto. Gasto € o que dad uma criancana UT| e uma familia despedagada por trés, porque ela
ndo teve direito ao diagndstico.

Tragico foi a minha familia, durante cinco anos, buscar um diagnéstico e eu ndo conseguir. Foi dificil ver meu filho
morrer sem saber como melhor agir com ele, mas a gente s6 vai poder mudar esse cendrio se as politicas publicas nos
ajudarem, se houver conhecimento, divulgagéo de conhecimento, diagndstico precoce, intervencdo, pesquisaclinica para
gjudar essas familias, sgja que doencafor.

Entdo, eu venho aqui pedir aagjudade vocés e agradecer por me colocarem nesta M esa, porque eu fiquei muito emocionada
com o depoimento de todos.

Parabéns, doutoral Setodos osjuizes olharem com esse olhar, de tratar o igual como igual e o desigual de formadesigual,
agentevai ter, ndo digo t&o amanha, mas daqui a uns dois, trés anos, uma nova comunidade mais esperancosa.

Obrigada, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, Sra. advogada
Regina Praspero, Vice-Presidente do Instituto Vidas Raras, que lembrou o Dudu aqui, um militante, sem sombra de
dlvidas um guerreiro nessa luta.

Entéo, ficaaqui e eu vou dividir com a Comissdo essa lembranga, entregando paraa Dra. Zenaide Maia e para o Kajuru
também, o.k.?

Grande fotografo.

E quero dizer que V. Exa. sempre emociona a gente também, viu? Acho que todos aqui nos emocionamos,
independentemente de quem falou, cada um da sua forma.

E, por fim, falando em nome do Governo, representando o Ministério da Salide, Dra. Jaqueline Silva Misael.

A SRA. JAQUELINE SILVA MISAEL (Paraexposicéo de convidado.) - Bom dia.
Primeiramente, queria agradecer, Senador Paulo Paim, por mais essa oportunidade de discutir o xeroderma pigmentoso.

Senador, sempre é um prazer participar de audiéncias com V. Exa., porque ele conduz com maestria temas que muitas
vezes geram muito sof rimento para os paci entes, paraapopul agdo. Sempre saimostodos emaocionados, e 0 Senador conduz
com muita fluidez, muita humanidade as audiéncias. Sempre fico muito feliz de poder participar. Agradeco o convite em
nome do Ministro, em nome do Nosso Secretario.

Eu me chamo Jagueline, trabalho numa coordenacdo que cuida de vérias politicas de atencéo especializada: politicas de
cardiologia, ortopedia, oncologia e da politica de atencéo as pessoas com doengas raras.

A Reginafalou muito bem - e outras pessoas também ja mencionaram - da Portaria 199, que foi publicadalaem 2014. Eu
digo |4, sdo cinco anos, parece ser umacoisajamais distante, mas, de certaforma, € muito recente, e foi umavitoria, uma
vitéria para a sociedade brasileira poder discutir com mais clareza esse tema. Eu sempre digo que ndo é s6 o paciente que
sofre, mas toda a familia daquel e paciente, porque muitas vezes ele tem que percorrer por caminhos muito distantes, por
muito tempo, até ter um diagndstico estabel ecido, diferentemente do X P, porque existem caracteristicas fisi cas associadas
adoenca.

Ent&o, o caminho é muito longo para a execucdo de uma politica plblica e para fazer com que ela seja executada com
maestria no Territério, nos Municipios e nos Estados, mas, de certaforma, de uns anos para ca, a gente vem percebendo
gue as doencas raras ganharam notoriedade para a sociedade como um todo e, especiamente, nos dois Ultimos anos, a
gente tem discutido com muito mais afinco a questéo das doencgas raras.

Gostaria até de fazer um esclarecimento. O Dr. Ricardo mencionou algumas questdes, a Dra. Telmatambém em relacéo
a dados epidemiol 6gicos. Entdo, buscando especificamente ter dados mais precisos para o Brasil, porque muitas vezes
nés nos baseamos em dados da Europa, dados de paises que ndo necessariamente representam a carga genética da nossa
populacgdo brasileira, que é uma populagdo miscigenada, € uma populagdo em que... Muitas vezes, a gente ndo consegue
estabel ecer, ndo consegue enxergar exatamente quais sdo as principais doengas que acometem a nossa populagdo, quero
dizer, as principais doencas raras que aacometem. As doencgas raras, como o proprio nome diz, j& sdo raras, entdo, muitas
vezes, nbs temos um paciente com aquela doengarara no Territorio brasileiro como um todo.
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Entdo, deformamuito precisa e paraconseguirmos enxergar isso de umamaneiramuito melhor no nosso Pais, 0 Ministério
da Satde, por meio de parceriacom o CNPq, publicou recentemente o Edital n° 25, neste ano, um edital que foi preparado
com equipes do Ministério da Salide para tentar enxergar o perfil da nossa populagéo relacionado as doengas raras.

Ent&o, o edital foi publicado pelo CNPg. O dia 14 de outubro é adatafinal para submissdo de propostas das universidades.
Esse edital busca enxergar ndo sd dados epidemiol gicos, mas também conseguir enxergar 0s servigos que hoje séo
prestados para essa populacdo e, mais que isso, olhar para os atendimentos, mas também enxergar as dificuldades que
esses servigos enfrentam hoje em dia

Por que tudo isso? Para a gente enxergar a nossa populacdo, o perfil populacional, termos dados epidemiol égicos de
forma significativa para conseguir atuar melhor no Territério brasileiro. S6 assim a gente vai conseguir atuar de uma
maneira mais efetiva, enxergando de verdade essas pessoas, e ndo apenas nimeros - ndo s6 nimeros, mas enxergando
€sSes servigos como um todo, esse tipo de atendimento.

E um edital que estd bem completo, vai englobar e buscar dados epidemioldgicos tanto de doengas genéticas, que
representam a maioria das doengas raras, cerca de 80%, como de doengas ndo genéticas também. Entéo, nds estamos
muito esperangosos com a publicacdo deste edital, de conseguir fazer com que a politica sejaimplementada baseada em
um estudo completo, um estudo que serd executado no Territdrio nacional como um todo, para podermos atuar de forma
mai s especifica nas causas que precisam ser observadas.

Bem, primeiro eu gostaria de parabenizar o Estado de Goiés pela diversidade de acBes que vém sendo tomadas, pelas
parcerias que foram realizadas ao longo dos anos para atender a essa populagdo com XP e, mais ainda, parabenizar todas
as pessoas que estdo aqui e, de forma muito emotiva, falam sobre as pessoas com XP. E que é comum na &rea de salide
nés escutarmos; "L A& vem o cancer de prostatal” N&o é, Dra. Larissa? E muito comum isso nos hospitais, ndo é? E ndo
percam esse atendimento humanizado que vocés tém com as pessoas, porque muitas vezes nés falamos em atendimento
humani zado, mas nGs ndo conseguimos enxergar isso naponta. Ent&o, ndo percam isso. E muito importante paraas pessoas
sentirem que estéo sendo acolhidas, que estdo sendo atendidas, que ndo € apenas mais um caso clinico que esta sendo
colocado ali: é uma pessoa, que tem suas peculiaridades, seus sentimentos, sua familia, ha toda uma trajetéria envolvida
ali, eisso precisa ser respeitado.

Senador, eu vou, especificamente, me ater ao tema da audiéncia, que é XP; atriagem neonatal ampliada vai ser discutida
em futuras audiéncias, eu ja sei do agendamento disso, o Ministério j& esta ciente. Entdo, como o termo especifico € XP,
eu vou me ater as questdes que foram |levantadas especificamente quanto a essa doenca.

Entdo, em relacdo ao que meus colegas de Mesajafalaram: talvez a gente precise avancar um pouguinho maisno que diz
respeito a protocolos de encaminhamento para esses pacientes. Eu gostaria até de propor uma reunido com a Secretaria
de Estado de Salide de Goias, porque ja tem uma experiéncia em relacdo ao XP. A gente pode agendar, até mesmo
por videoconferéncia, para tentar fazer isso de forma mais agil, para ver a melhor forma de o Ministério atuar, talvez
elaborando e publicando aguns protocolos.

O paciente com XP, foi relatado aqui na audiéncia, tem uma certa urgéncia no atendimento, porque muitas vezes esse
paciente ndo pode ficar seis meses huma fila, ele ndo pode ficar um ano aguardando; dependendo do caso, ele tem uma
certa urgéncia. Ent8o, precisamos pensar também em protocolos, em critérios de priorizagdo para atendimento desses
pacientes. Todos nds sabemos que o sistema muitas vezes é inchado, ndo consegue atender todas as pessoas, mas existem
critérios de prioridade, e talvez esses critérios...

(Soa a campainha.)

A SRA. JAQUELINE SILVA MISAEL - ... de prioridade possam ser estabel ecidos para esse publico especifico.

E como dar mais qualidade de vida para esses pacientes? E uma pergunta que ndo quer calar: como garantir mais qualidade
de vida? Porque é uma questdo que ja € posta na Portaria 199, que é melhorar a qualidade de vida dos pacientes que
tém doencas raras. Entdo, podemos pensar em algumas situagdes rel acionadas, obviamente, a salide, que é apastaque eu
represento, paratentar viabilizar algum manual ou alguma cartilha para orientar melhor os profissionais de salide.

Em relacdo as novas tecnologias que foram postas aqui, eu coloco a nossa Coordenacdo a disposi¢ao, e poderemos tratar
disso melhor em uma reunido sobre submisséo dessas tecnol ogias para avaliacdo da Conitec.

Hoje, todo e qualquer procedimento, todo e qualquer medicamento ou equipamento, para ser incorporado ao Sistema
Unico de Salide, precisaser avaliado. Essaéumamaneira efetivade garantir o atendimento e aquel atecnol ogia paratodos
0S paci entes, para que esse paciente ndo precise recorrer ao Judiciario.
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Entdo, éimportante que possamos submeter paraavaliacdo, e ai eu coloco anossa Coordenacdo a disposi¢ao paraauxiliar
no que for preciso para gudé-10s nessa submissao.

Acho que, deformageral, eraisso. Acho que agente precisaavancar nessasubmissao e col oco a Coordenagéo adisposi¢ao.
Mais uma vez, obrigada, Senador, por poder participar.

Sintam-se todos acolhidos. O Ministério da Salide ndo tem nenhuma resisténcia a discussdo, pelo contrario. Eu falo em
nome da nossa Coordenacdo, falo em meu nome e em nome de tantos outros servidores publicos e colaboradores do
Ministério da Salide que trabalham especificamente com o tema de doencas raras. Todos nds trabalhamos arduamente,
buscando, sim, um atendimento integral em tempo oportuno para essas pessoas, tentando acolher amaioria das demandas
da melhor forma possivel.

Entdo, sintam-se todos acol hidos e sintam o Ministério da Salide como um parceiro nessa luta de todos.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, essa foi
Jagueline SilvaMizael, representante do Ministério da Salde,

Como é de praxe, vieram trés questionamentos pelo e-Cidadania. Eu vou |&-los e, se alguém das senhoras e dos senhores
quiser responder... Depois, nds teremos ainda as consideractes finai s pel 0 tempo de cinco minutos.

Do e-Cidadania, Rosiane Sousa, de Goias. "O que o Estado e o Governo Federal tém feito para proporcionar melhor
qualidade de vida s pessoas que possuem essa doenca?' E uma pergunta.

Sonia Beatriz, do Rio de Janeiro: "No que diz respeito as doengas genéticas, parcerias com faculdades publicas para o
estudo da predisposi¢éo e disseminagdo de informacdo ajudam? Que tipo de impacto essa condigdo pode trazer afamilia
e Seu entorno comunitério?”

Rosiane Sousa, de Goiés. "E de suma importancia que se promova a conscientizagio da populagio em geral de o que é
essa doenca, visando diminuir o preconceito."

Cadaum vai ter o tempo aqui - tanto a primeiramesa quanto asegunda- de cinco minutos paraas suas consideracesfinais.
Aqui hd uma contribuicdo da assessoria. Nao estd aqui a sua proposta de fazer umareunido - 0 que achei muito positivo
- da Coordenagéo do Ministério com o Governo de Goiés. Fica... Posso colocar as propostas...

(Intervengéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Entéo t&

Entdo, a primeira proposta é essa, que ja € umaforma de avancar nos encaminhamentos.

Mas a assessoria, ouvindo os debates, me colocou trés questdes de encaminhamento.

Primeiro: enviar o video da reunido ao Presidente da Comissdo de Financgas e Tributacgo da Cémara dos Deputados,
bem como solicitar que dé celeridade a tramitagdo do PL 3.805, de 2012, que concede aos portadores de xeroderma
pigmentoso isencdo de caréncia para a concessao de auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez, designando, de forma
répida, Relator para o projeto.

Segundo: fortalecer o projeto de lei de autoria do Senador Kajuru no sentido de ampliar o teste do pezinho.

Terceiro: solicitar ao Ministério da Sallde, na pessoa da Dra. Jaqueline, aqui presente, que sejam ampliados pelo SUS os
tratamentos e medicamentos necessérios ao tratamento das pessoas com xeroderma pigmentoso. (Fora do microfone.)
Todos vao poder fazer, porque dai eu mantenho aqui a minha ordem de fala.

Podemos comegar, inclusive, com V. Exa., porque elavai ser adltima

Ent&o, com seus cinco minutos - e, ai, jafaz as consideracdes -, a Vice-Presidente do Instituto Vidas Raras, a Advogada
Regina Préspero.

A SRA. REGINA PROSPERO (Para exposicéo de convidado.) - Obrigada, Senador.

Naverdade, eu vou ser até breve.

Eu gostaria, se puder colocar também como encaminhamento, a PL 56, que é aquela que vai regulamentar a Portaria 199
no SUS. Elajasaiu do Senado, elafoi votada e aprovada por unanimidade - 0 Senador Caiado foi o Relator na época-, e
desde o dia 10 de julho ela est4 parada na Camara dos Deputados, aguardando que eles avaliem as consideragdes - foram
feitas quatro emendas, do Senador Caiado - para poder seguir em frente, e até hoje nés ndo vimos andamento nisso.
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Essa PL vai regulamentar, inclusive, o financiamento para que a Portaria 199 possa seguir em frente, dando melhor
acolhida as pessoas com doencas raras e aos centros de referéncia que estéo necessitando disso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Ja esta acatado aqui.
A SRA. REGINA PROSPERO - Ento est4 bom.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Mas esta no seu tempo.
E melhor ir para as consideragdes finais.

A SRA. REGINA PROSPERO - Entdo, eu queria s ressaltar a importancia - foi o porqué da minha vinda aqui - da
triagem neonatal, para que mais brasileiros possam ter condicdes de uma vida digna e de qualidade.

N&o sei se xeroderma entra na triagem neonatal ...
(Intervencéo fora do microfone.)
A SRA. REGINA PROSPERO - Elando entraria, de forma aguma?
(Intervengéo fora do microfone.)

A SRA. REGINA PROSPERO - N0 é possivel.

Infelizmente - porque hoje a triagem neonatal poderia acolher as 53 doengas -, s80 S0 as lisossdmicas, mas a nossa
proposta é que entrem outras doencas que ja tém tratamento medicamentoso, o que pode mudar o curso natural davida
dessas criangas |4 atrés, uma vez que algumas das doengas podem ter como indicacdo o transplante de célula-tronco
hematopoiética, que so pode acontecer até 0s 24 meses. Mas, infelizmente, essas criangas sb chegam para nés depois dos
24 meses e jasequel adas, de maneira que o transplante ndo faz mais efeito. Entéo, que essa modificacdo também aconteca.

S0 as minhas consideragoes.
Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.
Essafoi a Advogada Regina Préspero, Vice-Presidente do Instituto Vidas Raras, e ja acatamos agui a sua recomendagao.
Deimediato, passo apalavraparaaJuizaAlessandra Gontijo do Amaral, Juizade Direito da1*VaradaComarcade Goias.

A SRA. ALESSANDRA GONTIJO DO AMARAL (Para exposicdo de convidado.) - Senador, eu ja saio imensamente
feliz com o encaminhamento das propostas. Acho que aimplementagdo dos direitos e a efetivacdo do que prevé a Portaria
199 sdo de fundamental importancia para os portadores do xeroderma pigmentoso e para todos agqueles portadores de
vidas raras, como disse aqui adoutora. Sabemos que é uma lutadiaria e &rdua, mas essa audiéncia publica, tenho certeza,
val sensibilizar o Ministério da Salde e todo 0 Senado e todos aquel es que podem realmente fazer com que isso aconteca
na prética.

Minhas consideracBes e meu agradecimento por estar aqui, e parabéns ao senhor pela organizagdo desse evento de
fundamental importancia para essas pessoas. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Parabéns a vocés e ao
Senador Kajuru.

Essafoi a Dra. Alessandra Gontijo do Amaral, que é Juiza de Direito da 1 Vara da Comarca de Goias, que trouxe um
pronunciamento, e 0 pronunciamento aqui hdo € sO escrever, ndo, € escrever eler. E elaleu com emog&o, por isso cativou
o plenario todo. Eu fago muitos pronunciamentos, muitos de improviso, mas muitos também eu escrevo, com nimeros,
dados, e é preciso ver aformadaleitura. Mas cumprimento atodos. Todos foram brilhantes.

Por favor, a psicéloga e bioeticista, Dra. Telma Noleto.

A SRA. TELMA NOLETO (Paraexposi¢do de convidado.) - Quero agradecer imensamente a honra de estar aqui neste
momento e de poder compartilhar essa feliz missdo de estar proxima a esses pacientes, aos pacientes de xeroderma, e
principal mente préxima da comunidade de Araras.

Gostariaderessaltar, comojavimos aqui, aimportéanciadas questdes emocionai s, mastambém aimportanciadaassisténcia
psicoldgica sistemética proxima a esses pacientes. Infelizmente, a psicologia ndo funciona com periodos grandes de
atendimento, com espacos, intervalos grandes, entéo esses pacientes e suas familias, que também estdo adoecidas,
necessitam de assisténcia psicoldgica sistemédtica. 1sso significa atendimento psicoterapéutico realmente mais préximo,
acesso mais proximo, porgque Goiénia ainda € um tanto quanto longe para que se possa fazer atendimentos semanais,
quinzenais e realmente dar uma assi sténcia psicol gica mais pontual e importante a essas pessoas. Entéo eu saliento aqui
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a importancia realmente de valorizarmos e considerarmos pessoa adoecida e familiares na sua integralidade,
sabendo que nds precisamos cuida-las fisicamente, emocionalmente e socialmente para que €elas possam realmente ter
uma qualidade de vida que sgja aceitével e adequada.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Meus cumprimentos, Dra.
Telma Noleto, psicéloga e bioeticista, pelaformacomo explanou aqui, movimentando a todos nessa mesma causa.

Agora, concedo a palavra ao médico geneticista Dr. Ricardo Henrique Almeida Barbosa.

O SR.RICARDO HENRIQUE ALMEIDA BARBOSA (Para exposicao de convidado.) - Em relagdo a questdo que foi
enviada sobre as parcerias com as universidades: isso realmente é muito importante, tanto que, em Goiés, o que acabou
possibilitando o diagndstico genético foi uma parceria com a universidade. Mas € muito importante a gente ndo ficar
restrito a isso. S6 lembro que o que a Dra. Sulamita fez foi fantastico, de chegar a esse diagndstico e a cidade poder ter
o diagnostico do que eles tém.

A gente tem que lembrar que deve haver muitos pacientes com xeroderma espalhados pelo Brasil inteiro que ndo tém
acesso a testes diagndsticos, porque infelizmente os testes ndo estdo incorporados no Sistema Unico de Salde. Ent&o,
ficando muito restrito a universidade, acaba que vocé limita muito quem tem acesso ao teste, vocé ndo consegue ter esse
acesso ao diagnostico de uma forma universalizada. 1sso seria muito importante.

Outra coisa que sempre é falada é incluir o ensino de doengas raras nas competéncias dos cursos da &rea da salide, porque
amaioria dos profissionais que se formam ndo conhecem as doengas raras, nem as que sdo mais prevalentes no proprio
Estado ou na prépria cidade. Entdo, seriamuito importante. Eu sei que jaha projeto, ha muita gente que trabalha com isso
para poder mudar isso nas diretrizes para haver aulas sobre doengas raras em todos os cursos da area da salide, para as
pessoas as conhecerem. E impossivel vocé diagnosticar algo que vocé ndo conhega, tanto que os paci entes passaram por
décadas de tratamento em vérios lugares até que alguém acendesse uma luz e se chegasse a esse diagndstico.

E uma terceira coisa é em relagdo a aconselhamento genético. Hoje ja existem possibilidades para os casais que séo
portadores e que desgjem fazer algum tipo de tratamento relacionado a Medicina Reprodutiva. Ent&o, é possivel, através
dareproducao assistida, vocé fazer a pesguisa das mutagdes e acabar otimizando para os casais que ndo tém o desejo deter
uma gestagdo natural ou que pretendem ter uma gestacdo de filhos que ndo sejam acometidos pela doenga. 1sso também
€ uma coisa a que infelizmente a gente n&o tem acesso ainda pelo Sistema Unico de Saride.

Essas seriam coisas importantes, ndo s6 falando de xeroderma, mas, como a prépria Regina comentou, para diversas
outras doencas.

Obrigado pela oportunidade. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPT - RS) - Contribui¢des do Dr.
Ricardo Henrique Almeida Barbosa, Médico Geneticista, que deixa aqui algumas recomendagoes.

Nés vamos votar os encaminhamentos, para a Doutora ndo se esquecer aqui de nada depois.
Agora, vamos para primeiramesa: Dra. Larissa Pimentel, M édica Dermatol ogista do Hospital Geral de Goiéania.

A SRA. LARISSA PIMENTEL (Para exposicéo de convidado.) - Eu quero agradecer o convite, dizer que foi, nesta
manha, muito louvavel estar entre pessoas que seimportam tanto com as vidas humanas. A Dermatol ogia hoje estaem um
meio de tanto estrelismo e tanto consumismo que eu tive poucas experiéncias de estar cercada de pessoas que realmente
seimportassem com adoenca e com a assi sténcia aos pacientes. Me coloco a disposi¢éo para todas as formas de melhoria
de atendimento a essa comunidade. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Meus cumprimentos, Dra.
Larissa Pimentel, Médica Dermatologista do Hospital Gera de Goiénia, que esté entre agquelas que, além de nos fazer
chorar, chorou também. (Risos.)

Isso mostra 0 compromisso que todos vocés tém com essa causa, que é uma causa belissima. E contem comigo hoje e
sempre, viu?

Dra. Fernanda Carvalho, Médica Dermatologista.

A SRA. FERNANDA CARVALHO (Paraexposi¢éo de convidado.) - Gostaria de agradecer a oportunidade também de
estar aqui com todos vocés. Eu vou quinzenalmente a Faina, e estou nesse contato muito préximo com esses paci entes.

E, realmente, quando a gente vé arealidade deles e vé a situagdo, € a algo realmente muito comovente. E a gente falaque
€ uma missdo de vida - ndo € Larissa? -, porgque a gente esta realmente com muitos problemas em relagdo a recursos, a
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véariasintempéries que acontecem durante o proprio processo de assi sténcia a esses paci entes, mas Nnds somos persi stentes,
€ amamos causa, e estamos a disposi¢ao para sempre gjudar.

E h&d algo em que a gente tem que pensar muito bem e cobrar realmente no que diz respeito a politica publica: é aquestéo
do acesso desses novos pacientes, porque aqueles que nés temos ali, que ja estdo sob controle... J& sdo dois anos que a
gente estd bem forte, eu e a Larissa, no andamento desses pacientes, |a de Araras principa mente, mas é que 0s pacientes
novos, que ndo tém o diagnastico, estdio perdidos realmente no Sistema Unico de Salide. Eu atendo em Goinia também,
pelo SUS. Peguei uma paciente com xeroderma pigmentoso, e faz um ano e meio - ndo é, Gleice? - que ela ndo conhece
chegar até 0 HGG. Entdo, assim, € algo que estaimplementado, mas que ndo esté funcionando.

Temos que reforgar essas politicas que ja esto implementadas e que ndo estdo funcionando e focar também nesses novos
pacientes.

Muito obrigada a todos pela atenco e pelo carinho. Estamos juntos nessa batalha. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/PT - RS) - Muito bem, Dra. Fernanda
Carvalho, médica dermatol ogista que lembra a questéo dainfraestrutura e do deslocamento dos pacientes também.

Agoravamos para a Dra. Francyelli Melo Andrade, Doutora em Bioguimica e Genética

A SRA. FRANCYELLI MEL O ANDRADE (Para exposic¢éo de convidado.) - Também gostaria de agradecer aqui pela
oportunidade de estar com vocésdiscutindo este assunto de extremaimportancia, que sdo asdoencasraras, especificamente
0 xeroderma pigmentoso, que tem alta incidéncia no nosso Estado de Goias. E um prazer estar agui e é reconfortante
saber que, aém do grupo que trabalha ali mais ativamente, ha outras pessoas também preocupadas com essa causa. Aliés,
ndo s estdo preocupadas, também estdo buscando solucdes para esses pacientes. Realmente, € muito louvavel que o
nosso Governo, 0s Nossos Senadores, 0s Nnossos Deputados, 0s nossos V ereadores e 0 nosso Ministério da Salde estejam
preocupados também com isso e se proponham a conversar conosco. |sso também é muito importante.

Como o Dr. Ricardo comentou, aquestdo das parcerias com as universidades € importante. Hoje haum diagndstico porque
hé& conhecimento na pesquisa bésica - partiu de uma universidade, de uma pesquisa, fazer esse diagnéstico. E claro que a
gente precisa ampliar esse atendimento, esse diagndstico, para poder, assim como a Dra. Regina, saber o diagndstico de
um filho para saber como conduzir isso. Acho que isso € muito importante, e ndo s para 0 xeroderma, mas para todas as
doencas raras e para todas as doengas genéticas isso se faz necessério.

Ent&o, muito obrigada e parabéns a Sra. Gleice, que esta nessa luta ha anos, anos e anos. Que vocé possa ter forca para
continuar conduzindo com exceléncia 0s avancos para as conquistas relativas ao xeroderma pigmentoso. Que vocé sgja
exemplo para o caso de outras doencas também.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem, Francyelli
Melo Andrade, Doutora em Biogquimica e Genética pela sua participagao.

E ela j& anunciou a préxima a fazer uso da palavra. Por favor, a Presidente da Associagdo Brasileira de Xeroderma
Pigmentoso, Sra. Gleice Machado.

A SRA. GLEICE MACHADO (Para exposi¢do de convidado.) - Bom, este € momento também de agradecer a todos
a oportunidade e ainda reafirmar a necessidade... A gente percebe ai os avancos que Goias ja alcangou em relagdo ao
xeroderma pigmentoso, as doencas raras, mas é importante lembrar que a gente, como uma ONG, est4 agui para cobrar
os direitos de portadores de outros Estados.

Ent&o, eu acredito que o Ministério aindatera muito trabalho, porque a gente tem contato com varios e varios portadores
que estdo, de fato, muito distantes de toda essainclusdo dentro do Sistema Unico de Salide. A gente esta aqui para chamar
aatencéo em relagdo aisso.

Quero dizer que, mesmo com toda essa organizacdo de Goids, com todos esses parceiros, com todas as instituicdes
envolvidas nesse processo, nds também estamos distantes do que seria necessério, do que se requer em termos de cuidados
para uma populacdo tdo vulneravel quanto aquela portadora de xeroderma pigmentoso.

Eu chamo bastante a atengdo de vocés. O meu video, a minha apresentacéo, acabou ficando bem focado naleitura e ndo
foi passado até o final.

Em relagio a estrutura do povoado e as adaptacdes, a readidade publica ainda € um caos. E uma situag&o muito cadtica.
A gente estd aqui para trazer essa realidade. Esperamos as iniciativas de todo o Governo, dos Senadores e de todas as
pessoas que tém condigdes, de fato, de fazer valer o direito dessa popul agéo.
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Entdo, agente quer agradecer e deixar aqui que 0 nosso grito de socorro ndo so por Goias, mas por todos os outros Estados
do Brasil que precisam desse olhar especial para o portador de doenca rara, para o portador de xeroderma pigmentoso.
(Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Muito bem, Sra. Gleice
Machado, Presidente da Associagdo Brasileira de Xeroderma Pigmentoso!

Quero dizer que o seu video fica, na integra, na pagina do Senado. Quem for assistir a esta audiéncia publica... Quando
foi passado o primeiro, nds estavamos ao vivo paratodo o Brasil. Mas ele fica, na integra também, na pagina do Senado.
Agora, como é de praxe, a Dra. Jaqueline Silva Misagl, representando o Ministério da Salde, faz a dltimafaa.

Por decisdo deste Plenario, que € um Colegiado de Senadores, s6 usam apalavraos Parlamentares, Deputados e Senadores,
e 0s convidados. Mas agquele senhor a minha direita pediu a palavra fazendo assim... Eu me lembrel do Chico Anysio.
Lembram? Ele dizia "O salario minimo € deste tamanhinho!". Lutei muito pelo salario minimo. Ele me pediu um
minutinho, e eu vou dar um minutinho para ele, quebrando quase o protocolo.

Em seguida, a senhoratermina.

Por favor, o senhor pode falar dai mesmo.

O SR. ANTON[O DE ALMEIDA (Para exposi¢éo de convidado.) - Muito boa tarde, Senador! E um prazer estar neste
momento aqui. E uma tristeza estar aqui discutindo um negdcio que deveria ser 0 6bvio: o cuidar das pessoas. Mas é um
prazer poder estar aqui.

Eu fago parte do processo. Ajudei afundar essa associacdo. Sou o Presidente de Honra, com muita honra.

Eu ndo poderia deixar de dizer ao senhor e a Dra. Jaqueline... Foi falado muito em qualidade de vida, principalmente.
As pessoas precisam ter qualidade vida. Nés conseguimos mudar muito isso. Saiu-se dalama para a agua cristalina, mas
ainda falta muito para se chegar ao ponto ideal.

A Gleice me pediu que eu fizesse um pré-projeto sobre o que estafaltando la. Eu o trouxe aqui. Eu tenho umaorganizacdo
socia e o fiz em nome da minha organizacdo, porque, para se tomarem providéncias, as vezes € preciso um atestado, um
balanco ou outra coisa. Eu tenho tudo. Eu trouxe este pré-projeto, para que o senhor o olhasse e desse seguimento aele.
E exatamente o que falta para uma vida digna, para haver uma qualidade de vida razoavel.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Eu aconselharia, até pela
sua capacidade - eu vi que conhece bem o tema -, que, em nome da prépria associacao, 0 senhor entregasse o projeto aqui,
na Comissdo de Direitos Humanos e Legislagco Participativa. Eu indico o Relator, e ele passa a tramitar na Casa com
todo o aparato da Consultoria do Senado para elabora-lo tecnicamente. O.k.?

O SR. ANTONIO DE ALMEIDA - Sim. Ok.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - A autoria serd sua,
inclusive.

O SR. ANTONIO DE ALMEIDA - N3o, eu n&o quero aautoria. Eu quero so a realizago.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Deixe-me te falar, tem
gue ter autoria de alguém. Ent&o, apresente em nome da sua associagéo. O.k.?

O SR. ANTONIO DE ALMEIDA - Ok.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Ele vai |he dar toda a
informacdo em seguida.

O SR. ANTONIO DE ALMEIDA - Obrigado.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Por favor, Dra. Jaqueline
SilvaMisael fala no encerramento em nome do Ministério da Salide.

A SRA. JAQUELINE SILVA MISAEL (Paraexposi¢do de convidado.) - Senador, mais uma vez obrigada.

Gostaria st de esclarecer duas questdes aqui. Em relagéo ao edital, Dr. Ricardo, ele vai ser um edital bem amplo, de cunho
nacional, ndo vai ser especifico para um Estado. O edital que foi publicado, via CNPq, vai abordar tanto universidades
guanto servicos de referéncia que atendem pessoas com doengas raras, além dos centros de triagem neonatal. Entéo, a
gente acredita que com o resultado apos a pesquisa a gente vai ter um cenario nacional bem sustentavel e bem fidedigno
do perfil da populacéo brasileira com doengas raras. Ele vai ser um edital bem abrangente.
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Com relacdo a capacitagdo que vocé colocou, realmente isso € um problema supergrave paranés. Vejabem, sdo mais de
6 mil doengas raras. E impossivel qualquer profissional de salide conseguir conhecer bem mais de 6 mil doengas raras.
Entdo, a gente tem feito diversas conversas |4 no Ministério da Salide, na nossa coordenacao especificamente sobre a
melhor forma de abordar essa questé@o da capacitagdo. Principalmente para que esse profissional, por mais que ele ndo
consiga diagnosticar naquele momento agquela doenga, consiga observar sinais e sintomas que fogem do padrdo. Ele vai
olhar aguel e paciente e vai enxergar: essa crian¢a ndo consegue chegar aos marcos de desenvol vimento neuropsicomotor.
Alguma coisa vai sindizar aquele profissional de salde para que ele possa dar 0 melhor encaminhamento para aquele
paciente e suafamilia

Entdo, a gente tem feito diversas conversas em relacéo aisso, mas € sempre importante frisar também a capacitacéo dos
profissionais.

E mais uma vez obrigada. Coloco a nossa coordenacso & disposicao, Senador. E sempre um prazer poder estar aqui
discutindo temas de grande relevancia.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar daResisténcia DemocraticalPT - RS) - Meus cumprimentosaDra.
Jaqueline SilvaMisael, que falou em nome do Ministério da Salde. Eu agradego muito. Sempre digo que numa audiéncia
publica € importante ter alguém do Governo. Entdo, quando vem alguém do Governo, eu sou 0 primeiro a agradecer pela
todas. N&o € que eu queira fazer por fazer, é que a demanda da sociedade na linha em que vocés falaram € muito forte.
Entdo, eu acabo tendo audiénciade segundaasextaagui, principalmente com esse debate agoradareformadaprevidéncia,
em gue a Comissdo tem que se posicionar e também quanto a propria reforma tributaria. Tem tudo a ver com direitos
humanos, por incrivel que parega, reforma tributéria e também a quest@o das pessoas com deficiéncia.

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica/lPT - RS) - Claro. Ele vai,
tecnicamente, politicamente e social mentefazer aentregaoficial paramim aqui - ndstemos o encerramento ainda, pessoal .
Ele s0 vai me entregar aqui o projeto para o qual eu dei aquele encaminhamento.

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Pois ndo.
Podemos ficar todos de pé.
Esta sendo entregue o projeto com o objetivo de melhorar a vida dessas pessoas. (Pausa.)

O.k. Valeu! (Fora do microfone.)

Eu s6 vou agora aos gjustes que a assessoriafez e aos encaminhamentos finais - rapidamente, pessoal.

Um deles foi esse projeto que ja esta entregue. NGs vamos viabiliza-lo tecnicamente, e ele passara a tramitar na Casa,
como um projeto da entidade, mas que foi acatado pela Comissdo de Direitos Humanos. S6 vou indicar o Relator.

Encaminhamentos. um, enviar o video da reunido ao Presidente da Comissdo de Financas e Tributagcdo da Camara dos
Deputados, bem como solicitar que se dé celeridade a tramitacdo do PL 3.805, de 2012, que concede aos portadores de
xeroderma pigmentoso isencdo de caréncia para a concessdo de auixilio-doenca e aposentadoria por invalidez, designando
0 Relator com rapidez; fortalecer o projeto de lei de autoria do Senador Kajuru no sentido de ampliar o teste do pezinho;
solicitar ao Ministério da Salde, napessoada Dra. Jaqueline, agui presente, que sejam ampliados pelo SUS ostratamentos
e medicamentos necessarios ao tratamento das pessoas com xeroderma pigmentoso - foi proposta pela representante do
Ministério da Salde e acatada por noés outros, o Plenério e esta Presidéncia, a disponibilidade de realizar reunido com a
Secretaria de Salde do Governo do Estado de Goias, hdo é isso, doutora? -; quinto, envidar os esforcos necessérios para
gue o PL 56 seja aprovado com a maior brevidade possivel; e, sexto, fortalecer a infraestrutura para atender as pessoas
com doencas raras.

E iss0? Os que concordam batam palma. (Palmas.)
O.k., pessoal, eu agradego muito.

Agradeco, inclusive, ao Senador Kgjuru e a Senadora Zenaide Maia por me terem dado a oportunidade de presidir esta
reunido. Para mim foi uma aula de conhecimento nessa area. Podem contar comigo hoje e sempre, bem como, tenho
certeza, com a maioria dos Senadores ou, poderia dizer, com todos os Senadores desta Comissdo.
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Eu gostaria de terminar, vendo esse belo trabalho de vocés e com os familiares também, dizendo uma frase que gosto
muito: € muito bom a gente saber que no mundo existem pessoas iguais a voceés.

(Manifestacéo da plateia.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Estd encerradaaaudiéncia
publica.
Muito obrigado atodos.

(Iniciada as 9 horas e 02 minutos, a reunido é encerrada as 11 horas e 43 minutos.)
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