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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
02/10/2019 - 32- Subcomissdo Temporaria sobre Doencas Raras

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado I ndependente/REDE - PR) - Havendo ndmero regimental,
declaro aberta a 32 Reunido, Extraordinéria, da Subcomissdo Temporaria sobre Doengas Raras, da 12 Sessdo Legidativa
Ordinériada 562 L egislatura.

A presente reunido atende ao Requerimento n°® 96, de 2019, desta Comissdo da CAS, de minha autoria e de autoria do
Senador Romério, pararedizar...

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Desculpem-me: vamos
corrigir.

Esta escrito que € de minha autoria, mas a Senadora Mara Gabrilli deveria estar presidindo esta reunido, e ela solicitou
gue a gente desse inicio a reunido, porque ela devera estar aqui, ha sequéncia, €, com muito prazer, nds passaremos
entdo a Presidénciaa ela, que é também Presidente da Subcomissdo sobre Doencgas Raras. No caso, eu sou Presidente da
Subcomissdo das Pessoas com Deficiéncia, e agente, inclusive, se articula bastante entre as duas Comissdes, porque uma
doenca rara obviamente pode, dependendo da doenga, conduzir a uma deficiéncia também.

Ent&o, de autoria da Senadora Mara Gabrilli e de autoria do Senador Romério, para a realizacéo desta audiéncia publica,
destinada a debater a ampliacdo da triagem neonatal e a proposta de realizar notificacdio compulséria do diagnéstico de
doencas raras, afim de superar o déficit de informagbes para a producdo de politicas publicas ao segmento.

Dando inicio a reunido, eu quero saudar as pessoas que fazem parte desta Mesa: 0 Fabiano Romanholo Ferreira,
Coordenador-Geral Substituto de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salide.

Seja muito bem-vindo, Fabiano.

Camila Carloni Gaspar, Chefe da Assessoria de Redes de Atencdo & Salide da Secretaria de Salde do Distrito Federal.
Esta em casa, portanto. S se deslocar aqui para o Congresso.

Helena Pimentel, Presidente da Uni&o dos Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal.

E ja conversamos muito, no decorrer desses anos. Na Apae Salvador também.

Eujafui Presidente daFederacdo Nacional das APAESs. Entdo, agente conhecetambém esses servicos, de muitaqualidade.

A Flavia Piazzon, médica geneticista, Consultora de Erros Inatos do Metabolismo da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de S&o Paulo.

Segjamuito bem-vinda, Flavia. Envio um abrago muito afetuoso a todos da Apae de Sao Paulo também.

E Ver6nica Stasiak, que é Presidente do Unidos pelaVida- Instituto Brasileiro de Atenc&o a Fibrose Cistica.
Que bom. Sgja muito bem-vinda também, Veronica.

Muito bem.
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Eu quero lembrar que os que nos acompanham também pela TV Senado, pel os meios de comunicaggo do Senado, podem
mandar 0s seus comentérios, porque a gente conta com os servigos de interatividade com o cidaddo, através do telefone
do Al6 Senado, 0800-612211, e do portal e-Cidadania, www.senado.leg.br/ecidadania.

Esta reunido esta sendo transmitida ao vivo. Portanto, sgjam todos e todas muito bem-vindos e bem-vindas, bem como
todos que nos acompanham.

Isso possibilita o recebimento de perguntas e comentérios aos expositores via mei os de comunicacdo do Senado.

Eu s6 quero destacar que a Comissdo de Assuntos Sociai s estd sendo presidida pel o Senador Romario, que éumalideranca
nessa area, sempre presente, sempre atuante, apoiando o que for necessario, e esta Comissdo de Assuntos Sociais, que
aborda o assunto "saude", aém de "trabalho, previdéncia e assisténcia socia", também tem, como eu mencionei, trés
subcomissdes. uma que trata de doencas raras, tema de um debate muito grande que vem acontecendo aqui, este ano,
muito mais que em anos anteriores, 0 que € muito bom. S8o poucos pacientes, mas muitas doengas. 1sso faz com que o
universo, no Brasil, seja bastante grande, todos esperando pelo diagndstico, pelo tratamento - sefor o caso -, atendimento
e apoio interdisciplinar nessa area.

Mas temos também a Subcomisséo da Pessoa com Deficiéncia, porque, obviamente, dependendo do diagnéstico, se ndo
tratado, em muitas situacfes - e outras vezes até se tratado -, pode conduzir a uma condicéo de deficiéncia. A gente tem
gue prevenir, identificar, diagnosticar e atender o mais precocemente possivel, em qualquer circunstancia.

E aterceira comissdo € a comissdo do idoso. Também € uma érea muito importante, onde podem aparecer doencas e a
pessoa também pode se tornar deficiente em fungdo daidade.

Entdo, sejam todos bem-vindos.

Vamos fazer um bom debate, uma boa discussdo, e que agente possa, apartir desta audiéncia publica, ter desdobramentos
também, porque o importante ndo € sb discutir; € discutir para esclarecer, informar, para saber do que se trata, 0 que que
pode ser feito. Por isso, as pessoas que estudam esse assunto ou gque passam por esse assunto estdo aqui presentes. E, na
sequéncia, em conjunto, poderemos procurar caminhos para essa érea. Esta certo? Entdo, que bom!

Eu passo na mesma ordem que esta aqui. Em primeiro lugar, vamos combinar dez minutos para cada um, esta bom?
Pode ser?

A SRA.HELENA PIMENTEL (Forado microfone.) - Eundo sei como € que estdaordem, masquanto amim eaFléavia,
seriamelhor que eu falasse antes de Flavia, tecnicamente. Pode ser assim?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Pode ser?
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Ha problema?
(Intervengéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - N&o havendo divergéncia,
havendo consenso, entdo, em vez de passar para a Flavia, conforme eu havia anunciado, eu passo a palavra a Helena
Pimentel, Presidente da Uni&o dos Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal .

Com apalavra, entdo, Helena.
A SRA.HELENA PIMENTEL - Bom dia...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - S6 paraexplicar.: laesta o
relégio. Entdo, se vocés quiserem saber quanto tempo...

A SRA. HELENA PIMENTEL - O relégio j& esta contando, ndo é?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Nao. Recuperamos esses
12 segundos seus. (Risos.)

A SRA.HELENA PIMENTEL - Estdo.k.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Esta bom?

A SRA. HELENA PIMENTEL (Para exposi¢cédo de convidado.) - Bom dia atodos.
Meu nome € Helena Pimentel. Sou médica geneticista.
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N&o poderiadeixar de colocar um eslaide de comemoragdo dos 50 anos do servigo em que eu trabalho h& 23 anos, a Apae
Salvador, um servico de triagem neonatal e também recentemente habilitado como servico de doengas raras.

Eu fico muito honrada com o convite, quero agradecer a Comissao, porque, na verdade, € um convite que trata de dois
assuntos que me tocam diretamente como médica e como uma pessoa que trabalhou no programa de triagem neonatal do
Ministério da Salde, desde 2001, com acriagdo - participel da elaboracdo da portaria.

Ent&o, na verdade, estamos aqui representando a Unisert, mas ndo deixaria de falar que também sou Diretora Médica da
Apae Salvador, que trabalha com isso ha muito tempo.

Como tenho s6 dez minutos, na verdade eu até pensei em ndo fazer a apresentagdo, mas isso € sb para me direcionar.
Ent&o, o Programa Nacional de Triagem Neonatal...

Eu ndo sabiaqual seriarealmente aplateia. N&o sei se todos estdo inteirados do que é o programa que foi criado em 2001.
Elefez, este ano, 18 anos, e € um programa de sucesso. A triagem neonatal € um programa de sucesso no Brasil, s que eu
digo e brinco que, mais ou menos quando ele comegou a entrar na adolescéncia, no 10°, 12° ano, deixou de ter um olhar
mais cuidadoso e mais presente do Ministério da Salde.

Como eu trabalhel no Ministério da Salde desde o inicio do programa até 2012, a gente percebeu um decréscimo disso.
E hoje eu vou s6 mostrar depois para vocés o programa de triagem neonatal, que € um programa que nao é so para fazer
determinados tipos de exame, colocar o exame dentro do programa, e sim, todo um processo gque envolve cada doenca.
Ele, hoje, tem varios déficits no Brasil.

Aqui eu s6 coloquei, na verdade, esse eslaide. Depois eu sO vou comentar a necessidade, como o Dr. Flavio colocou, de
agente estar discutindo, com os especialistas, qualquer agdo relacionada tanto a triagem como a doengas raras.

Entdo, naverdade, atriagem neonatal tem uma histéria jé bastante sdlida no mundo. Eu vou fazer uma apresentacéo bem
simples, pensando nas pessoas que, as vezes, ndo a conhecem.

Ent&o, é uma histéria que comecou mais ou menos em 1934, foi evoluindo com o tempo, chegou ao Brasil, 0 mundo
comegou afazer triagem como um procedimento para diagnostico precoce de doencas tratéveis, com critérios especificos
para a escolha de cada doenca a ser incluida na triagem, e, na década de 70, a Apae Séo Paulo trouxe o teste do pezinho
- na época ndo tinhamos nem sistema publico de salde -, atriagem para aferir o cetondria, que foi a primeira doenca no
mundo e foi a primeira doencatambém no Brasil.

La na Bahia a gente comecou afazer, em 1992 - ja tinhamos o sistema publico de salide. Ent&o, comegamos a fazer pelo
SUS. Nésjafaziamos ha nove anos e, em 2001, quando nés fomos ao Ministério da Salide fazer um trabalho de reavivar,
de entender o que era a triagem neonatal no Brasil, foi feita entéo a Portaria 822, que é a portaria vigente da triagem
neonatal, e, em 2006, todos os Estados brasileiros estavam fazendo triagem. Em 2014/2015, houve ainclusdo da fase 4,
com biotinidase e hiperplasia suprarrenal .

Com o caminhar da triagem, ent&o... Eu s6 coloquei agui em vermelho uma coisa que eu acho que é importante a gente
Na3o esquecer: atriagem tem como primeira premissa uma cobertura de todos os recém-nascidos. O que que acontece hoje
no Brasil? A triagem tem como um processo de... Vocé tem uma triagem universal para 100% - a gente sabe que isso
ainda ndo acontece no Brasil -, e, dai, ha vérias fases, 0 processo todo de educacao, e esse foi 0 processo que foi feito
desde a criagdo do programa. E exigem-se varios setores no servico de triagem, como os que a gente tem la na Bahia e
outros servigos que existem no Brasil, de busca ativa e de marcagéo desses pacientes.

A maioria das doengas que estéo na triagem sdo doencas genéticas, exceto hipotiroidismo congénito, que néo
obrigatoriamente é genético - em aguns casos, sim -, e todas demandam tratamento, tratamento para a vida toda,
aconsel hamento genético - entdo, a presenca do geneticista -, e sao, na grande maioria, doengas raras.

O que que acontece hoje? Eu trouxe s6 um resumo para vocés terem ideia do que que tem acontecido no Brasil.

No ano passado, nés fizemos areunido naUnisert, lAem Sao Paulo, na Apae de Sdo Paulo, e alguns servicos ndo puderam
comparecer, mas 20 servicos compareceram. E o que nés vemos, hoje, sdo alguns servigos como em Goias - a Apae
Andpoalis é o servico detriagem -, que continuam funcionando com uma boa cobertura, funcionando bem, mas haalgumas
guestdes como, no caso, por exemplo, de Goiés. Trata-se do fato de que aqui, no Distrito Federal, h4 uma politica que
cobre outras doencas, e isso faz com que o Brasil fique... O Distrito Federal € o Unico que faz outras doencas e tirou essa
homogeneidade que havia no programa.

Apenas dando alguns exemplos para vocés... A gente tem, por exemplo, no Nordeste... Entdo, na nossa concepgao, a
triagem € um processo do Brasil - do Brasil - que precisa ser referendado e acompanhado pelo Ministério da Salide. Eu
trabalhei 11 anos como consultorado Ministério e sei que 0 Ministério precisa reassumir esse processo.
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No Nordeste, poucos Estados estdo fazendo triagem. Nés temos situagdes em que estdo funcionando, mas com muitas
dificuldades. Por exemplo: no Maranh&o, houve umasituacdo grave, em que mais de 200 mil amostras de teste do pezinho
nado foram realizadas - e continua havendo problemas. A Paraiba ndo estava presente no nosso evento, por isso eu ndo
coloquei os dados. Piaui, Rio Grande do Norte e Sergipe conhecemos, e existem muitos problemas no que se refere a
realizac8o, a cumprir a primeira meta da triagem neonatal num Pais como 0 nosso, que €, pelo menos, ter 0s servigos
funcionando em todos os Estados.

Na Regido Norte, a mesma coisa. Nés temos conhecimento, e isso foi feito com a presenca de varios Estados, de que
ha muitos que néo estdo comprando kits para fazer os exames da triagem que a gente pode chamar de triagem baésica:
hipotiroidismo, fenilcetondria, anemiafalciforme e outras. Por que isso? Pela questdo da crise. 1sso comegou a acontecer
mais ou menos em 2015 e 2016. A gente comegou a ter noticia dessa descontinuidade da triagem em vérios Estados
brasileiros.

Afi é um dos exemplos.

NaRegido Sul, um exemplo bem emblemético paramim: em Santa Catarina, 0 Hospital Infantil Joana Gusma&o € o0 servico
dereferéncia, mas, por questdes financeiras, no Estado, eles fazem o exame na Fepe, que € o servico do Parané. Para ndo
pararem o servico, fazem o exame.

O laboratério pode ser terceirizado, mas € importante que cada Estado tenha a sua equipe de atendimento para atender
a esses pacientes.

Af, passando...

Na verdade, ndo vou falar sobre notificagdo compulsoria de doenca rara. Eu gostaria apenas de chamar a atengéo dos
senhores para o fato de que umadas coisas maisimportantes - que agente até comegou afazer no Ministério - foi apolitica
de genética, aPoliticaNacional de Atencao Integral em Genética Clinica, e essapolitica se converteu na PoliticaNacional
de Atencdo Integral &s Pessoas com Doengas Raras. O que é preciso, no Brasil, € que essa politica sgja efetivamente
implantada em todos os Estados brasileiros.

Essapoliticafoi feita para promover a atencdo, no caso da genética, de pessoas com doencas genéticas raras, porque, na
verdade, eu brinco dizendo que ndo sou formada em doengas raras...

(Soa a campainha.)

A SRA.HELENA PIMENTEL - ... eu sou formada em doencas genéticas. Entdo, paramim, 0 que € preciso paraas duas
politicas caminharem é termos uma retomada da triagem neonatal pelo Ministério da Salde - eu acho que, no Senado,
movimentos como este podem gjudar - e, no caso da pol iticade genética, habilitar os servicos, como nésfomos habilitados,
em julho do ano passado, e este ano foi que conseguimos comegar, realmente, a atender genética no sistema publico de
salde.

Muito obrigada a todos. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Agradeco aHelenaPimentel.
Sua apresentacdo ja indica a necessidade de termos reunides de trabalho agui com o Ministério da Salde, para que
tenhamos um apanhado mais adequado, porque o diagndstico é essencial.

Eu combinei com o Fabiano, que é do Ministério da Salde, que ele vai falar no final, porque dai ele escuta todo mundo
falando, e a Camilafala antes dele, que é do Distrito Federal. Ai, a sociedade fala, e depois o Ministério da um apanhado
sobre aquilo que foi falado.

Entdo, eu passo a palavra a minha quase xara, a Flavia Piazzon, que é médica geneticista, Consultora de Erros Inatos do
Metabolismo da Apae de Séo Paulo.

Eu quero destacar para todos a presenca da Senadora Zenaide Maia, do Rio Grande do Norte, médica, atuante, e uma
pessoa sempre ativa nesta questéo das necessidades do atendimento, do diagnéstico... Entdo, uma pessoamuito importante
neste debate.

Com apalavraaFlavia, entdo.
A SRA.FLAVIA BALBO PIAZZON (Para exposi¢éo de convidado.) - Bom, ent&o, eu gostaria de, primeiro, dar bom-
dia paratodos e agradecer o convite.

Imagino que o motivo de estarmos aqui, de termos sido convidados para falar, é por sermos do servigo que faz a maior
casuistica de bebés triados no Pais. No momento, nés ndo fazemos as doencas do teste ampliado, mas a Apae, ha muitos
anos, tem o teste ampliado no setor privado, e é sobre essa experiéncia que eu vou falar um pouco para vocés.
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Ent&o, eu sou uma consultora. Eu ndo atendo a pacientes com erros inatos do metabolismo na Apae de S&o Paulo. Hoje
eu sou uma consultora do laboratdrio e fico com ainterpretacdo do teste do pezinho e de toda a composicéo de técnicas
gue sdo englobadas por ele. Entédo, o meu conflito deinteresse € exatamente esse, porque a A pae vende testes do pezinho,
principalmente o ampliado, de maneira privada.

Entdo, sO parafazer um leve apanhado do que € erro inato do metabolismo, € uma sinonimia com as doengas metabdlicas
hereditérias - € a mesma coisa. Hoje nos utilizamos uma definico ampla: ndo € mais sd um erro enzimético, como se
achava, no caso dafenilcetondria. Entéo, hoje ja é bem mais amplo, € um grupo de doengas genéticas caracterizadas por
uma falha nas fungdes celulares bioquimicas. Entéo, isso abrange desde defeito de receptor, enzima, proteina, e por ai -
as grandes moléculas, como sdo 0s aglicares das mucopolissacaridoses.

Eu gosto muito de ressaltar qual que € o foco da triagem neonatal .

Por que, quando a gente fala em erro inato, em doenca metabdlica, a gente fala em triagem neonatal ? Porque o foco da
triagem neonatal sdo doengas tratavels, de dificil reconhecimento no inicio da vida, e em que ainda a gente tem como
objetivo o diagndstico, a deteccdo de criangas assintomaticas com uma doenca possivelmente devastadora, antes que o
dano ocorra. Ent&o, se ndo forem tratadas e atempo, se isso ndo for feito atempo, o final da histéria pode ser devastador.

Ent8o, qual é a incidéncia dessas doencas? Claro, as mais conhecidas, que foram as incluidas nas primeiras fases do
programa, como a Dra. Helena Pimentel bem falou, sdo a fenilcetondria, que é por volta de um para 12 em mil; o
hipotireoidismo congénito - que, a critério, nem € uma doenca rara - fica de um para 3 mil a um para 4 mil - na Apae
de Sdo Paulo hd um para 4 mil; a doenca falciforme, que, em determinadas areas do Pais, estd longe de ser uma doenca
rara; um para 2 mil.

E ai agente tem, entdo, as mais raras. deficiéncia de biotinidase, um para 30 mil - quando a gente vé todas as formas, a
parcial e acompleta; agalactosemia- que € uma das doencas que a gente realmente gostaria de poder fazer Brasil inteiro
-, um para 30 mil... Morrem muitas criancas com esse problema no figado. E uma falta de metabolizago de um aglcar
gue vem no leite - leite materno, leite de vaca...

E ai nds temos os erros inatos, que € a area que a gente acaba fazendo no setor privado, e que, pela triagem neonatal
ampliada, a casuistica nossa, até 2013, é de um a cada 1.950 recém-nascidos. 1sso vem muito do setor privado ou de
casos sintométicos, mas, mais ou menos desde 2015, a Apae de Sdo Paulo tem um programa para, pelo menos, focar essa
tecnologia para qual quer bebé que precise, com erro inato do metabolismo. Ent&o, a gente acaba ajudando até o SUS na
detecgéo dedoencarara. E, paracaso sintomético, € 6bvio quefica20 vezes maisfrequente umadoencarara. Entéo, agente
tem a casuistica de uma a cada 125 criancas que sdo submetidas na nossa ficha clinica, que é quando €elas tém sintoma.

Temos também aimunodeficiéncia combinada grave, o Scid, que acabou de ser inserido no DF, um para cada 60 mil.

Entdo, quando a gente fala em triagem neonatal, 0 que que € passado? Gragas a Deus esta situagéo é passado no Pais:
guando a gente tinha uma crianga gravemente afetada com fenilcetonuria, ado lado esguerdo, e, adireita, suairmé, coma
mesma doenga, ja detectada nos primeiros dias de vida, e tendo iniciado uma dieta especial, que € umaformulacomercial
isenta dos aminoécidos fenilalanina, diminuidos esses aminoacidos. E, nessa situagéo, é complementada também com
leite normal, numa peguena proporg¢do. Entéo, adietando éisenta, é restritaem fenilalanina, e ai agentetem um individuo
normal, com seu desenvolvimento normal.

Hoje a gente sabe que essas pessoas tém um coeficiente de inteligéncia normal, mas, ao final da vida, quando elas sdo
produtivas e estéo trabalhando, ndo sdo tdo normais assim; ou sgja, a gente tem diminui¢do na funcdo executiva desses
individuos. E hoje, infelizmente, talvez alguns paises que ndo tenham a sua politica tdo atualizada estejam tendo pessoas,
individuos portadores de fenil cetonuria que ndo sejam t&o funcionais e executores de seu trabalho como em alguns paises
-Estados Unidos, Europa... - que hoje tém até um medicamento que chama Sapropterina, com o qual vocé pode gjudar
amanter os niveis mais baixos de fenilalanina.

De qualquer maneira, isso é passado, € muito raro agente ver alguém escapar. E 6bvio que devem existir pessoas, porque
a cobertura ndo é de 100%, mas cada vez € mais raro. Em Sdo Paulo, é muito dificil a gente ver um paciente gravemente
afetado com fenilcetonuria nascendo nos dias de hoje.

Entdo, qual é o presente hoje, em nivel nacional? O diagndstico é pressintomético: eu quero pegar um bebé quando ele
ainda ndo tem sintomas. No SUS, o programa que foi estabelecido em 2001, de que a Helena falou, vinha por fases.
Comecou com afase 1 dafenilcetondria, hipo-congénito, e hoje esta em suafase 4, com seis doencas. E agente, em 2013
- foi a dltimavez, em novembro de 2013 -, introduziu duas novas doencas, que foram a hiperplasia adrenal congénita e
a deficiéncia de biotinidase.
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No SUS, o programa que foi estabelecido em 2001 que a Helenafalou, vinha por fases. Ent&o, ele comegou com aFase |
dafenilcetonuria e o hipo-congénito e hoje ele esta na Fase IV com seis doencas, em que, pela tltimavez, em novembro
de 2013, introduzimos duas novas doengas, que foi a hiperplasia adrenal congénita e a deficiéncia de biotinidase. Isso
acontece ou deveria estar acontecendo em todos os Estados brasileiros, exceto o Distrito Federal, que tem mais doencas.

O teste ampliado, que é o que hoje a gente tem no Distrito Federal, engloba mais que 30 doencgas e atualmente, dia 24 de
setembro - momento histérico para este Pais -, foi divulgado e publicado no Diario Oficial ainclusdo de novas doengas
na triagem neonatal do DF. Esta que a Dra. Teresinha e Dra. Juliana, que sdo representantes do servico. Entdo, agora foi
introduzido o SCID, que sdo as imunodeficiéncias primarias e as doengas lisossdmicas.

Na rede privada, hoje disponivel no Brasil - a Apae de S&o Paulo tem esses exames -, a gente pode chegar a até 50
possiveis diagnosticos.

Ent&o, o que hoje existe ai fora? Mostrel para vocés o panorama brasileiro, mas a gente tem, sim, bons exemplos na area.
Foi atualizado, em julho de 2018, um painel de recomendagdo para uniformizacéo das detecgdes das doengas natriagem
neonatal. Quem fez isso foram os Estados Unidos, isso esta disponivel publicamente na Secretaria de Sallde e Servigos
Humanos americana. Entdo, é um site oficial federal americano em que a gente tem essas tabelas.

A esquerda, eu tenho uma lista de 35 doengas principais. Ent&o, o que eles recomendam? Essas sf0 as doencas as quais,
se alguém quiser expandir a sua triagem neonatal, deve contemplar algo que esteja nesses 35 possiveis diagndsticos.
E adireita nés temos as 26 doencas secundarias. Entdo, nés temos mais dinheiro, cabe no orcamento, vamos tentando
contemplar o lado esquerdo. Na medida em que ha um amadurecimento de todo o sistema - € um fluxo complicado -, a
gente vai introduzindo as doencas do lado direito.

O que a gente tem agui? Se a gente pensar nessas colunas, a primeira € das doengas dos &cidos organicos, doencas das
gorduras, doencas dos aminoécidos, doencas endécrinas... Se eu vou auma, duas, trés, quatro, aquintafileira, se agente
conseguisseintroduzir aespectrometriade massas- que é o qué Brasiliajaintroduziu - agente consegue atender até aquinta
coluna. Entéo, Brasilia ja passou da quinta coluna. Brasilia, o DF ja esti na quinta coluna. Onde Brasilia estd ampliando
agora? Nestes xizinhos que estdo na extrema direita. Aqui a gente tem desde doengas que ndo tém teste bioguimico,
por exemplo, as doencas cardiacas congénitas, mas temos agumas doencas de complexa deteccdo, sb teste genético,
por exemplo, amiotrofia espinha. Também temos uma grande discussdo no mundo sobre isso, porque o tratamento é
extremamente caro, é terapia génica.

E do lado direito, na outra tabela, a gente tem diversas doencas, algumas que a espectrometria de massas contempla e
outras que a gente necessita de outros exames. E, pasmem vocés, vérias delas ja sao oferecidas no setor privado neste
Pais. Entéo, hoje a gente ja tem um mesclado disso.

Entdo, eu acho queisso pode servir de um guiasério, porqueisso aqui foi amplamente di scutido numa comissao americana
que tinha médicos de |aboratdrio, médicos que sao pediatras, médicos neurol ogistas, geneticistas e a sociedade.

Como hoje a gente tem feito na Apae de S&o Paul0? Como essas doengas ainda podem ser potencialmente graves e letais,
a gente utiliza sinais de alerta em erros inatos do metabolismo de manifestacdo precoce e a gente faz todo um traba ho
de educacdo de médicos pediatras e da rede base béasi ca para poderem detectar essas criangas o quanto antes. Preenche-se
uma ficha no site da Apae de Séo Paulo, |a em Séo Paulo, que tem esses sinais chave.

(Soa a campainha.)
A SRA. FLAVIA BALBO PIAZZON - Havendo isso, a gente realmente consegue fazer a espectrometria de massaem
tandem, o teste ampliado sem 6nus para esse paciente.

Entdo, o que ficou bem evidente? Que agora a gente vai entrar numa outra parte, porque, até entéo, a fenilcetondriaé uma
doencaque, se ndo tratada, o efeito demoraparavir, ele é prolongado, € um efeito crénico. Aqui tempo é muito importante,
porque nessa nova area de doengas se eu em uma ou duas semanas de vida eu ndo atuar, essa crianca vai morrer neste
periodo ou vai ficar dentro de uma UTI necessitando de cuidados extremos por alguns anos, ou sgja, onerando muito o
sistema de salide.

Acho que cortaram a minha apresentac&o, havia alguns outros eslaides.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - O pessoal javai ver.

A SRA.FLAVIA BALBO PIAZZON - Um minutinho sb, estou finalizando.
Entao, o tempo é... Realmente, ndo estou vendo aqui, gente. E isso que tem?
Bom, ent&o vou finalizar falando o final.
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O que acontece € 0 seguinte: 0 que a gente imagina para futuro? Eu acho que no futuro a gente tem que entender que a
triagem neonatal € umalinha de cuidado, elacomega com atriagem neonatal colhidaem maternidade. Esse processo para
ampliacdo ndo da para colher nos postos de salide, a gente perde muito tempo no transporte num pais continental como
este. Entdo, a maternidade, como j& € aqui no DF e é em Sdo Paulo, em grande parte de S&o Paulo, € importante.

A partir de entdo, a gente tem que entender que a gente precisa de um grupo de trabalho em que a gente tenha diferentes
especialistas, tenha a participacéo, sem dlvida, do Ministério, mas também tenha pessoas da comunidade, pacientes,
associagdes de pacientes para definirmosjuntos o caminho aser tomado. E nem sempre umadoenca gue tem medicamento
€ considerada uma doenca rara. A gente precisa de incentivo & pesguisa na triagem neonatal brasileira Vou dar um
exemplo: umadas doengas mais draméticas, que € atirosinemiado tipo |, hoje é realidade neste Pais a gente ver algumas
criancas falecendo por um problema hepético, umainsuficiéncia hepéticagrave, elas ndo conseguem nem chegar atempo
de transplantar o 6rgdo, que é o figado. E hoje, se a gente detectar entre 5 dias de vida uma tirosinemia do tipo 1, a
gente tem como introduzir uma dieta restrita no aminoécido tirosina com o medicamento NTBC e essa crianca vai ter
umavidanormal.

Outras doencas dessas que eu mostrei nesse panorama da Rusp tem algumas que é sb prevencado de jejum e um remédio,
como se chama, L-Carnitina, que é extremamente barato para o sistema de salide, existem nas facul dades, nos hospitais
privados em sua farmécia.

Ent&o, nds temos, sim, algumas coisas em que o tratamento € extremamente simples e barato. S6 que paraisso a gente
precisa de um grupo junto e a gente precisa entender que o programa deve estar sempre atualizado. Vejam vocés a
galactosemia, sempre foram trés doengas distintas e no congresso agora, em setembro, na Europa, temos umanovadoenca
desse grupo. Entdo, novos genes sdo descobertos, novos metabolismos e o tratamento pode e deve mudar. Entdo, ndo da
paraagente ter umapolitica estatica, em que agente aprova, segue com aquilo e 12, 13, 15, 20 anos quase depoisaindaé o
mesmo tratamento. A gente aindando estafazendo o melhor trabal ho, mas eu acredito muito que agente deveraevai fazer.

Obrigada, gente.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Desculpe-me falar, mas
poderia so... Glicogenose hepética...

A SRA. FLAVIA BALBO PIAZZON - N&o, é galactosemia...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Mas como est4 a
glicogenose?

A SRA. PRESIDENTE (Flavia Balbo Piazzon) - Da glicogenose hepética hoje o diagndstico é genético. A gente tem
varios genes associados a isso, ha vérias formas de glicogenose e o tratamento hoje ha, € uma dieta especial. Vocé as
vezes tem que dar maisena e hoje se tem falado até de dieta cetogénica para pacientes. Ent8o, a gente tem, sim,
bastante coisa. Elas estéo incluidas nesse painel americano, sd que o diagndstico ndo é um diagndstico bioquimico, ele
deve envolver testes genéticos.

Outra coisa, a gente chega a essa etapa de complexidade em que ndo da mais para deixar novas tecnologias de lado.
Porque, se agente ndo falar de novas tecnologias, a gente ndo vai conseguir ter um bom resultado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem! Uma salva de
pamas. (Palmas.)

Parabéns pelo trabaho, pela pesquisa, pelo conhecimento. A gente vé que as informacfes tém que se somar. Vamos
caprichar nisso depois aqui, o Senado Federal em conjunto com vocés todos.

Muito bem, passo em seguidaapalavraparaaVerbnica Stasiak, que é Presidente do UnidospelaVida- Instituto Brasileiro
de Atencdo a Fibrose Cistica.

A SRA. VERONICA STASIAK (Paraexposicio de convidado.) - Muito obrigada.

Eu estou aqui, na verdade, representando também a Regina Préspero, Presidente do Ingtituto Vidas Raras. Nés estamos
participando do Congresso da Rebrats, que o Congresso da Conitec de Avaiacdo de Tecnologias em Salde, que esta
acontecendo agora. A fala da Regina era agora de manha. Ent&o, como o ingtituto também pleiteia o teste do pezinho e
a gente também € de uma doenca que faz parte, eu vim representa-la.

Queria também me apresentar. Eu fui diagnosticada com fibrose cistica aos 23 anos de idade, fez 10 anos agora domingo
em que eu fui diagnosticada com fibrose cistica. Eu nasci numa cidade muito préxima de Curitiba. Na época, em 1986,
ndo haviaaindaafase 3, queidentifica afibrose cistica por suavez. E eu tive inimeras complicagdes e fui diagnosticada
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num estégio extremamente avancado. Entdo, a gente esta falando ai de uma doenga que, dentre as raras, € uma das mais
comuns, pode ser identificada no teste do pezinho, faz com que uma secregdo do organismo sejamais espessa que 0 normal
€ por isso gera sintomas como pneumonia de repeticdo, tosse cronica, etc.

Eu tinha em média de quatro a cinco pneumonias por ano, desde que eu nasci. Aos 18 anos, eu tirei duas partes do
pulmao direito, depois eu tirel avesicula, depois de uma parte do pancreas parou de funcionar e s com 22/23 anos eu fui
diagnosticada com fibrose cistica, quando um gastro comegou a somar todos esses sintomas que eu tive ao longo davidae
falou: "Opa, espere al, € muito mais do que so azar, tem outro nome". E foi aprimeiravez que ouvi falar emfibrose cistica.

E a gente esta falando de uma doenca da qual dois dos principais sintomas, que sdo pneumonia e diarrela, sdo causas
de mortalidade infantil. Entdo, quantas criancas ja foram a dbito por falta de diagndstico? E a gente esta falando de uma
incidénciade um acada 10 mil nascidos, como aDra. Flaviafalou, e agente estafalando de quase trés milhes de nascidos
vivos por ano. Entdo, quantas pessoas tém fibrose cistica e ndo sabem?

Eu fui diagnosticada Municipio 2009, e, com o tratamento, eu entrei em um estagio de mais estabilidade da doenga. Tenho
essas inimeras sequelas que eu comentei, tenho um pulmao a menos, mas hoje também tenho um grande milagre nos
bragos que tem 9 meses e meio, aminhafilhaHelena, sd que eu so consegui chegar, por exempl o, arealizagéo desse sonho
por contado tratamento. Entéo, a gente esta falando da necessidade de diagndstico precoce, do diagndstico adequado, mas
também do tratamento. Uma coisa ndo exclui a outra de modo algum.

Eu presido o Instituto Brasileiro de Ateng&o a Fibrose Cistica, que eu fundei assim que fui diagnosticada. Neste momento,
eu vou compartilhar com vocés o material que a Regina preparou. Ela preside o Instituto Vidas Raras e é mée do Dudu,
gue tem mucopolissacaridose. A Regina capitaneia, através do Instituto Vidas Raras, a questdo da ampliacdo do teste do
pezinho.

Ent&o, passando aqui por conta do nosso tempo, o Ingtituto Vidas Raras trabalha pelas doencas raras no Brasil. Essa
campanha de ampliacéo do teste do pezinho tem inimeras instituices apoiadoras e acontece em todo Brasil ha algum
tempo.

Sobre a questdo do teste do pezinho ampliado, elafalado cenario brasileiro do teste do pezinho: a gente tem mais de trés
milhdes de nascidos vivos, de acordo com acordo com o Datasus. Hoje o teste simples identifica seis doengas, como a
prépria Dra. Fldviafalou. A campanha de ampliagdo do teste do pezinho prevé, entdo, que milhares de criancas sgjam
diagnosticadas através da ampliacéo - outras doencas podem ser diagnosticadas.

Eles comegaram a peticéo publica para tornar o teste do pezinho ampliado disponivel pelo SUS que busca um milh&o
de assinaturas. Existem inlimeras agGes dessa campanha, como o hotsite Pezinho no Futuro; ha inimeros apoiadores da
imprensa e influenciadores digitais; existe o programa Corrente do Futuro, onde assinantes se tornam embaixadores e
conguistam novos assinantes. A ideia € que, com essa peticdo, busgque-se também uma forga de participacéo socia e de
expressdo maior.

A campanhado Juntos pelo Ampliado também fez esse evento, que foi em S&o Paulo no ano passado. Agora a gente esta
com mais de 130 mil assinaturas.

Entdo, existe um movimento muito grande pela ampliacéo do teste do pezinho, mas uma coisa muito importante de que
a gente estava falando também € com relacdo a todo programa que existe por tras.

Recentemente, a gente fez, no Instituto Unidos pela Vida, junto com as associacdes de assisténcia a fibrose cistica, um
levantamento sobre a situacdo real do teste do pezinho no Brasil, que eu tive o prazer de apresentar inclusive para o Dr.
Flavio Vormittag recentemente [4 no Ministério da Salide. E a gente falou sobre como esta a busca ativa. Entdo, a gente
encontrou Estados onde o resultado do teste do pezinho |eva de seis meses aum ano para chegar. Os médicos presentes me
corrijam se eu estiver errada - minhaformag&o é Psicologia, mas trabalho com isso ha dez anos -, mas de seis mesesaum
ano, asvezes, jacustaavidada pessoa. Entdo, eu levei 23 anos, custou-meinimeras sequelas. Para criangas, por exemplo,
com deficiéncia de biotinidase ou com a propria fenilcetondria que ela comentou, € muito tempo sem tratamento.

Ent8o, abusca ativa... E a gente tem de falar da ampliagéo, da necessidade de a gente complementar e ampliar inimeras
patologias que podem vir a ser diagnosticadas pelo teste do pezinho sim, mas a gente também tem de ter essa viséo
holistica, do todo, do quanto o programa de hoje também precisa de muito trabalho, de um grupo de trabalho muito
forte, como o proprio Senador Flévio falou, dessa participagdo social ativae qualificada, com membros da sociedade civil
organizada trazendo suas realidades, as suas vivéncias, e com membros da sociedade médica com toda a questdo técnica
- éindiscutivel o conhecimento cientifico - para compor esse comité de trabalho. Ent&o, tanto pelo que tange a como esta
0 programa hoje quanto também pela ampliacdo, h& necessidade, obviamente, de a gente olhar para outras doencgas.

E a gente vé indmeras situacGes e outros casos, como, por exemplo...
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Eu tenho o restinho do tempinho. Eu vou dedicar para passar o video da reporter. E elafala que, se o filho dela tivesse
sido diagnosticado no teste do pezinho, ele ndo estaria como ele estd hoje. E a gente esta falando de uma pessoa que tinha
conhecimento, tinha acesso, tinha um médico nafamilia, e o que fez o filho dela ficar com inlmeras sequelas foi o leite
gue elatomava; a proteina que elaingeria ela passava pelo leite para o filho.

Entdo, existem inlmeras outras V erénicas e Dudus pel o mundo sem diagndstico. E agente tem que trabal har também pela
busca dessas pessoas. Eu também ndo estou... Ao passo em que a gente esta falando sobre aimportancia do diagnostico
precoce, eu também quero aproveitar o momento paraagente ndo descartar aimportanciado diagndstico; apesar detardio,
€le tem sua relevancia indiscutivel. Eu poderia ndo estar mais aqui conversando com vocés hoje, se ndo tivesse tido o
meu diagndstico.

Entdo, eu queria usar os Ultimos minutinhos também para passar o video, por favor.

Pode passar.
(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. VERONICA STASIAK - E, s parafinalizar, eu, agora, como mée, aminha filha ndo tem fibrose cistica, mas
0 video dela me tocou muito. E eu sempre comentel, desde que Helena nasceu - e nada € por acaso, estou sentada ao lado
deumaHelenaaqui... (Risos.)

Na verdade, a maior dor... Obviamente eu ndo estou tirando a importancia de o fato de ter fibrose cistica ser muito
complicado, ser uma doenca grave, ter inimeras complicacdes, ficar internada constantemente e ter passado por tudo o
gue eu passei, hdo estou tirando o fardo daminhahistdria, mas eu descobri que ador maior éter um filho com umadoenca.

Quando a minha filha teve célica, que € uma coisa absolutamente fisiol6gica do desenvolvimento natural dela, me doeu
muito vé-la sofrendo, gritando de dor, e eu ndo poder fazer nada; a impoténcia é uma coisa que déi demais. Eu lembro
gue eu liguei para minha mée e falei: "Mé&e, desculpa por tudo o que eu fiz vocé passar dentro de hospital ou na sala de
esperade umaUTI, de um centro cirlrgico". E ai eu fui perceber o outro lado do meu trabalho.

Ent&o, eu trabalho pela fibrose cistica ha exatos dez anos, desde o0 momento em que eu fui diagnosticada, mas eu tinha
muito a visdo do paciente, apesar de a gente atender a milhares de familiares do Brasil inteiro. Mas ai eu descobri que
paraaminhafaltade ar eu tenho oxigénio; paraaminhador eu tenho morfina; paraaminhainfeccao eu tenho antibiético;
mas para a dor de um filho doente ndo tem remédio, ndo tem remédio! Entdo, eu acho que o que nds, como atores da
sociedade civil, do Governo, da sociedade médica, podemos fazer por esses pais, por essas méaes € atuar fortemente pelo
diagndstico dessas criangas 0 quanto antes e pelo tratamento adequado, seja o diagndstico precoce, através do teste do
pezinho, e também ndo desmerecendo e ndo esquecendo aimportancia diagnostico tardio.

Ent8o, fica aqui 0 meu apelo sobre a importancia do grupo de trabalho acerca desse tema, tanto como para quem tem
fibrose cistica quanto para quem pesquisa fibrose cistica e para a mde de uma crianca que ndo tem uma doenca, mas
também como organizacdo da sociedade que atua por esses familiares.

Muito obrigada pela oportunidade. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Verdnica, eu sd quero dizer

gue todos nds nos inspiramos muito em vocé, pela alegria, pela determinacgdo, pelo entusiasmo, pela vontade de chegar
aresultados.

A SRA. VERONICA STASIAK (Fora do microfone.) - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado I ndependente/REDE - PR) - Acho que Deus ainspirou
também para que vocé pudesse, através do seu exemplo, da sua palavra, da sua vida, inspirar muita gente para trabal har
também. Parabéns!

E amesma coisa digo paraamée que falou, porque o testemunho... A gente sempre diz, aautodefensoria, aautoadvocacia,
apropria pessoa participar e afamilia, no caso dele, participar também. Muito bom, muito bem. E continue firme!
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Vocé tem queinspirar muita
gente pelo caminho. Mostramuito anecessidade, Fabiano, determos esse grupo de trabal ho paraencaminharmos as coisas.
O quefazer? Ai vem a sociedade, 0 Ministério e todos juntos, Congresso, o que fazer em fungdo disso tudo na sequéncia?

Eu quero destacar sO a presenca de Juliana de Vasconcellos Thomas - onde esta a Juliana? Até para levantar a mao.
Estaaqui adireita -, Coordenadora do Programa de Triagem Neonatal da Secretaria de Salde do Distrito Federal; Maria
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Teresinha Cardoso, Coordenadora de Doencas Raras da SES Distrito Federal; e DanielaMachado Mendes - que estaaqui,
gue bom -, Superintendente-Geral da Apae de S&o Paulo.

Em seguida, eu vou passar a palavra a Camila. S0, antes disso, digo aqui que ha algumas observagoes.

Carla Santana, do Piaui: "Essa preocupacdo em pensar nas politicas publicas futuras j& € uma grande esperanga para o
segmento”, como a Flavia colocou também.

Fonoseg Seguranca do Trabalho, de Sdo Paulo: "Meu filho teve a confirmagéo de hipotireoidismo congénito infantil
através do exame do pezinho, e a sua ampliacdo serd benéfica'.

Fatima Braga, do Ceara: "As doengas genéticas, como a Atrofia Muscular Espinhal, deveriam estar hd anos incluidas no
teste de pezinho. S8o doengas graves e fatais'.

Sérgio Barreira, do Distrito Federal: "Outra doenca rara que deveria estar no teste do pezinho é a Distrofia Muscular de
Duchenne, através do exame creatina fosfoquinase (CPK)".

Depois a Flavia até pode falar um pouco sobre isso, ndo €?
A SRA.FLAVIA PIAZZON - Jaestano painel secundério.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Ja esta.

A SRA. FLAVIA PIAZZON - Esta no painel secundério dos Estados Unidos, que foi mostrado. A recomendagio é
secundaria no Brasil, e ninguém fazia esse exame.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Muito bem.

Iname, Instituto Nacional de Atrofia Muscular Espinhal, de S8o Paulo: "A Atrofia Muscular Espinhal ndo esta no teste
do pezinho expandido. Agora ha tratamento no SUS e existe teste genético de baixo custo. Como fazer triagem neo no
SUS? Quais os critérios para priorizar inclusdo de doenca para triagem neonatal no SUS? A AME tratada na fase pré-
sintomatica praticamente cura o bebé".

Depois, no final, eu vou passar, porque talvez hgjamais observagdes, ai eu passo de novo paraumapaavrafinal de vocés
também.

(Intervengéo fora do microfone.)
A SRA. FLAVIA PIAZZON - Se eu puder mostrar os Ultimos dois eslaides, eu agradego, porque eu trouxe dados
importantes nos Ultimos dois eslaides que ndo apareceram.
Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Jalocalizaram?
A SRA.FLAVIA PIAZZON - J4, j& sm.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Entdo, esta bom.

Eu passo em seguida a palavra para a Camila Carloni Gaspar, que € Chefe da Assessoria de Redes de Atencéo a Sadde
da Secretaria de Salde do Distrito Federal.

A SRA. CAMILA CARLONI GASPAR (Para exposi¢ao de convidado.) - Muito obrigada.
Deixe eu levantar. Estd todo mundo ouvindo? (Pausa.)

Primeiro eu quero agradecer o convite para a Secretaria de Salde do Distrito Federal. Eu estou aqui representando o
Subsecretério de Atencdo Integral a Salide, que € o Dr. Ricardo Tavares, e de alguma forma tentando representar uma
equipe enorme da Sais, aqui representada pela Dra. Juliana e pela Dra. Teresinha, que vieram me acompanhar e que
fizeram essa apresentacéo de que eu vou falar para vocés.

Eu acredito que o DF foi convidado exatamente para mostrar a experiéncia que jatem nesses Ultimos anos de ter um teste
de triagem ampliado. Ent&o, acredito que a funcéo principal aqui, neste momento, seja mostrar um pouco a experiéncia
gue o DF tem nos Ultimos anos, na ampliagdo da triagem com o teste do pezinho ampliado.

Entdo, rapidamente eu vou falar mais do histérico do Distrito Federal. A gente no DF comegou em 1991, com atriagem
do hipotireoidismo congénito. Em 1993, a gente iniciou, entdo, com a fenilcetonudria. E, em 2001, quando o Ministério
da Salide langou a Politica Nacional de Triagem Neonatal, o Distrito Federal comegou a trabalhar para incluir as outras
doencas das etapas, que aDra. Flaviainclusive jacitou. E ai, em 2003, o DF iniciou entdo também atriagem paraanemia
falciforme e outras hemogl obinopatias.
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Em 2008, agenteteve alei distrital, ou sgja, alei do Distrito Federal que aprovava o teste ampliado. Entdo, na verdade, a
gentefez um trabalho de ampliacdo datriagem neonatal no Distrito Federal por forcadeumalei. A gente, como Secretaria
de Estado de Satide, recebeu de presentealel paraagente dar contade cumprir. Entdo, nesse momento, laem 2008... Essas
doencas que estdo ali, em vermelho, sdo as contempladas pelo Ministério da Sallde, e as outras, que estdo ali em preto,
sd0 as que foram contempladas no teste ampliado do Distrito Federal. Ent&o, desde 2008 a gente tem j& a obrigatoriedade
derealizar atriagem paratodas essas doengas que estdo ali listadas.

Para a gente conseguir fazer isso, atender a essa legislagdo, ndo foi uma coisa muito simples - ndo € um processo facil e
rapido, ndo acontece de forma tranquila. Acredito que quem tem experiéncia com o servigo publico entenda que tudo o
gue a gente vai fazer no servico publico leva tempo, demanda muito esforgo, muita vontade, vontade politica inclusive.
Ent&o, o Distrito Federal demorou de 2008 a 2011 para realmente conseguir fazer toda a estruturagdo dos servicos dos
laboratérios, dos ambulatérios de atendimento com os especialistas, dos exames confirmatorios e do tratamento dessas
doencas. N6s levamos ai uns aninhos para realmente comegar arealizar o teste ampliado no Distrito Federal.

Hoje a referéncia que nos temos de laboratério, o local que € o laboratdrio dos exames, é o Hospital de Apoio de
Brasilia, um hospital proprio da Secretaria de Salde, e os ambul atdrios que so referéncia paraatender as criangas que S0
diagnosti cadas sdo: o Hospital de Apoio, o Hospital da Crianca de Brasilia e o Hospital Materno-Infantil, principal mente.
Atualmente, o Hospital de Apoio de Brasiliatem o servico de referéncia de triagem neonatal.

Uma mudancaimportante que a gente teve nesse processo de estruturacdo datriagem ampliada foi exatamente o fato de a
coleta ocorrer nas maternidades, antes mesmo da alta do recém-nascido. | sso mudou completamente o cenario datriagem
neonatal no Distrito Federal, porque, dentro das maternidades, a gente consegue hoje testar 97% dos recém-nascidos, e
isso até o quinto dia de vida. E para guem ndo consegue nesse momento, na maternidade - s vezes a crianga nasce numa
maternidade privada que ainda ndo faz o teste -, hd a possibilidade de col eta nas unidades basi cas de salide. Ent&o, agente
javem, haaguns anos - e isso € um orgulho muito grande do Distrito Federal; a gente gosta de falar, porque coisaboaa
gente tem que falar - com uma cobertura de 100% do teste do pezinho hoje no Distrito Federal.

Nos Ultimos seis anos - a Dra. Helena falou das fases, das etapas -, a gente tem também uma etapa importante, que é
a etapa de busca ativa. Nessa etapa, nos Ultimos seis anos, a gente teve 21.686 mil criancas que tiveram a suspeita ha
primeira amostra e a gente teve que entrar em contato, ou seja, fazer a busca ativa para umarecoleta. Entdo, € um servico
importantissimo o da busca ativa. N&o adianta s6 eu fazer o testeinicial na maternidade; a partir do momento em que eu
tenho umasuspeita, haum trabalho enorme que tem de ser feito, e uma dessas coisas é abuscaativa. Entdo, nesses Ultimos
Seis anos, a gente teve que entrar em contato com uma média de 3,6 mil criancas por ano, ligar paraamae e solicitar que
elaretornasse para fazer umarecoleta do exame.

E foram encaminhados para as consultas depois do segundo teste - a gente faz um teste, tem uma suspeita, faz o segundo
e, quando o segundo também da positivo, encaminha para consulta na especialidade para, entdo, confirmar -, nés temos
no Distrito Federal hoje umamédiade 1.650 criangas por ano encaminhadas para consultas para acompanhamento depois
da confirmag&o, no segundo exame.

Nos Ultimos seis anos... Para a gente ter uma ideia das doencas que a gente diagnostica no nosso teste ampliado, mais ou
menos o que agente teve de diagndstico confirmado, ali se mostraque as quatro doencas que estdo... Ali, acima, sdo asque
agente tem de diferente no Distrito Federal, amais, e as de baixo sdo as que sdo contempladas pelo Ministério da Salde.

Isso aqui € bem interessante, esse eslaide - eu ndo vou ler cadaum porque eu so tenho dez minutos e elesja estdo acabando.
E bem interessante a gente saber, inclusive, por doenca, qual € a incidéncia média por més que a gente tem no Distrito
Federal de diagndstico confirmado.

Outra coisamuito importante que a gente trouxe também foi umainformagdo que, acredito, sgjadeinteresse: quanto custa
isso para o Distrito Federal? A gente vai ampliar, e isso tem um custo, sempre ha custos. Qual € esse custo anual ?

Hoje nos temos, para os exames... SO 0 exame de triagem - eu ndo estou falando de tratamento, acompanhamento, nada
disso -, hoje sb paraarealizagéo do exame de triagem neonatal ampliado, o Distrito Federal gastaem torno de R$9 milhdes
por ano. Disso, R$3,6 milhdes sdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal, e anossa triagem ampliada, o que agente
paga além, custa aproximadamente R$5 milhdes por ano, para o Distrito Federal.

A maioria dos exames confirmatérios é oferecida pela nossa rede publica de salide e, para 0s que a gente ndo consegue
oferecer na rede publica, a gente fez um contrato que inclui esses exames confirmatérios - dentro daquele contrato da
triagem ampliada. Entdo, naverdade, com os R$5 milhdes a gente tem: os exames ampliados datriagem neonatal e alguns
exames confirmatorios que a gente ndo consegue hoje narede de salide do DF.
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Bom, em relacdo ao diagnostico, uma vez feito o diagndstico, comega um monte de trabalho. E que a triagem ndo é
simplesmente eu descobrir que a crianga tem uma doenca. Eu preciso aproveitar essa descoberta e, entdo, acompanhar,
tratar, cuidar dessa crianca.

Hoje, no Distrito Federal, a gente consegue acompanhar todas as criancas que sdo diagnosticadas dentro do nosso
programa. | sso fez com que agente precisasse estruturar e ampliar bastante 0s nossos servicos. A gente precisou realmente
aumentar aareafisica, aumentar a quantidade de profissionais envolvidos, horas de profissionais, e estruturar uma equipe
multidisciplinar. N&o tem como a gente tratar esse tipo de doengas - doengas genéticas, doengas raras, metabdlicas - sem
uma equipe multidisciplinar. Entdo, hoje ndstemos, dentro dos nossos servicos de referéncia, psicologos, fonoaudi 6logos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, equipe de enfermagem, nutricdo, geneticista, pediatra geral, hematopediatra,
gastro, enddcrino, nutrélogo, pneumopediatra, neuropediatra, infectol ogista e oftalmol ogista.

Entao, € uma equipe ampla, muito cheia de especialistas. E uma equipe de ouro, como a gente fala, S50 pessoas... Ndo é
t8o simples agente ter acesso atodas essas especialidades no servico, principalmente no servico publico. Entéo, realmente
é... E ndo éfé&cil a gente manter isso; acreditem, € um esforgo didrio para a coisa continuar acontecendo.

Em relag8o ao tratamento, a Secretaria de Salde do DF hoje oferece os medicamentos e as formulas metabdlicas para
as criangas diagnosticadas. A gente consegue hoje oferecer praticamente tudo - tudo, tudo, ndo, mas praticamente tudo
de que eles necessitam. A gente tem gastado uma média de R$1,5 milh&o por ano sé em férmulas metabdlicas. A gente
compra, e hatodo um setor que cuida disso, da distribuicéo e tudo.

E uma das dificuldades que a gente esta tentando vencer...
(Soa a campainha.)

A SRA.CAMILA CARLONI GASPAR - ... é o fornecimento das medicages manipuladas. Como a gente ndo tem isso
padronizado hoje no SUS-DF, a gente esta tentando junto ao Hospital Universitario de Brasilia.

Bom, a gente tem um desafio, como aDra. Flaviafalou, que esta no nosso colo desde a semana passada: agente agoravai
ter que ampliar um pouco mais. Assim como veio, em 2008, alei que ampliou atriagem para 30 doencas, essa chegou para
a gente também ja em discussdo avancgada - a gente ficou sabendo da movimentacdo praticamente quando ela ja estava
para ser aprovada. Elaincluiu, entdo, a SCID e as doencas lisossomais.

Nés, neste momento, estamos estruturando e comegando afazer os trabalhos e afazer tramitarem as questfes parainclui-
las. Ent&o, ndo € uma coisa imediata. Assim como em 2008 a gente levou um tempo para estruturar a rede para poder
atender agui a essas outras, a gente também val precisar de um tempo para estruturar a nossa rede para atender - ndo €
uma coisaimediata, agente ndo consegue estruturar umarede publicat&o répido. Mas umahora dessas vai entrar, porque
jaestamos ai com a obrigatoriedade, a gente vai ter que dar um jeitinho.

Em relagéo as doencas raras, na chamada, pedia-se para a gente discutir também a questéo das notificagdes compul sorias
de doencas raras. Eu vou ser rapida, porque eu sei que meu tempo ja acabou, mas € s para falar rapidamente como
funciona no Distrito Federal.

A gente tem servicos de referéncia. A gente tem trés hospitais que atendem, o HRAN, o HMIB e o Hospital da Crianga.
No Hospital de Apoio, agente tem o servico de referéncia, a gente tem genética clinica, residéncia, genéticafetal - aDra
Teresinha, que esta aqui com a gente, € atualmente a chefe do servigo e anossareferéncia distrital em genética.

Af é paraagente ter umaideia da quantidade de atendimentos que a gente teve nos servi¢os em doengas raras no Distrito
Federal em 2017 e 2018,

Aqui também estéo os procedimentos da Portaria 199 do Ministério da Salide, da Politica de Doencas Raras. Ent&o,
€ 0 que a gente tem conseguido colocar, cobrar, inclusive, do que a gente vem realizando, por procedimento. Entdo,
aconsel hamento genético, errosinatos...

(Soa a campainha.)

A SRA. CAMILA CARLONI GASPAR - ... anomalias congénitas e deficiénciaintel ectual.

Em relacéo especificamente a proposta de notificacéo obrigatdria das doengas raras, a gente discutiu, a nossa equipe, e
toda a equipe é favorével, com certeza, a notificacdo compulsoria. Esse é um excelente instrumento de plangjamento de
politicas. Quando a gente inclui uma notificagdo compulsbria, a gente consegue enxergar muito mais o que realmente a
gente tem de doengas raras no Distrito Federal.

Algumas consideragBes ainda. E que essa notificacdo seria realizada pelos servicos especializados.
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Algumas consideragdes ainda. E que essa notificacio seria realizada pelos servicos especializados. Entdo, é uma
notificacdo diferente de outras doengas que eu notifico em qualquer servico. Essa, necessariamente, precisaria ser em
um servico especializado, uma vez que SO 0 servigo especializado confirma o diagnéstico. Eu ndo faria notificagdo de
suspeita; eu faria notificagdo de diagndstico confirmado. Entdo, seriam centros de referéncia e s servicos especiaizados
e, dealgumaforma, isso ndo melhorariaa captacdo dos pacientes, no sentido de que muitos pacientes hoje, como apropria
Verbnica contou para a gente, sdo diagnosticados s6 tardiamente ou, muitas vezes, nem conseguem esse diagndstico
e, ai, o trabalho sb da notificacdo ndo resolveriaisso. A gente precisaria realmente de uma capacitacdo das equipes de
salide no geral, atencdo priméaria e secundéria especializadas para que as pessoas |lembrassem que existem doengas raras
e encaminhassem para servigos para que esses pacientes consigam chegar a um diagnéstico e ter seu tratamento correto
e adeguado.

Outra sugestdo também que nés discutimos, que tem a ver com a notificagdo obrigatoria, diz respeito a notificagdo
compul soria dos exames alterados de triagem neo na assisténcia complementar de salide, ou seja, os laboratorios privados
muitas vezes realizam o teste do pezinho, até ampliado mesmo, como a prépria Dra. Flavia falou, mas eles ndo chamam
afamilia, ndo retestam quando ha alguma alteragéo no exame, e ndo ha uma notificacéo disso para o servigo. Entdo, de
repente, seria 0 caso de pensar alguma forma de incluir os laboratorios privados nessa questdo de como lidar com um
diagndstico, como lidar com uma alteragéo no exame quando for narede privada.

Aqui agente tem algumas criancas que s30 atendidas no Hospital de Apoio de Brasilia. E so paraagente lembrar que, no
fundo, aquele gastro la de que eu falel e toda essa estruturacdo do servigo tém como objetivo principal ver esses sorrisos
ai, ver as criangas conseguindo se desenvolver. E a gente acredita muito que isso tem ajudado na diminuigéo da taxa de
mortalidade infantil no Brasil como um tudo e principalmente no Distrito Federal. A gente tem um histdrico de queda de
mortalidade, apesar de alguns anos em que houve um leve aumento - acontece! Sdo muitas aces também que agente faz,
mas, sem dlvidas, aampliagdo datriagem neonatal auxiliou na diminui¢do da mortalidade infantil.

Muito obrigada. Descul pem eu ter passado do horério, mas eramuitacoisaparafalar. Agradeco aoportunidade! (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Parabéns! Muito bom! Temos
gue aprender muito com vocés. Muito bom mesmo!

Passo em seguida a palavra ao Fabiano Romanholo Ferreira, que é do Ministério da Salide. O Fabiano é Coordenador-
Geral Substituto de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salde. E jalevo a mensagem para o Ministério da Salide
de que vamos nos sentar e discutir - ndo &, Senadora Zenaide, nds que somos dessa area -, com a Senadora Mara, com
0 Senador Romario e esta Subcomissao.

Com apalavra, Fabiano.

O SR. FABIANO ROMANHOL O FERREIRA (Para exposi¢éo de convidado.) - Bom dia atodos!

Eu gostariade agradecer o convite feito ao Ministério da Salide na pessoa do Ministro Luiz Henrique Mandetta e de nosso
Secretério de Atencdo Especializada.

E interessante que a triagem neonatal hoje esteja na Coordenacso-Geral de Sangue e Hemoderivados. Na verdade, faz
alguns anos que a gente trata tanto a questdo da hemoterapia, da hematologia e também da triagem neonatal. E a gente
tem trabal hado bastante para poder, digamos assim, até melhorar a questao da triagem no Pais, o0 acesso. Essa ampliacdo
€ algo com que ratineiramente a gente tem lidado 1a no Ministério da Salde. A gente recebe muita proposta legisativa
para essa questao de ampliacdo datriagem. E é 0 caso, realmente, janalinha que o Senador estafalando, de a gente sentar
mesmo todo mundo para discutir isso, porque ndo € uma coisa tdo simples assim; ndo é s a questdo datriagem, de vocé
ter laboratério para fazer atriagem. Hamuito mais envolvido nessas questdes.

A missdo datriagem, la na coordenacdo, € promover, implantar e implementar aces do Programa de Triagem no &mbito
do SUS, visando ao acesso universal, integral e equanime - bem nessa linha que a gente discutindo aqui -, com foco na
prevencdo, naintervencdo precoce e no acompanhamento permanente de pessoas incluidas no programa. Entéo, estatudo
na linha do que a gente vem discutindo e deste evento aqui de hoje.

Pilares e objetivos do Programa de Triagem. O primeiro pilar é a questdo laboratorial: promover a deteccdo de
doencas genéticas e congénitas em fase pré-sintomatica. Isto € um ponto importante de colocar: o pré-sintoma. O pilar
informacional, que é a agilidade na informacdo para permitir a intervengdo clinica em tempo oportuno - ndo adianta
vocé so fazer atriagem em si. E o pilar de assisténcia, porque a gente tem que proporcionar o tratamento adequado aos
pacientes, e ndo simplesmente: "Ah, atriagem" - digamos - "vai chegar aum diagnéstico”. E preciso exame confirmatorio
posteriormente para vocé detectar as doencas.
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A criagdo do PNTN em 2001, pela Portaria822 - até a Dra. Helenafal ou que participou, naépoca, de discussdes. Elateve
trés fases inicialmente: a primeira, a Fase |, foi a do hipotireoidisimo congénito e fenilcetonuria; a Fase |l acrescentou
hemoglobinopatias; eaFaselll, afibrose cistica. E em 2012 a genteimplementou a Fase |V, com aquestdo de hiperplasia
adrenal congénita e da deficiéncia de biotinidase.

V océs veem até que houve um longo tempo aqui, de 2001 a 2012, 11 anos, para a gente conseguir acrescentar mais duas
doencas ao Programa de Triagem.

A gente tem desenvolvido no Ministério da Salde, com base naquele segundo pilar, na questéo de informacdes, a
necessidade de a gente ter informagéo mai s rdpida dos servigos de triagem neonatal em relacéo aos dados gerados por eles.
Normalmente, hoje, a gente pega anualmente esses dados, que a Secretaria de Sallde, 0s servicos enviam para a gente;
e a gente esta agora trabalhando... A gente disponibilizou por adesdo aos servicos que gostariam - o DF é um dos que
utiliza essa ferramenta - um sistema de triagem que engloba tanto a parte laboratorial como a parte de monitoramento
e acompanhamento.

Ent8o, aqui a gente tem a lista hoje dos Estados que ja estéo utilizando o sistema. Esses em verde-escuro ali sdo os que
estdo instalados; em preto, os que ndo fizeram adesdo; e os que tiveram a adesdo cancelada.

E por que isso? Hoje em dia, a gente esta discutindo uma portaria no Ministério - ja esta até em tramitacdo a propria
publicacdo no Diario Oficial - em que a gente vai instituir um Sisneo, esse sistema descentralizador. Entéo, ndo
necessariamente os Estados precisam usar o Sisneo desktop, e a gente vai conseguir ter acesso a informagdes de formas
de formamais &gil, tanto do setor publico quanto do setor privado. Ent&o, é a portaria que esta para sair agora. E elavai
centralizar os dados, independentemente do sistema utilizado pel os servigos.

Foi o trabalho inicial nosso, lembrando que era um servigco que ndo tinha sistema informatizado e que passou a ter. A
gente disponibilizou, para podermos alimentar depois esse sistema centralizado.

Hoje, a gente tem 30 servigos de referéncia em triagem neonatal; temos 24,3 mil postos de coleta de atencéo basica. Da
coleta em até cinco dias de vida, o nosso indicador € de 58% e a cobertura, 83%, para 2,45 milhdes triados no Pais.

O indicador de incidéncia em 2018, com base na triagem, vocés veem que varia bastante. A doenca falciforme, como
foi colocado pela Dra. Flavia, realmente € um ponto, digamos, que é mais presente, que a gente identifica mais;
o0 hipotireoidismo congénito na mesma linha; a hiperplasia vem depois; fibrose cistica, deficiéncia de bictinidase; e
fenilcetondria, que é o mais, digamos, o0 mais raro, como foi colocado pela Camila aqui no DF também, em que vocé
vé 11 casos nos seis anos.

Ent&o, uma questdo que a gente coloca é que, para ampliar o teste, € importante a gente ter dados aqui no Pais. A Dra.
Flavia até colocou a questdo de pesquisa. Entdo, para suprir isso, agora a gente tem uma chamada publica, junto com
CNPq e com a Secretaria de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Sallde, que até 14 de outubro esta aberta aqui no Pais
para pesquisadores, paraagente trabal har nalinhade ter um inquérito sobre o perfil de doencasraras. 1sso vai nos permitir
gue agente trabalhe melhor, em conjunto até com a Conitec, que é a Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnologias,
para a gente identificar mais claramente qual seria a possibilidade de inclusdo de novas doengas.

E isso vai ser muito bom, porgque a gente vai ter um dado nosso, do Pais. Esse trabalho vai ser feito junto aos servicos,
junto as associacdes, sociedade civil, para a gente buscar ter esse dado de prevaléncia para a gente fazer esses estudos
de formamais apurada.

O segundo item, a capacidade de expansao dos métodos de diagndsti co paratodos os recém-nascidos, é outro ponto critico
no Pais. A gente trabalha com o Pais inteiro, e ha a questdo de vazios assistenciais, questdes de capacitacdes técnicas
também dos profissionais da ponta, tanto na parte da triagem em si, de andlise laboratorial, quanto na questéo também de
atendimento médico, posteriormente, tratamento. Ent&o, a coisa tem que ser feita de forma completa.

A atencéo integral aos recém-nascidos e acompanhamento de diagnosticados, atendendo ao principio de integralidade do
SUS, e aexisténcia de protocol os clinicos de doenca.

Entdo, naverdade, étodaumamiriade deinformactes, digamos, deitens que tém que ser realizados, tém que ser estudados
antes de a gente ampliar o teste do pezinho.

NOs temos trés milhdes de nascidos vivos por ano. Desses, 2,4 milhbes, 83% a gente faz no servigo publico. A gente
acreditaagoraque, com aimplantacdo do Sisneo, o centralizador, agenteval conseguir pegar os dados do privado também,
0 que vai melhorar para a gente as informagdes referentes a triagem do Pais como um todo.

E, por Ultimo, claro, aquestdo do tratamento disponivel naassisténciafarmacéutica. Vocéfazer sb atriagem em si edepois
ndo conseguir fazer confirmat6rio, depois ndo ter atendimento ao paciente, depois vocé néo ter assisténcia disponivel
através de formulas, medicamentos, que seja, também é outro, digamos, € outro complicador.
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Ent8o, antes de finalizar, j& queria até aproveitar, pontuando algumas discussdes que foram colocadas na Mesa, colocar
gue o Ministério esta disponivel parater essas discussdes agora.

A questdo da notificagdo compulsoria também é um ponto que tem que ser bem estudado, porque o foco hoje dele,
principa mente, € aquestéo epidemiol dgica, de vocé ver para onde se vao disseminando determinadas doengas. Hoje, para
vocés terem nogéo, a gente tem como doencas de notificagdo obrigatdriaa questéo de zika, dengue, doenca davacalouca.
Entdo, assim, € uma coisa que tem que ser bem detalhada, bem criteriosa a questao de notificagéio compulsoria.

(Soa a campainha.)
O SR. FABIANO ROMANHOLO FERREIRA - Entdo, eu vejo como um ponto importante e eu entendo essa
necessidade de informagfes que todo mundo tem, mas tem que ser uma coisa bem avaliada.

Na questdo de incorporacdo, para vocés terem uma ideia, no ano passado, a gente teve duas doencas que ndo tiveram
parecer aprovado de incorporacdo pela Conitec, por essa Comissdo, o G6PD, a galactosemia. E ndo por questdes de a
gente saber aimportanciadisso, mas por questdes de recursos financeiros, de custo. Haa questéo de por que ndo seinseriu
outras doencas antes que essa, quem € mais prevalente, quem nao é.

Ent8o, a gente espera agora que, com esse trabalho de centralizac8o que a gente vai fazer com esse sistema agora, a
gente tenha um dado quase em tempo real dos servicos e, casando isso com essa chamada do CNPq agora e da Ciéncia
e Tecnologia, a gente tenha um dado nacional de um inquérito, de um inventério de saber que tipos de doengas raras sdo
mais prevalentes no Pais.

E, com isso, a gente vai ficar com uma base bem melhor, com estudos mais apurados, para que a gente consiga, quem
sabe, futuramente, fazer novas incorporacées ao programa de triagem de hoje em dia.

Gostaria de agradecer a participacdo. O meu tempo encerrou.

Qualquer davida, estamos a disposi¢do. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Agradeco ao Dr. Fabiano.
O Dr. Fabiano tem, assim, um tipo negociador, conciliador, que escuta, que € importante nessa hora.

Ent&o, ja esta convocado para continuar o trabalho.

Eu vou passar a palavra a Senadora Zenaide Maia, que esta aqui presente.

Mas s6, se me permite, a Dra. Ana LUcia Langer, pediatria especializada no atendimento de pacientes com doengas
neuromusculares da Alianca Distrofia Brasil, enviou s6 um documento aqui, que e€la disse que a Senadora Mara Gabrilli
leria

Como a Senadora ndo pode vir, eu sb vou tomar aliberdade de |&-1o parafazer o que a Senadora Mara faria. Em fungdo
também de necessidades pessoais, €lando pdde estar agui, mas nés trabalhamos juntos.

Estamos acompanhando com muito interesse as discussies sobre a ampliacdo dos testes diagndsticos em
doencas na triagem neonatal. Percebemos que um segmento importante tem sido esguecido, o das doencgas
musculares, principalmente o diagndstico precoce da Distrofia Muscular de Duchenne.

Gostariamos de propor que fosse incluida na triagem a dosagem de enzima creatinofosfoquinase CK ou
CPK. Vantagens dessa inclusdo: diagnostico precoce; diminuicao da peregrinacéo dos pacientes por
varios servigos e com abordagens incorretas, como biopsia de figado; aconselhamento genético - ha muitas
familias com dois ou trés portadores da doenga com enorme sofrimento e custo social; tratamento precoce,
principal mente corticoides e novas medicacfes que estdo chegando - sabemos que quanto mais precoce o
tratamento mais o individuo estard preservado e melhores ser&o os resultados; diminuigéo dos casos de
acidentes anestésicos pelo ndo conhecimento do diagndstico.

Temos consciéncia de que existem fal sos positivos e negativos, mas nos locais onde este programa foi
implantado o saldo sempre foi positivo.

Também serd necessério construir um fluxograma para a confirmagéo do screening e encaminhamento dos
pacientes para a concluséo diagndstica.

Gostaria que pensassem seriamente.
Ficamos a disposicéo para esclarecimentos técnicos.
Entéo, foi lido.
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Eu sb peco 0 seguinte: nos temos uma dificul dade de horério, porque nds ndo podemos ter Comissao ao mesmo tempo do
Plenario. Ontem foi feita a votag8o da reforma da previdéncia e foi convocada uma reunido as onze horas damanhd, e a
assessoria acaba de me informar que ja comegou a sessdo, regimentalmente, inclusive.

Ent&o, eu pediria um pouco... Desculpem-me até por isso, mas eu penso que foi muito bom, muito interessante. E eu
concluo com afalada Zenaide e aintervencdo da Dra. Flavia, se vocés me permitem, em funcéo dessa dificuldade.

A SRA. ZENAIDE MAIA (Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatical PROS - RN) - Bom dia atodas e atodos.
Quero parabenizar por essaaudiénciapublica. Comisso agui agente davisibilidade, isso € o maisimportante. Vocénéo vai
ver quase nenhum Senador, porque a gente se viranos 30, mas 0 que i nteressa € uma Subcomisséo e que a gente esta aqui.
Primeiro, dizer o seguinte: notificago obrigatdria € umaluta, e eu acho que éimportante, porque € baseado na estatistica
gue se vai ter o conhecimento, ou sgja, a pesquisa cientifica, porque hé casos em que, sem vocé ter a estatistica, ficaalgo
muito solto.

Dois: eu quero parabenizar aqui a Dra. Flavia Piazzon e também a Apae, que é pioneira nisso. E umainstituicao privada
sem finslucrativos que provaque é possivel, sim, acrescentar, ampliar esseteste, isso € um diagndstico precoce. E Brasilia
complementa que é possivel. O importante aqui € isso, € que é possivel, sim. Na rede publica, mesmo com dificuldade,
Brasilia dd um exemplo para esse Pais de que, mesmo sendo o Distrito Federal, esta na frente da gente.

E dizer o0 seguinte: que aciéncia... Eu costumo dizer que, sem ciéncia e tecnologia, nem democracia a gente tem, porque
normalmente o ditador acha que é o dono absoluto da verdade, e ai a ciéncia vem e desmonta tudo.

Mas eu queria falar aqui sobre a Emenda 95, gente. Eu era Deputada quando eu votel contra. Nenhum pais do mundo,
por maior crise que tivesse, botou na sua Constituicdo que durante 20 anos ndo vai investir em salde, em educagdo, em
seguranca publica. Particularmente, eu acho que o que foi dito naguela época, dois anos atrés, foi dito assim: "V océ que
ndo tem recurso morra por mais 20 anos de morte evitada. Vocé que ndo tem como ter uma seguranca publica continue
morrendo por mais 20 anos'. Porque é uma PEC do teto, e hoje esta provado, esse Governo mesmo sabe, que a gente
lutou muito para que na salide e na educacdo ndo se botasse esse teto, porque é como se vocé considerasse que em 20 anos
ninguém vai nascer nesse Pais, que quem tem 50 ndo vai completar 70 - e eles sabem que € uma salide bem mais caraa
do idoso. E aprova € a seguinte: como investir em novas tecnologias para salvar vidas?

A gente tera de lutar por isso, primeiro porque sabemos que essa ampliacdo é essencial. Sabemos que o diagndstico
precoce é a coisa mais importante e que na grande maioria vocé controla a vida das pessoas. Jafoi um avanco. E a gente
deve passar por cima disso, porque se sabe, como ela mostrou, que 0s Varios internamentos, tudo isso sai mais caro. E
a gente sabe que uma salde... E medido um grau de salide importante em qualquer pais do mundo pelo menor niimero
de pessoas que chegam aos hospitais. E a gente parte dessa salide basica. Entdo, nds devemos dar as maos e precisamos
sim ampliar. Precisamos sim, Flavio. Vamos aqui, porque nés temos exemplos exitosos, prova viva de que pode uma
instituicdo privada sem fins lucrativos fazendo, dentro de um exemplo, e temos um Distrito Federal, uma educacdo dando
0 exemplo. Se houver esse olhar diferenciado, eu ndo levo nem para esse ramo. Se for um paciente, um, nés ja temos
que correr atrés. E umavidal

Eu penso diferentemente disso. Por isso fico muito grata pelo convite de estar aqui também, porque eu jairia sair para
outro compromisso. Mas isso foi esclarecedor. E quero parabenizar atodos vocés por isso. E javou 1§, porque eu tenho
um destaque que tem tudo a ver com a salide, nessa reforma da previdéncia.

A gente sabe que aposentadoria... Quem trabalha com agentes nocivos a salde... A ciénciaja provou que o mineiro néo
pode passar mais do que 15 anos, por causa das pneumoconi oses. As pessoas que trabalham com amianto e outras drogas
nocivas nos polos petroquimicos, a ciéncia prova gque ndo vivem mais do que... Elas tém de sair de 14 com 20 anos. E
os outros profissionais de salide, como em raio-X, em laboratorio, em hospitais de doengas infecciosas, e os proprios
cientistas que trabalham com virus, 25 anos.

Essa reforma dé idade minima. E o meu destaque € para ndo colocar idade minima porque isso ndo é idade minima, € o

tempo que o profissional pode passar dentro desse ambiente nocivo. Se vocé colocar idade minima, vocé acaba com tudo.
Por isso eu estou saindo na frente, porque daqui a pouco € o meu.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu agradeco a Senadora
Zenaide Maia. Desculpe-meinclusive pelapressa. E até me desculpando agora com a Flavia, que apresentou umafalatéo
importante. E que regimental mente a gente ndo pode ter uma Comissio concomitante com o Plenério.

Mas eu quero dizer paraa Camila, paraaHelena, paraaVerbnica... Nao &, Verdnica? Que bom. (Risos.)
Para a Helena, para a Camila... Helena la de Salvador. Mando um abracgdo para a llka, ex-Presidente da Apae e nossa

amiga; para a Camila e a equipe que esta aqui. Realmente vocés foram inspiradores. Ao Fabiano, pela disposicéo, pelo
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dialogo, porque é meio caminho andado quando agente diz: vamos conversar e achar caminhos. E aFlaviapelo bom ebelo
trabalho naconsultoriaquefaz paraaApae de Sdo Paul o, que é umadasinstituicbes maistradicionais, pioneiras, no Brasil.

Agradeco atodos vocés e digo que nés ndo podemos parar na audiéncia, que foi muito boa, muito produtiva, inspiradora.
Que a gente possa continuar para dizer o que fazer. E para saber o que fazer, o Ministério da Salide do Distrito Federal
pode nos orientar, mas a orientagdo so sera completa com a participacdo da comunidade: das pessoas, das familias e dos
Servigos, porque la vocés estéo no diaa dia, no cotidiano.

Ent&o, desculpem-me novamente. Eu gostaria de ficar mais uma hora ou duas aqui, porque seria muito bom.

Antes de encerrarmos 0s nossos trabal hos, eu proponho adispensadaleiturae aaprovagao das atas das reuni des anteriores
e destareuniéo.

Os que aprovam gueiram permanecer como se encontram. (Pausa.)

Aprovado.

As atas serdo publicadas no Didrio do Senado Federal.

Agradeco atodos e atodas que estdo aqui, a todos e a todas que nos acompanham pel os mei os de comuni cagéo.
Um abrago grande para vocés, téo competentes e tdo bons, que estiveram nesta audiéncia publica

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

Obrigado.

(Iniciada as 10 horas e 36 minutos, a reunido € encerrada as 12 horas e 07 minutos.)
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