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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
22/10/2019 - 42 - Subcomisséo Temporaria sobre Doencgas Raras

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

A presente reuni 8o atende ao Requerimento n® 107/2019-CAS, de autoriada SenadoraMara Grabrilli, paraaredizagéo de
audiéncia publica destinada a debater a proposta de criacéo de uma instancia de participacdo e controle social no &mbito
da PoliticaNacional de Atenc&o Integral as Pessoas com Doengas Raras, com o objetivo de fiscalizar as agdes promovidas
pelo Poder Publico e promover seu aperfeicoamento.

Informo atodos e a todas que a audiéncia contard com os servicos de interatividade com o cidaddo Ald Senado, através
do telefone 0800612211, e também através do e-Cidadania, por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania, que
transmitira esta audiéncia publica ao vivo e possibilitara o recebimento de perguntas e comentarios aos expositores via
internet. Nés, inclusive, incentivamos gque isso acontega.

Antes de apresentar os convidados, eu quero dizer que esta é a Comissdo de Assuntos Sociais e que, dentro da Comissao
de Assuntos Sociais, nds temos a subcomissdo que trata do tema das doencgas raras, e esta subcomissdo € presidida pela
Senadora, amiga e Lider Mara Gabrilli. Fazem parte desta subcomissdo os Senadores e Senadoras que aparecem |a no
painel.

A Senadora Mara Gabrilli gentilmente pediu que eu iniciasse esta audiéncia, esta reunido, enquanto ela se desloca para
este plenario.

Como todos devem saber, estd agendada no Plen&rio a votagdo, em segundo turno, da reforma da previdéncia, o que faz
com que 0 nosso tempo também tenha que ser controlado, masisso ndo impede gque as pessoas apresentem o tematambém
adequadamente.

Nos temos vérias pessoas que ja estdo presentes: 0 Renato Teixeira Lima - seja muito bem-vindo -, representante da
Coordenacdo-Geral de Atencao Especializadado Ministério da Salide; aminhaesquerda, o Raphaegl Correia, Coordenador-
Geral das Pessoas com Doencas Raras do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos; a minha direita,
Antoine Daher, Presidente da Federacdo Brasileira das Associactes de Doencgas Raras; a minha esquerda, Gustavo San
Martin, Diretor-Executivo da Associagdo Amigos MUltiplos pela Esclerose; @ minha direita, com muita alegria, Lilian
PollyanaDias, Presidente daAssociacdo Aliancade M des e Familias Raras; etambém, com muitaalegria, aDra. Rosangela
Moro, que também vai, na sequéncia, falar nesta nossa reuni&o.

Eu salido de maneiraespecial aRosangelaMoro, esposado nosso Ministro elider naciona Sérgio Moro. A Dra. Rosangela
Moro também, ela prépria, € uma grande lideranca nesta area da pessoa com deficiéncia e com doengas raras, questdes
sociais. Entdo, que bom que a senhora esta aqui com a gente.

Temos feito muitos debates em relagdo as doengas raras, mas particularmente hoje, eu diria, trata-se de debater a
proposta de criagdo de uma instancia de participagdo e controle social no &mbito da politica nacional de atencdo, com
0 objetivo de fiscalizar, acompanhar, estar junto, nesse sentido, das ages promovidas pelo Poder Piblico e promover
seu aperfeicoamento.
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Entdo, nds queremos que a sociedade participe, que estgjam juntos profissionais, familias, todas as pessoas em torno de
algo que se defende no mundo inteiro, que € a autoadvocacia, a autodefensoria. Nada sobre nés sem nés. queremos estar
juntos, sabendo quando comega, quando termina, como éfeito, como agente pode sugerir, como agente pode acompanhar
para aperfeicoar o processo todo. Entdo, isso é uma coisa fundamental.

Li os nomes numa certa sequéncia, mas eu acho que seriainteressante para o Ministério da Salide e para o Ministério da
Mulher primeiro escutarem. O qué vocés acham? Seria para depois poder dizer: olha, escutel i1sso, isso e aquilo; sugiro
isso. Pode ser assim? Talvez seja melhor, ndo €?

Entdo, nesta sequéncia, a gente comegaria com Antoine Daher, que é Presidente da Federag8o Brasileira das Associagdes
de Doencgas Raras.

Vamos combinar um tempo também. O que vocés acham? Sao duas, quatro, cinco, seis pessoas. O que VOcé sugere,
Pollyana? A Unica do sexo feminino a mesa. Ou a Rosangel a sugere também.

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS (Fora do microfone.) - Quanto tempo de audiéncia nos temos?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Pois €, de quanto tempo
VOCés precisam?

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS (Fora do microfone.) - Eu acho que de dez a quinze minutos.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - De dez a quinze minutos.
O SR. ANTONIE DAHER - Eu preciso de quinze a vinte minutos.

O SR. PRESIDENTE (Flévio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Quinze minutos.

O SR. ANTONIE DAHER - Estabom.

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

O SR. ANTONIE DAHER - Esta bem.
(Intervengéo fora do microfone.)
O SR. RAPHAEL CORREIA (Fora do microfone.) - Eu também cedo o meu tempo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - E, quinze minutos. E também
podem ser dez, e ai dou uma prorrogagéo de cinco. Pode ser?

O SR. ANTONIE DAHER - Esta 6timo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu dou dez e uma
prorrogacdo de cinco. Quando estiver faltando um minuto, bate uma campainha que ndo é minha aqui, € automética, esta
bom?

O SR. ANTOINE DAHER (Para expor.) - Boatarde atodos.

Muito obrigado, Senador, pela oportunidade.

Eu acho que hoje nés temos uma proposta superimportante. Quem sabe, se a gente conseguir implementar essa proposta
de uma maneira correta, podemos efetivar as politicas para doengas raras.

A federacéo hoje conta com cinquenta associ agdes de paci entes de todas as regides do Brasil. Em nossa apresentacdo, nés
vamos apresentar hoje a proposta da Febrararas.

Nosso cenario atual de conquistas. O que a gente conquistou para as doengas raras? Temos a portaria, a publicacéo
da Portaria 199, de 2014, incorporacéo de medicamentos para doencgas raras, publicacdo de novos PCDTS, inclusdo de
procedimento na tabela SUS, e temos financiamentos que incluem equipes profissionais, procedimentos para avaliagcdo
diagndstica e aconsel hamento genético.

E quais sdo os desafios? Nds temos varios desafios.

Primeiro, agilidade na avaliacdo para a inclusdo de medicamentos e procedimentos. Para tratar as doengas raras, novas
terapias estdo avancando cadavez mais, estdo vindo de umamanei ramuito rdpida, e nés ndo podemosandar como formiga,
nostemos que correr como Ferrari hoje nas doengasraras. Faz-se necessériatambém agilidade naatualizacdo e el aboracdo
dos novos PCDTs; transparéncia na pactuagdo entre gestores do SUS relativamente as agdes e aos Servicos Necessarios
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para a atencdo integral aos pacientes com doencas raras; apresentacdo de producdo dos atendimentos realizados pelos
servigos ou centros de referénciano sistemadeinformagdo do SUS pararessarcimento pelo Ministério da Salide; agilidade
naavaliacdo e publicacdo dahabilitacdo dos servicgos, centros dereferéncias - vocésvao ver, daqui a pouco eu vou mostrar,
ademora parase habilitar um centro de referéncia-; ampliagdo do nimero de servicos ou centros de referéncia habilitados
pelo Ministério da Salde - desde a publicagdo da portaria, que foi em fevereiro ou janeiro de 2014, até hoje, tivemos
somente nove servigos habilitados.

Outros desafios.

Vocés vao ver agui o tempo de inicio da apresentagéo dos atendimentos realizados pel os servigos ou centros de referéncia
no sistema de informagdo do SUS para ressarcimento pelo Ministério da Salide. Ent&o, quando o centro € habilitado, a
producdo daguele centro, quando ele comega a fazer o atendimento... N&o adianta fazer o atendimento sem fazer constar
aquele atendimento no SUS, porgue ele ndo vai ser ressarcido.

A Apae de Andpolis foi habilitada em outubro de 2016, mas isso ndo significa que eles sO comegaram a atender em
fevereiro de 2017. J4 estavam fazendo atendimentos, sd que o inicio da apresentagcdo do atendimento no Datasus sO
comegou a constar em fevereiro de 2017.

O Hospital Infantil Pequeno Principe foi habilitado em outubro de 2016. Levou quase um ano - setembro de 2017 - para
comecar a constar a produ¢do no sistema Datasus.

DaACD Recife, até hoje, ndo consta nada.

Ambulatério de Especialidades da Faculdade do ABC, de S&o Paulo: foi habilitado em dezembro de 2016, mas s6 depois
de seis meses, ou sgja, em junho de 2017, conseguiu apresentar os dados.

O Hospital de Apoio de Brasiliafoi rapido: em dezembro de 2016 foi habilitado e, em dois meses, fevereiro de 2017...
Também em Porto Alegre foi em dezembro de 2016 e, em dois meses, conseguiu.
Os que foram mais rapidos foram os hospitais de Porto Alegre e de Brasilia.

A Apae Salvador (BA): sem informacao até hoje. Foi habilitado em julho de 2018 e, até hoje, ndo temos informacao
nenhuma.

O Hospital Universitario Professor Edgard Santos: em julho de 2019 foi habilitado. Entdo, é pouco tempo, mas, até agora,
ndo consta a producéo no Datasus.

Quantidade de atendimentos realizados e apresentados pel 0s servigos ou centros de referéncia no sistema de informagéo
do SUS para ressarcimento pelo Ministério da Salide.

A gente vai pegar por eixo, certo? S0 quatro eixos.

O primeiro eixo: anomalia congénita ou de manifestagdo tardia. Em 2017, foram feitos 6.406 atendimentos. Nessa
anomalia congénita, foram 683 atendimentos. Na deficiéncia intelectual, foram 642 atendimentos. Nos erros inatos de
metabolismo, foram 794 e, no aconselhamento genético, 4.287. Em 2018, aumentaram todos os atendimentos, menos do
aconsel hamento genético. Em 2019, até 20/10, n6s temos esse nimero. Acredito que, até o final do ano, teremos nimeros
mais elevados.

O valor aprovado do atendimento realizado pelo servico ou centro de referéncia que é ressarcido pelo Ministério da
Sande. Em 2017, entre todos os atendimentos, houve o pagamento de R$1,827 milhdo. Em 2018, houve o pagamento de
R$3,241 milhdes. Em 2019, até agora, R$2,643 milhdes. | sso s6 demonstra que ainda € pequeno. Falando da comunidade
dedoencasraras... Nao vou falar em 13 milhdes; vou falar nametade ou vou falar em menos da metade também. 1sso néo
representa nada. Cerca de 20 mil sdo poucos atendimentos. N&o representa nada em relagdo ao tamanho da comunidade.

Ent&o, nés podemos enxergar a necessidade de habilitar todos os centros que tratam de doencgas raras. N&o importa se o
centro € privado. Ele ndo precisado dinheiro do SUS, ele precisa ser habilitado para constar, parater um banco de dados
onde conste todos esses atendimentos para a gente poder ter uma incorporacéo e ter ideia do que representa mais, quais
s80 as incidéncias dessas doengas.

Desde apublicacéo da Portaria 199, dejaneiro de 2014, até outubro de 2019, somente oito Estados, oito unidades federadas
contam com servicos ou os centros habilitados. Das oito que contam com esse servigo, somente seis unidades federadas
apresentam registros de atendimento para ressarcimento pelo Ministério da Salide. Gente, nés estamos falando em Brasil,
um continente, de 210 a 220 milhdes de habitantes!

Quando a gente fala da agilidade na avaliagdo e publicacio da habilitacdo dos servigos, vocés podem enxergar aqui.
Aqui se vé que Salvador foi habilitado. Esta 6timo!
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Agoravejam Séo Paulo, Hospital das Clinicas, Instituto do Coragdo, Incor: desde 18/03/2016; o outro, 27/04/2016, e até
agora nada. Estamos falando de 2016, sdo mais de trés anos!

Rio de Janeiro, também 2016; Goiéania, 2016; Ribeirdo Preto, 2016; Campinas, 2016; Fortaleza e Rio de Janeiro, 2017.
Até agora nada. Pode ser que até 2030 saia algum, quem sabe?

Por que é importante para o servico de atencdo especializada com doencas raras ser habilitado pelo Ministério da Salide?
Porque o Ministério da Salde so ressarce parafazer o diagndstico e o aconsel hamento genético aguel es centros habilitados.
Ent&o, outros centros podem atender paciente do SUS, podem fazer diagnéstico, podem fazer aconselhamento genético,
s6 que ndo vao ter ressarcimento por todos esses atendimentos se ndo forem habilitados. Ent&o todos os centros no Pais
tém que se credenciar e pedir habilitaco.

Mais desafios.

Temos que ampliar o nimero de centros de referéncia em doengas raras, agilizar o encaminhamento dos novos servicos e
agilizar aavaliagao; reduzir o tempo entre a publicagdo da habilitagdo e o inicio do atendimento; conhecer e acompanhar
a execugdo da Politica Naciona de Atencdo Integral &s Pessoas com Doengas Raras; estimular a participagéo popular e
o controle social, visando a contribuicdo na elaboracéo de estratégias e 0 controle da execugéo da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras.

Por que defendemos a criagéo de uma instancia de participagéo e controle socia ? Porque a nossa participacdo na gestéo
publica é um direito fundamental assegurado pela Constituicéo Federal. Conhecemos as necessidades das pessoas com
doencas raras, podemos contribuir naelaboracdo de estratégias e no controle daexecugéo da PoliticaNacional de Atencdo
Integral as Pessoas com Doencas Raras e defendemos os direitos fundamentais e humanos das pessoas com doengas raras.

Entdo a propostada Febrararas é a criac8o de uma comissao no SUS com o objetivo de acompanhar aexecugdo efiscalizar
as acbes promovidas pelo poder publico no &mbito da Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas
Raras, bem como contribuir para seu aperfeicoamento.

A finalidade da comissdo é discutir a portaria vigente e identificar os principais gargal os referentes a sua implementacéo
ou implantacdo; acompanhar o processo de avaliagdo de incorporagc@o de tecnologias e de sua disponibilizacdo no
SUS, visando garantir as pessoas com doencas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios diagnasticos e terapéuticos
disponiveis conforme suas necessidades; acompanhar a execucdo e fiscalizar as agdes promovidas pelo Poder Plblico no
ambito da Politica Nacional de Atenc&o Integral nastrés esferas - Ministério da Sallde, Secretarias Estaduais de Salide e
Secretarias Municipais de Salde; estimular aparticipagéo popular e o controle social, visando acontribui¢do nael aboracdo
de estratégias e no controle da execucdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras.

A composi¢do da comissdo - esta € a nossa sugestdo: trés membros da Febrararas; um representante da associacdo
de pacientes ndo participantes da Febrararas; trés representantes dos gestores do SUS (Ministério da Salde, Conass
e Conasems); Anvisa; ANS; Conselho Federal de Medicina; Sociedade Brasileira de Genética Médica; Conep; Poder
Legislativo; Poder Judiciario, Interfarma ou Sindusfarma.

A coordenacdo da comissdo sera redizada de forma compartilhada entre 0 Ministério da Salde e a Febrararas. A
coordenacdo da comissdo podera convidar representantes de outros 6rgdos e entidades, publicas e privadas, além de
pesquisadores e especialistas, quando necess&rio para o cumprimento das finalidades desta comissdo, assegurando o
interesse publico. O Ministério da Sallde fornecera o apoio administrativo necessario ao desenvolvimento dos trabalhos
e a convocagao das reunides, elaboracdo de atas e encaminhamento dos documentos produzidos. A comissdo tera prazo
de duracdo indeterminado. E as funcfes dos membros do grupo de trabalho ndo serdo remuneradas e seu exercicio sera
considerado de relevante interesse publico.

Ent8o, praticamente, essa € a nossa proposta.

Eu gostaria de encerrar com uma frase do Henry Ford: "Unir-se € um bom comego, manter a unido € um progresso, e
trabalhar em conjunto é avitoria’. Entdo, chegou a hora de a gente trabalhar em conjunto.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu agradeco, Antoine. Eu
gostariade dizer que vocé ndo poderiater sido maisclaro, dizendo o que é necessério ser feito e o que a sociedade gostaria

gue fosse feito. Entéo, €, de fato, a hora do trabalho em conjunto. Nenhum de nés sozinho é tdo bom quanto todos nés
juntos. Isso é vitéria. Muito bom!

Passo a palavra, em seguida, a0 Gustavo San Martin, Diretor Executivo da associagdo Amigos Multiplos pela Esclerose.
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O SR. GUSTAVO SAN MARTIN (Para expor.) - Boa tarde a todos presentes. Quero cumprimentar os Senadores
envolvidos na Comissdo, na pessoa do Senador Flavio, que esta conduzindo e presidindo a Mesa, e comegar falando que
o Tonie, realmente, foi muito feliz na sua exposi¢do quando a gente fala em controle e participagéo social.

Minha proposta é que a gente fale um pouco da questdo da participacdo social, de fato, quando a gente passa a envolver
0S pacientes e 0s representantes dos pacientes nessas politicas de promogéo de salide.

Ent&o, primeiro, quero deixar claro que participacdo e controle socia so existem com envolvimento dos pacientes e dos
representantes. Até ai € o que o Tonie vem trazendo. Mas, Antonie, me parece que talvez tenhamos um gargalo ai entre a
falta da participacdo em todos os processos de promogao de salide com a representacdo do paciente e esses nimeros que
vocé traz, que destoam da realidade de doencas raras.

Ent8o, na avaliacdo de tecnologia em sallde que precisa da participacdo dos pacientes ali representados, a falta deles
culmina na falta de acesso as tecnologias disponiveis e aos tratamentos. E talvez ai seja um gargalo. A minha proposta
da apresentacdo é tirar uma lupa de cima dessa hipétese.

Ent&o, primeiro trago umadefinic¢&o do que a Organizagdo Mundia da Salde falado processo de envolver os pacientesnas
tomadas de deciso em salide. Elafalaque a unicaformade agenteter um controle social, defato, € melhorar aseguranca,
a qualidade e a atencdo centrada nas pessoas. Ela defende que os pacientes sejam envolvidos em todo o processo, mas
que, paraisso, a gente fortaleca o papel desses que utilizam os servicgos.

A todo momento eu faco um paralelo se, de fato, a gente fortal ece os pacientes nas tomadas de decisdo e nas participagdes
sociais desde 0 comego.

Avaliagcdo de tecnologia em salde, por definicdo - peguel do site da Rebrats, de que, ha duas semanas, eu estava
participando -, € 0 processo deinvestigagdo das consequénciasclinicas. Vou parar deler agui porque sobre aconsequéncia
clinica quem tem que falar é o paciente, € o usu&rio, que ndo tem sido envolvido no processo. A gente pode entender
tecnologia em salide como medicamento, equipamento, procedimento técnico, mas eu vou me ater a esse binémio falta
de participacdo socia e dificuldade em acesso.

Entdo, os pacientes poderiam, se envolvidos desde o comego, contribuir com dados para pesquisa. Hoje, os pacientes,
Antonie, ndo participam do escopo de uma pesquisa clinica, ndo é? Eles sdo convidados. E vocé propde muito bem trazer
a Conep para essa conversa. Eles poderiam incorporar a perspectiva do paciente e trazer uma visdo de valor, porque as
vezes agente falatanto em custo de salide, mas aquel e insight do paci ente esta se perdendo no meio da promocgéo da salide.

A gente pode também participar e aferir que tem sido feita uma promocao de politica em salide com governanga, porque
governanca tem que andar junto com transparéncia. Mas, quando o principal beneficiado, supostamente, ndo participa, a
gente tem uma perda de confiancga nesse processo. Entéo, enfim, para garantir que os pacientes sejam parte disso, a gente
tem que trazer essas informacdes, através das representacles, para todas as etapas do processo de promocgdo em salide.

A lupa que eu proponho € essa. Mais ou menos esse é um caminho normal da promocé&o das tecnologias em salde para
0s pacientes. Comeca |4... Desculpem-me estar em inglés, mas € que eu tirel rapidinho de um outro eslaide nosso. Mas
comeganapesquisaclinica, e agente ndo é envolvido no escopo dessa pesquisa. Ai, passapela Anvisa, passapor definicdo
depreco g, asvezes, agente é até um pouco atacado por tentar recorrer, em vezes que ndo existe outra saida, aviajudicial,
como se a gente definisse 0 prego. E a gente ndo participa disso.

Ali, a gente tem a disponibilizagéo da tecnologia no mercado privado e, so la para frente, na Conitec, que € mercado
publico, agente é consultado. A Associagdo de Pacientes e os pacientes em geral sdo consultados no momento de consulta
publica. Historicamente foram menos de cinco as vezes em que uma consulta publica com participagéo social relevante
reverteu uma decisdo ja tomada pela recomendagéo da diretoria da Conitec, que € composta - eu vou trazer um pouco
mais - de 13 cadeiras. Dessas 13, apenas uma representa o paciente.

Em setor privado, a gente ainda tem uma caréncia grande. Felizmente, a AME e outras associacfes, que tém esse olhar
de participacdo social, compdem o Conselho Nacional de Salide. A gente estd no Conselho Naciona de Salide e também
na Camara de Salide Suplementar discutindo essas politicas de publico e privado, mas na ANS ainda é mais fraca essa
participacdo social, uma vez que hoje no Brasil a gente tem uma relagdo sine qua non. Entdo, quando o Conitec avaia
de umaforma negativa aincorporacdo de umatecnologia em salde, € muito dificil agente, via setor privado, incorporar.
E agente cria de novo um gargal o no acesso a salde.
Entdo, o que a gente defende é que o paciente... E com as propostas do Tonie... Eu, como membro fundador da Febrararas
e sempre apoiador da causa ndo poderia ser diferente, concordo com tudo que ele propde em nome da Febrararas, e a
gente precisa participar. Ent&o, se criarmos um comité fixo para participaco e representacdo dos pacientes, que sgfamos
envolvidos desde o comego em todos os processos de promogao em salide, para que a gente ndo volte a ser envolvido la
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no final, na horaem que o que estd em risco é 0 acesso. E, quando a gente fala de doencas raras, se hafaltado acesso, em
esclerose mdltiplao paciente vai piorando ao longo do tempo. E umadoencarara, masjéa existe bastante opcéo terapéutica
para muitas doencas raras; namaioria, afalta do acesso gera a morte.

Entdo, agentetem barreiras hoje no sistemamuito claras: afaltade transparéncia, afaltade critérios paraagente priorizar,
definir e avaliar tecnologias em salide que podem ser muito mais que medicamento.

A gente tem uma disparidade em representago. Das 13 cadeiras que avaliam o paciente ter acesso pelas vias publicas,
apenas umarepresenta o paciente de fato, sendo que essa cadeira é fixa. Entdo, a pessoa hoje que representa essa cadeira é
do Conselho Nacional de Salde, Senador. Essa pessoa que representafaz muito bem em diabetes o trabalho dela, mas sera
gue ela teria condicdes de representar pacientes de doencas raras na mesma medida que a Febrararas poderia representar
e outros representantes de pacientes? E digo mais: esse representante € sempre fixo. Ele s é substituido amedida que ele
ndo pode comparecer areunido. Entdo, ele tem um primeiro e um segundo suplente e acabou ali.

Asnossas propostas, que vao de encontro com o que aFebrararas apresenta, € que agente possatransmitir - assim como esta
passando agoralae o pessoal esta assistindo a gente - essas reuni 6es que até hoje eu ndo sei por que ndo sdo transmitidas.
Isso é féacil. Deve ter gente gravando ai e jatransmitindo ao vivo.

Faltam critérios claros, falta uma priorizacdo do que a gente vai avaliar. Hoje, os técnicos envolvidos ndo ddo conta de
avaliar as mais de 13 mil doengas raras que a gente tem, além das outras tantas. Entdo, qual sera o critério para priorizar
gual doencaseraincorporadae avaliadanos sistemas de sallde? Ent8o, anossa proposta € que, primeiro, passemosadefinir
guais sdo os critérios, divulgélos e, possivelmente, adotar novas metodologias de avaliacdo de tecnologias, Senador,
porgue a metodologia principa utilizada hoje é uma metodologia que a gente chama de custo-efetividade, que pouco
considera o valor daquelatecnologia para o paciente e, muitas vezes, isso faz toda a diferenca na aprovacdo ou ndo dessa
tecnologia.

Voltando afalar dessa cadeira, que é a Unica cadeira que representa o paciente no acesso e promogao de salide no sistema
puiblico, talvez o encaminhamento fosse a gente estabel ecer uma cadeirarotativa. A medida que as pautas mudem, a gente
possaindicar um representante com mais condi¢ao técnica de representar o paciente e, convergindo com que a gente esta
falando, criar um grupo de trabalho fixo que represente o paciente. Essa é a proposta da Febrararas também.

Deixo algumas referéncias para, depois, quem quiser ter acesso a essa apresentacdo. S0 esses meus contatos.

Muito obrigado. (Pausa.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Agradego ao Gustavo San
Martin e quero dizer que eu, pessoalmente, como Senador, até, do Parana, concordo inteiramente com o que vocés estéo

falando: que a sociedade sera muito melhor, os resultados serdo muito mais efetivos quando nés envolvermos as pessoas
gue entendem da causa - a pessoa, afamilia, o especialista - nesta discussio.

Mas isso em todas as reas. para a gente fazer alguma coisa na agricultura, vamos chamar o agricultor. E na &rea da
psicologia? Vamos falar com o psicélogo junto; fisioterapeuta, pessoa com deficiéncia - Dra. Rosangela sabe isso -, a
gente elege até autodefensores, para que eles falem, as familias falem. E no mundo inteiro vocé diz isso: ouvir a pessoa,
ouvir a familia, buscando a inclusdo. Agora, particularmente, numa area como doengas raras. S80 poucas pessoas has
doencas, mas sdo muitas as doencas, entdo atingem ai, em alguns dados, 15 milhdes de pessoas - quer dizer, 13 mil doentes
aque vocé sereferiu...

Mais?
O SR. GUSTAVO SAN MARTIN (Fora do microfone.) - Muito menos: oito mil.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - E, oito mil. Mas de qual quer
forma, é bastante, ndo é?

O SR. GUSTAVO SAN MARTIN (Fora do microfone.) - Treze milhges.

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

O SR. GUSTAVO SAN MARTIN - Eu falei 13 mil pensando em 13 milhdes.

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

O SR. GUSTAVO SAN MARTIN - Ainda assim, € milhdo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Ainda assim, é bastante.
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Eu vou passar em seguidaapalavraparaal.ilian, mas, antesde passar, eu sO quero... Porque dai vocésvao pensando no que
0s que nos acompanham ai pelos mei os de comunicagdo, vao escrevendo. E eu incentivo quem esteja nos acompanhando
a continuar escrevendo.

Elsa Raquel, de Goias: "Visto que o direito a salide corresponde a um dever estatal, nadamais justo do que a participagéo
e controle socia".

Adriana Coan, de Mato Grosso: "[...] [para efetivar] o direito a salide, cidadania, inclusdo social, com foco na dignidade
da pessoa humana. Prever beneficio social [...] aos portadores’.

Ent&o, sGo comentérios. Todos os comentérios a gente 1€ aqui, conversa, e vao servir de pano de fundo para asfalas.
Em seguida, eu passo entdo a palavra para Lilian Pollyana Dias. Seja bem-vinda - ja falei isso, mas € bom repetir -,
Presidente da Associagéo Alianca de Maes e Familias Raras. Parabéns.

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS (Paraexpor.) - Muito obrigada. Boa tarde a todos. Gostaria de saudar aMesaem
nome do Senador Flavio. E um prazer enorme estar aqui, representando as familias...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu s6 ia dizer que, depois
da Pollyana, a Rosangelatem a palavra. Desculpa, atrapalhei.

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS- Nao, fiqueavontade. Estamos aqui em umaconversa, em um didlogo, paraachar,
na verdade, esse caminho; esse caminho de cuidados e de empoderar as pessoas com doencas raras.

Gostaria de destacar agui o protagonismo das associagfes, porque eu acho que as associagdes tém sido as vozes dos
pacientes, e tem sido de extrema importéancia para todo o Brasil trazer essas associacfes aqui a Mesa e poder estar junto
criando novas leis, leis que verdadeiramente representem as familias de doencas raras de todos os Estados brasileiros. Eu
sou de Pernambuco - eu vou passar um pouco aqui...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR. Fora do microfone.) - E um
Estado bonito.

A SRA. LILIAN POLLYANA DIAS - Eu sou Pollyana Dias, representante de 420 familias raras do Estado de
Pernambuco. Estima-se que no meu Estado existam 239 mil pessoas com doencas raras. E um niimero muito grande para
o Estado cuidar. E n&o existe nenhum papel eficaz, como o Antoine... E dificil aprondncia

O SR. ANTONIE DAHER (Fora do microfone.) - Pode me chamar de Tonie.

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS- Como o Tonie falou aqui, naverdade a ACD néo estd atuando mais como centro
dereferéncia. Nésjatemos maisdois centros dereferéncialdno Estado de Pernambuco, mas el es ndo fecham diagndsticos;
eles sb cuidam dos que j& estdo com diagndstico. Entdo, a gente precisa realmente dar uma visibilidade aos centros de
referéncia e facilitar.

Essa Portaria 199, da qual a gente fala ha tantos anos com tanta esperanca para tantas mées, tantas familias, na verdade
elaaindando é eficaz no Brasil. Os Estados ndo querem essas portarias porque vao gerar custos paraeles. E ai asfamilias
acabam ficando desassi stidas, tendo que sair dos seus Estados para buscar o tratamento e o diagnéstico, Senador. Muitas
vezes levam-se oito anos para fechar um diagndstico.

E al eu queriafaar por que eu estou aqui, por que a minha inspiragdo e por que eu ser uma familia rara e por que ser
mages raras.

Esse é 0 meu filho. Ele é o Pedro Henrique. Ele tem uma sindrome rara chamada cri-du-chat. E esta € a inspiragdo de
tudo isso acontecer: porgue essas politicas que acontecem aqui em Brasilia tém que chegar a popul agéo, tém que chegar
as pessoas gue ndo tém acesso atecnol ogia, que ndo tém acesso a estarem aqui falando. Por qué? O que falta nas cidades?
O que é que falta no interior? Na verdade, falta tudo. Essas familias ndo tém acesso...

Entdo, a minha voz aqui ndo é uma voz técnica como a dos meus colegas. Sou extremamente grata por estar aguii
representando essas familias, porque sdo familias que ndo tém voz.

Como é que a gente pode fazer politicas e atendimentos para pessoas invisiveis, para pessoas que ndo tém
representatividade aqui em Brasilia? NGs precisamos criar as politicas de atendimento para todas as pessoas. No caso da
sindrome cri-du-chat, por exemplo, ela ndo é uma sindrome medicamentosa. Em 8 mil patologias raras, 7,9 mil ndo sdo
medicamentosas. O que agente faz com essas patol ogias que ndo tém medi camentos para elas? Como € que agente cuida
dessas pessoas? Como € que a gente da voz a essas pessoas se essas pessoas precisam do bésico para sobreviverem?

O tempo de vida estimado de uma pessoa com a doenca rara cri-du-chat, segundo me foi dado, era de dois anos. E ele
agora estd com 22 anos. Entdo, eu tenho um homem em casa sem nenhum tipo de atendimento ou cuidado, nunca teve
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atendimento ou cuidado. Por isso é que eu me considero umamae rara. Por isto é que surgiu aAlianca de Maes e Familias
Raras: porque nessa alianga nds conseguimos dar as maos umas as outras e cuidarmos... O Poder Pdblico ndo tem feito o
seu papel de cuidar do todo, de cuidar de todos, de fazer as paliticas para todos, de fazer com que politicas que sdo
elaboradas aqui cheguem a ponta, chegue aguela familia do interior - sou do interior do Estado - e chegue aguela familia
do interior do Estado sem ela precisar mudar de vida ou ela precisar arriscar asuavida, trés vezes na semana, para buscar
meia hora de uma fisioterapia ou de uma fonoaudiol ogia na capital do seu Estado, porque € isso que acontece.

Entd0o, nds precisamos dar voz a essas familias. N6s precisamos de politicas que representem as vozes dos brasileiros de
verdade com doengarara. A gente precisa que nesta instancia que vai ser criada haja vozes de pessoas que precisam ser
ouvidas. A gente precisa mudar esse quadro.

A Portaria 199 é excelente, mas néo esta sendo eficaz. Como é que a gente cria uma portaria daguele nivel e elanéo esta
sendo eficaz nos Estados brasileiros? Como é que ha tanta dificuldade para se colocar uma politica como essa? Entao,
€ muito dificil vocé Iutar...

Aqui é a minha missdo: ainvisibilidade socia das criangas com doengas raras. Eu peguei 0 meu filho como exemplo,
porque ele € uma crianga a quem foram dados 2 anos de vida, depois 8 anos, depois 12 anos. Ele agora estd com 22 anos.
As pessoas ndo conseguem lidar com a doenca rara. Nés ndo temos nenhum incentivo a populagdo para que aceite essas
pessoas, que respeitem essa pessoa, campanhas de cuidados. Meu filho tem 22 anos.

Esse episodio que trago para vocés é um episddio de muita dor, de uma dor que nés vivemos ha 22 anos. Ele estava num
hotel daregido. Ele tem uma mentalidade de 2 anos de idade. Ele tem 22, mas tem uma doengarara. E, dentro da doenca
rara, ele tem um retardo mental grave. Ninguém cuida das pessoas com doenca raras com retardo mental grave. E dificil
cuidar. Dentro da sindrome dele hdum autismo severo, eletem TDAH. Ent&o, quem é que quer estar perto de umacrianca
com essas caracteristicas de doenca rara? Sdo 20 caracteristicas dentro da sindrome cri-du-chat. Automaticamente, ele
entrando nessa piscina. Essa piscina, vocés podem ver, € uma piscina rasa, uma piscina de crianga. Tém de 2 a 3 anos
de idade as criangas que frequentam essa piscina. Ele entrou e todos os pais tiraram seus filhos da piscina, todos os pais.
Naquelafoto ai do canto, ele estd olhando as criangas sairam de perto dele. Muitos pais dizem assim: "Venha, filho, eu
o protejo." E durante todo o final de semana em que €ele participou da piscina, nenhuma das criangas entrou mais nessa
piscina. Ent&o, € um problema social. N6s n&o estamos falando aqui s6 de medicamentos. E importante o medicamento,
€ importante o diagndstico, mas é importante a aceitago. Essas criangas estéo tendo uma morte social.

Eu tenho um filho, de 22 anos, que morre todos os dias socia mente. Ele vé o mundo pelajaneladaminhavaranda. Como
€ que eu posso cuidar dele se nadafoi oferecido, no meu Estado, para €l e? Para ele ndo teve escola, ndo teve diagndstico.
Sofri 8 anos com o diagndstico. Tive que sair do meu Estado e ir ao Estado de Sdo Paulo para fechar o diagnéstico, para
buscar um apoio. Ha 22 anos ndo tinhamos a tecnologia. E como é que eu falo para essas familias - quando volto la e
cuido da associacdo, que sdo 420 - do que se esta criando aqui em Brasilia. NGs precisamos criar politicas, ssim, mas que
atendam atodos.

Dentro dos programas desenvolvidos na Amar, nds ndo cuidados sb da pessoa com doenga rara, nds cuidamos dafamilia
rara. Essa mae, esse familiar, esse cuidador que fica com essa pessoa com doenca rara € abduzido para um mundo raro
- que nés intitulamos assim para ficar mais facil de lidar com a dor da invisibilidade, com a dor da falta de assisténcia.
perante a sociedade, quem cuida? O que ela é diante da sociedade? Nada. Nada foi desenvolvido, nada tem sido pensado
para esse cuidador.

Entdo, como nds somos uma alianca de mées e de cuidados, nds temos alguns programas. Um dos programas, que nos
chamamos de case é o programa Mées Produtivas. NOs temos parcerias com universidades particulares do Estado de
Pernambuco. Naverdade, auniversidade existe em todo o Brasil e elaconseguiu, este ano, estender bolsas de ensino EAD
para essas familias, enquanto elas cuidam dos seus filhos com doengas raras.

Ai néstemosum filho dasindrome congénitado zikavirus, poiso nosso Estado foi 0 maisatingido pelasindrome congénita
do zika virus. NGs estamos lutando para que essas politicas, para que quando essas criangas estiverem na idade do meu
filho, n&o precisem passar pelo mesmo que meu filho passou, afinal, o meu filho tem a microcefalia dentro da sindrome.

Entéo, nds criamos o programa Mes Produtivas. E um programa de ensino EAD em parceria com a Universidade do
Estado de Pernambuco. A matriz € 14, mas elatem filiais em todo o Brasil. E a faculdade se disponibilizou a dar bolsas
de ensino. S&o0 250 mées brasileiras de filhos com doencas raras que tiveram direito a estudar, de voltarem a ser cidadas,
de voltarem a sonhar com um futuro melhor.

Se eu, naminha associagdo, que ndo tem recursos financeiros - somos 420, e todo o trabalho na associagéo € voluntario,
todo o trabalho é desenvolvido na associacdo; nos ndo temos nenhum funcionario -, nés conseguimos mudar a vida de
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250 mulheres com mées de filhos com doengas raras, todos n6s podemos fazer alguma coisa. Todos nés podemos fazer
alguma coisal

NGstemos o programa Tal ento Raro com aguelamenininha, aAgata. Elando fala, comunica-se com o ol har e com 0 sorriso
e ela participa desse programa se apresentando, dangando com a sua mée. Entdo, ela naguele momento ali € protagonista,
naquele momento ali elaéfeliz, naquele momento ai elaéaestrela. Ent&o, as outras criangas que veem uma apresentacao
como a da Agata querem tirar foto com ela, trazendo para a Agata a sensaco de pertencimento social, o que tem sido
roubado dessas familias.

Antes de passar esse video, eu coloquei essafrase ai, 0s meninos vao colocar aqui, apresentando um pouco dessas familias
gue vocés vao ver no video. A maioria dessas familias é do interior do Estado de Pernambuco, sdo familias que lutam na
justica parater o direito de que o seu filho se aimente por uma sonda ou por um botton.

Como é que a gente pode dizer que nés estamos fazendo nosso papel se essas familias tém que entrar na justica para
ter o direito de se alimentar ou de alimentar o seu filho? Essas familias entram na Justica para pedir as prefeituras dos
Municipios para que tenham acesso ao TFD, que € o transporte que leva para as terapias. A maioria dessas familias ndo
tem, elas vém por conta propria. Como é que a gente pode fazer paliticas que ndo chegam a essas familias? Como é que a
gente pode dizer que esta cuidando dessas familias? Quem realmente esté cuidando? Ent&o, por isso que eu cologuel essa
frase ai: "A politica € um grande exemplo de descumprimento do contrato social".

Hamuitas leis, mas essas leis ndo tém chegado de fato a quem precisa. Por qué? Porque a gente ndo tem dado voz a essas
familias, agente ndo tem ouvido de que essas familias precisam. Ent8o, ndo adianta criar leis aqui e ficar no papel e essas
familias ndo serem assistidas por essas leis. NGs precisamos transformar essas leis em algo palpavel as familias. Esse é
0 meu papel, é o papel da associagéo.

Eu queria que passasse o0 video. Ele é répido e vai terminar o meu tempo com o video.

(Procede-se a apresentacao de video.)

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS- Eu queriaperguntar, paraencerrar aminhafalaagora, qual é asuamissao? O que
vocétem feito? Como € que agente pode devol ver vida a essas familias? Como é que agente pode cuidar verdadeiramente
dessas familias? Como é que a gente pode dar as méos e diminuir a morte precoce dessas familias? Como é que a gente
pode devolver vidaa elas?

Mas eu falo de uma vida plena, eu falo de uma vida sociavel. Eu ndo falo de uma vida medicamentosa, apesar de saber
daimportancia dos medicamentos. Eu falo de uma vida em que €elas consigam ser seres humanos, em que elas consigam
SEr Pessoas.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Quero agradecer a
participacdo da Lilian Pollyana Dias. E fundamental. Eu acho que é a opinido damée, dafamilia, do pai. Agora, so dizer:
desistir nunca. E dizer isso para as outras méaes, para 0s outros pais, irmaos, porque o seu filho tem tios, tem dias, tem
primos, tem avd, tem avé, tem pai, tem mée, eleestala E qual é o papel dele? Mobilizar muitagente afavor de umacausa.

Eu acho que € uma missdo bonita. Eu acho que €, muitas vezes, dificil. Eu s6 quero dizer que eu também tenho um filho
com deficiéncia, jaadulto... Entdo, agente sabe, mas, ha muitos anos, eu fui Presidente da Federacdo Nacional das A paes,
e h&d Apae la em Pernambuco também. E o primeiro temado ano foi, ha quase trinta anos, "Cumpra-se alei", que € o que
vocé falou. Entdo, cumpra-se alei. Mas temos que estar juntos para batalhar paraisso.

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS (Fora do microfone.) - E verdade.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Nao é verdade? Porque, se
agente se dispersar ai, nada vai acontecer.

Passo, em seguida, a palavra, com muita... (Falha na gravacgao.)

... aRosangelaWolff Moro, que é também da Federacao Brasileira de Associagles de Doengas Raras e, permita-me dizer,

também Procuradora Juridica da Federacdo Nacional das Apaes e da Federagdo das Apaes do Estado do Parang, uma
batalhadora nessa érea, sem davida alguma.

Com a paavra, Rosangela.
A SRA. ROSANGELA WOLFF MORO (Paraexpor.) - Boatarde a todos.
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Eu cumprimento a Mesa na pessoa do Senador Flavio, a quem agradego as gentis palavras, que sdo suspeitas. Nos nos
conhecemos la do Parana, trabalhamos juntos em algumas situaces.

Prof. Flavio - permita-me chamé-lo, carinhosamente, de Prof. Flavio -, até fiquei sem fala porque Antonie, Lilian e
Gustavo, com suas especiais maneiras, elencaram as principais questdes que a gente precisatrazer para o debate.

Eu fico muito feliz de vé-lo aqui presidindo este debate e, de plano, lango um desafio: a gente precisa, Senador Flavio,
de imediato, comecar a pensar num link que nds ndo temos feito da maneira devida. Essas pessoas com doengas raras
também sdo, em alguma medida, algumas vezes, pessoas com deficiéncia. Estariamos nds dando adevida prioridade para
as pessoas com deficiéncia, como manda a convencgao, trazida como emenda a Constituicdo? Esse € o primeiro desafio
gue eu gostaria de trazer para o debate.

O tema é controle social. Eu, particularmente, prefiro tratar - no fundo, o termo é controle, mas todos se manifestaram
da mesma maneira - em parceria com a sociedade. Eu acho, compartilho da opini&o de todos os expositores de que esse
segmento da sociedade, ainda que representado timidamente, precisa ocupar melhor esses espagos. Ninguém melhor que
um pai, uma mée, uma pessoa com doenga rara para mostrar o que pode melhorar.

A nossa politica nacional para doencas raras é de 2014. Entdo, no Executivo, a gente tem a politica. Ela € excelente,
mas precisa ser melhorada para ser mais efetiva. Nesses Ultimos anos, n6s ndo vimos grandes avangos. E concordo
com o Gustavo: a minha lupa eu teria trazido hoje so para a questdo da Conitec, que esta aqui na minha apresentacéo,
mas é importante voltar em todas as fases. A politica nacional é ampla, mas interessa também, em alguma medida -
proporcionalmente, até em maior medida - 0 medicamento. SO que so vai ter o medicamento para aquilo que a Conitec
disser que cabe medicamento. Sendo, ndo vai ter.

Ai essa diferenca de nimeros: 13 milhdes de pessoas, 8 mil doencas raras, 45 protocolos aprovados - essa diferenca
numéricavai desembocar em algum lugar. E hojeelatemido parao Judiciario; nds devemos evitar, ndo deve ser o caminho
a ser adotado.

Ent&o, pensemos na Conitec. A Conitec tem 13 membros. Precisa ser pensada a possibilidade de uma cadeira - concordo -
rotativa. Por que ndo ent&o: "VVamos tratar da doenca x"? Vamos trazer aquela associagao devidamente representada para
discutir. As familias tém dados importantissimos. E as familias... E até ousadia minha lembrar - tem o senhor para ouvir
- arespeito de associagdes, que estdo nas pautas e nas agendas governamentais com muito mais frequéncia. Se antes elas
eram criadas para dar amparo matuo, hoje elas tomaram uma propor¢ao muito maior. E elas tém condic8es de colaborar.
Ent&o, eu prefiro a colaboracdo ao controle.

Em que, na minha visao, as associagdes e planos podem contribuir? Elas tém peritos para serem ouvidos. Quer alguém
com mais | egitimidade do que o proprio pai ou que aprépriamae ou que a prépria pessoa, que vasculhou o mundo, vigjou,
fez contato com todas as universidades e pesquisadores e podem, de plano, indicar nomes para cada uma das doencas,
gue s8o experts no assunto?

Penso, Senador, que todos os profissionais tém que ser ouvidos: médicos, terapeutas, estudantes, farmacéuticos, o pessoal
gue estuda Medicina, assistente social, gestores, Poder Plblico, pessoas e familias - todos precisam de acesso ainformacdo
dequalidade. Nao adiantao Poder Publico fornecer um atendimento de qualidade, estar previsto atendimento de qualidade,
se ndo houve uma capacitacdo de quem vai fazer o atendimento na atengéo basica, por exemplo, que é a porta de entrada
do SUS.

Eu penso também que o mais ato nivel de parceria entre todos os setores é desgjavel. Eu penso que as associacdes tém
condicdes de, de plano, oferecer mapeamentos de dados. O Ministério da Salde, o Ministério da Familia e os demais
mini stérios precisam ter estes dados nas maos. quantos somos, para onde vamos, que conquistativemos e qual o resultado
efetivo que essa politica implementada demonstrou.

Eu penso que precisamos pensar em mecani smos de gestdo em parceria para os medicamentos, e digo aqui até dos que ja
sfo fornecidos. E umaluta paraincluir no protocolo, ai, umavez estando no protocolo, ha falhas infelizmente de gestdes
burocréticas, é o sistema, e faltao medicamento. E as associagbes também tém condi¢es de mapear: sdo esses, paraonde
v&o, quantos precisam, com qual periodicidade.

Penso que as associagdes conseguem localizar conhecimentos médicos especializados ao longo de todos os paises,
conseguem viabilizar a adoc¢do de um processo oficial paraampliar os centros de referéncias. Se compararmos Portugal,
gue é do tamanho de um Estado do Brasil - Pernambuco, por exemplo, tem 0 mesmo niimero de centros de referéncia, e
a politica deles é de 2016 -, as associagdes conseguem identificar e estabelecer servicos sociais e programas relevantes
para as doencas raras.
E, finalmente, favorecer, repito, a participacdo dessas organizacGes na Conitec, oferecendo uma cadeira para as
organi zagOes.
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Em linhas gerais, eraisso. Eu ndo vou me estender em respeito ao tempo e também porque os colegas ja falaram com
brilhantismo.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Agradeco novamente, Dra.
Rosangela Wolff Moro. Que bom! Muito importante tudo que foi falado.

Como a gente havia combinado, em func&o de tudo que foi falado, agora, eu passo a palavra ao Renato Teixeira Lima,
gue é representante da Coordenacéo-Geral de Atencéo Especializada do Ministério da Salide.

E s0 para dizer que existe muito boa vontade - aqui, sentimos isso nesta reuni&o - no sentido de "vamos somar". Como a
Dra. Rosangela colocou, é parceria, é colaboracdo, € "vamos fazer juntos’, é "vamos chegar a bons resultados'.

Com apalavrao Dr. Renato.

O SR. RENATO TEIXEIRA LIMA (Paraexpor.) - Cumprimento o Senador Flavio, estendendo os cumprimentos aos
demais da Mesas e atodos aqui presentes.

Estou aqui hojerepresentando o Dr. Mércio, que € o Coordenador-Geral de Atencdo Especializadado Ministério da Salde.

Vou iniciar as palavras dizendo que concordo também, assim como o Senador colocou, fazendo as palavras dele as
minhas, com tudo aquilo quefoi colocado aqui pel os que me antecederam nas suas exposi ¢Bes. Realmente, 80 necessarias
medidas que garantam a participacdo social, a colaboragdo, como a Dra. Rosangela colocou, para que as politicas sgjam
verdadeiramente implementadas para que cheguem a ponta, que é o interesse fundamental da politica.

Antes de adentrar nas consideracfes, eu trouxe uma apresentacéo, somente com alguns dados.

Entendemos que a doenca rara € uma doenca que tem estas caracteristicas: uma doenca cronica, progressiva, que pode
levar a degeneracdes, com incapacitacéo.

Nao é certo este nimero, mas estima-se que haja ai cerca de 8 mil doengas raras. E 80% dessas doengas raras séo de
etiologia, de origem genética, e 20%, de origem ambiental.

Por definicdo, a doenca rara é aquela que acomete até 65 pessoas em 100 mil. As manifestacBes sdo relativamente
frequentes com outras doencas, 0 que torna o diagndéstico dificil. E, as vezes, o retardo do inicio do tratamento - é
importante - causa sofrimento para os pacientes e familiares. Muitas ndo possuem cura e necessitam de acompanhamento
clinico.

Foi publicada a Portaria 199, que foi tanto colocada aqui. Elatem os seus pontos realmente muito positivos, é a Politica
Nacional de Atencdo Integral, em todos os niveis, as Pessoas com Doencas Raras. E, dentro dessa politica, temos
algumas diretrizes para garantir essaatencdo integral. A Lei 13.693, de 2018, instituiu o Dia Nacional de Doencas Raras,
devendo ser celebrado anualmente. O objetivo dessa politica é reduzir a mortabilidade, contribuir para a reducédo da
morbimortabilidade das manifestagdes secundarias, ou segja, dar atencdo integral, em todos os nivels, ao paciente com
doencarara.

As diretrizes foram colocadas no intuito de dar atencéo integral. N&o seria possivel fazer uma diretriz para cada doenca.
Para isso, foram colocados alguns eixos estruturantes, divididos em doengas raras de origem genética e doencgas raras de
origem néo genética, com subgrupos. anomalias congénitas, deficiénciaintelectual, errosinatos, assim como as de origem
N30 genética, com o intuito de dar um atendimento naquilo que as doengas tém de semelhanga. Ent&o, essas diretrizes tém
uma | égica de cuidado, producéo da salide de forma sistémica, processos dinamicos voltados ao fluxo da assisténcia ao
usudrio e assisténcia centrada naguilo que sdo as necessidades dos usuérios.

Como foi colocado, é necess&ria uma rede de atencdo, tanto do ponto de vista da atengdo priméria quanto da atencéo
especializada. Paraisso, foram elencados alguns procedimentos que sd0 hoje repassados atraves de Faec pelo Ministério
da Salide. Ent&o, dentro da politica, foram publicados também esses procedimentos, e também a habilitagdo das unidades
e centros de referéncia. Hoje, como foi também aqui colocado, temos apenas 9, com dificuldades, inclusive, do inicio de
recebimento e de dados desses centros.

Entdo, temos ai também as publicacBes dos PCDTs. Temos ai alguns PCDTs ja publicados. Também existe o
financiamento para que esses centros, que sdo habilitados, tenham umaformade custeio mensal, aém dos procedimentos
gue foram colocados para diagnostico.

Agora, adentrando a propostaque foi colocada pelas associagfes, a gente entende que real mente a participacéo social faz-
sefundamental para que essa politica sejaimplementada. Paraisso, em especial dentro danossa coordenagdo, nés estamos
revendo jaalgumas politicas. |niciamos pela politica do cancer, que ja esta em revisdo. Entendemos que a Portarian® 199
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realmente veio para contribuir, mas neste momento ela necessita ser revisada. NGs nos comprometemos com que, durante
arevisdo dessa portaria, seréo chamadas as entidades, para que haja a participacéo social.

Entdo, Senador e demais, 0 Ministério entende como necessdria a participacdo social. Estamos abertos ao didlogo e a
revisdo dessa portaria para que a politica chegue verdadeiramente aonde tem que chegar.

Obrigado! (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Agradeco a participagéo,
neste momento, do Renato Teixeira Lima, representando o Ministério da Salde, Coordenacdo-Geral de Atencdo
Especializada.

Eu passo em seguida a palavra ao Raphael Correia, que é do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos,
Coordenador-Geral das Pessoas com Doengas Raras.

Com apalavra, entéo, o Raphadl.

O SR.RAPHAEL CORREIA (Paraexpor.) - Gostariade agradecer primeiramente ao convite paraestar aqui participando
maisumavez desta Comissao de Assuntos Sociai's, cumprimentar o Senador Fldvio Arns, napessoade quem cumprimento
atodos os outros Senadores que participam desta Comissdo e que estéo sempre aqui nesta Casa debatendo e discutindo
as doencasraras.

Boa vontade, Senador. O senhor falou em boa vontade, e eu acho que fica claro que, principal mente apds as palavras do
Ministério da Salde, e é isto que a gente tem acompanhado, que eu tenho acompanhado: muita boa vontade por parte
do Governo Federal e também por parte do Legislativo em criar, em melhorar o que se tem hoje com relagéo a politicas
publicas para as pessoas com doengas raras.

Ha aproximadamente trés meses 0 Governo Federal criou a Coordenacdo-Geral das Pessoas com Doengas Raras, uma
coordenagdo que nuncatinhaexistido no &mbito do Governo Federal, para exatamente... E essa coordenagéo, até pegando
um gancho no que a Dra. Rosangela falou, a nossa coordenacdo esta vinculada a Secretaria Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, porque nds sabemos que as pessoas que tém doencas raras em grande parte elas tendem por
apresentar alguma deficiéncia de todas as formas.

Ent&o, nds sabemos também que nds, nesses trés meses, estamos com a missdo muito grande. E nds temos recebido
inimeras associacdes. Diariamente nds temos conversado e recebido associactes, as portas estdo sempre abertas, porque
nés sabemos... Primeiro, ndo é de interesse nosso imaginar que nos iriamos chegar aqui e inventarmos aroda - de forma
algumal Néstemos que primeiro aprender com quem jadiscute i sso hamuito tempo. E quem discute isso hamuito tempo?
Quem esta na ponta. Quem esta ha ponta? Sao as associacles, sd0 as maes, sdo as familias. E, de forma magistral, essa
coordenacdo foi criada no Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, e é uma determinacdo da nossa
ministra que nés tenhamos um olhar voltado ndo sb para pessoa que tem doenca rara, mas, como a Pollyana falou, que
faz um belissimo trabalho na AMAR, nés precisamos também olhar para afamilia, principalmente para as maes, que, na
maioria dos casos, sao abandonadas pel 0s seus companheiros.

Ent&o, esse video que a Pollyana apresentou aqui - inclusive o Gustavo disse: "V océ vai ter que se recompor" - é tocante.
Nés que somos pais, 0 Tonie que vive isso diariamente, vocé, o Gustavo vai ser pai daqui apouco, eu sou pai ha1l meses
- amanha minha filha completa 11 meses -, nds que temos filhos vemos o quanto a luta de vocés € importante.

Entdo, sabendo que a nossa coordenagdo € uma coordenacdo inteiramente nova, que esse tema € um tema inteiramente
novo para 0 Governo Federal ... Logico que ele ja vinha sendo tratado muito bem pelo Ministério da Salde, que tem um
olhar obviamente muito diferente do nosso. Por estarmos no Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos,
0 nosso olhar é diferente. E claro que, de todas as conversas que a gente tem tido, o Ministério da Salide tem sempre
participado e tem sempre reconhecido que é preciso fazer modificagdes, gjustes, na portaria.

N&o adianta também nds estamos aqui ho Legislativo e nds estamos... Eu até brinquei com o Antoine que nés temos
até crachaja aqui de identificacdo, porque a gente vem tanto para discutir politica, mas ndo adianta criar mais politicas
publicas se & ponta a politica publica ndo chega.

Eu me solidarizo e a senhora sabe que eu também conheco as particularidades, principalmente do nosso Nordeste, o
sotague ndo me deixa mentir. Eu conheco arealidade de |4, que também ndo deve ser... N&o deve, ndo. Nao é diferente da
realidade do Rio Grande do Sul. Nés somos do Rio Grande do Norte, mas, claro, com as suas particul aridades, mas, em
varios pontos, a pessoa que esta |4 na ponta precisa do mesmo. Para a maioria dos casos também ndo existe medicamento,
mas nédo é sd de medicamento que o paciente e a familia necessitam; principal mente é de aten¢do multidisciplinar, como
bem falado aqui pelo Senador: fisioterapeutas, fonoaudidlogos. E disso o que afamilia mais precisa.
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E chegamos a trés meses sem informagdes nenhuma. O que nés temos feito? Temos recebido, como eu disse, diariamente
as pessoas que estdo na ponta. NGs estamos firmando um termo de cooperagéo, um acordo de cooperagdo técnica com
a Universidade de Brasilia, que, através do Observatério de Doengas Raras, que esta ligado ao Departamento de Salide
Coletiva, jadiscute isso, ja estuda isso hd muito tempo.

Como eu disse, a gente ndo estd aqui achando que vai inventar a roda, ndo. A gente tem que aprender com quem ja
sabe. E nos estamos firmando esse acordo de cooperagéo técnica. Inclusive, eu ja estendi o convite para fazermos... NOs
recebemos a visita de umarepresentante da Universidade Federal da Paraiba, e eu também ja estendi o convitea€ela, para
gue elatragainformacoes.

Nés estamos participando da Subcomissdo de Doencgas Raras ha Camara, e essa Subcomissao, cujo Relator é o Deputado
Diego Garcia, tem tentado envolver vérios atores que conhecem o que esta sendo discutido na ponta.

Como eu disse, ndo adianta n6s estarmos aqui criando politicas publicas que ndo sdo efetivas. Eu acho que quem esta na
ponta ndo quer mais isso e quem esta na ponta reconhece que a Portaria n® 199 é importante, ela é eficaz, s6 precisa ser
gjustada. E isso também o Ministério da Salide j& reconhece. Portanto, todo mundo aqui - acho - est4 falando a mesma
coisa e entende que o0 objetivo € o mesmo.

Portanto, eu até falel muito. Nem precisava ter falado tanto, porque todo mundo ja falou tudo o que precisava ser dito,
mas ficam essas palavras mesmo, que todo mundo que esta aqui e o Governo Federal entendem que existem politicas
publicas extremamente importantes. O que € preciso € gjustar as politicas plblicas e fazer com que quem esteja na ponta
tenha realmente o tratamento digno que merece. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Muito bem!
Eu vou passar a palavra ainda, no final, dois minutos para cada um fazer a despedida e o toque final.
Mas eu gostaria sO de apontar para o Renato e o Raphael, presidindo esta audiéncia publica...

A Senadora Mara Gabrilli inclusive pediu, no decorrer dareunido, para justificar a auséncia dela, porque ela ndo esta se
sentindo bem, e elatambém precisa de aten¢do especia na area da salide. Entdo, ela esta mais do que justificada, porque
€la é uma grande parceira, uma grande companheira aqui em todas as iniciativas da Comissao.

Mas eu gostaria de dizer que, na verdade, a gente pode até pensar que as politicas publicas, fazendo s6 uma reflexao,
precisem de aprimoramento, que quem esta na ponta precisa e pode contribuir dando opinides, sugestdes, porque as vezes
as coisas ndo estéo funcionando, que a realidade aqui € uma e la na ponta muitas vezes € bastante diversa, que vocés
estao ha pouco tempo com essainiciativa, apesar de ja ter havido antes eventualmente esforgos nessa direcdo, agora, 0
mais importante desta audiéncia, me parece, € aquilo que foi falado: qual 0 passo que a gente deveria dar a partir desta
audiéncia publica? Que haja participacdo da sociedade nos dois ministérios, que se crie uma instancia interministerial,
provavelmente, que pode ter uma representacdo do Ministério dos Direitos Humanos, que vocés ja estédo coordenando,
junto com a parte do Ministério da Salde.

Existe uma proposta nesse sentido inclusive do que deveria acontecer, quem deveria participar. Nao € que o ministério
deva aceitar necessariamente, obrigatoriamente a proposta, mas construir uma proposta em conjunto com os atores que
vieram agui representando as maes, as familias, a Federaco, uma érea especificatambém, e que a gente pudesse, Renato
e Raphael... Acho que é o grande anseio da sociedade, e eu me coloco nesse sentido também, porque eu também tenho
um filho com deficiéncia. Ja presidi federac@o nacional nesse sentido, e tive a angustia de dizer: "Olha, ndo sei se esta
acontecendo, ndo sei 0 que estdo falando, ndo sei se estdo debatendo; eu acho que esqueceram o assunto, porque jafaz um
ano que eu falei". E ndo por culpa das pessoas obrigatoriamente; € que vocés no dia a dia vao também de rolddo, porque
s80 mil coisas acontecendo ao mesmo tempo.

Ent8o, eu pediria, se for possivel... Eu me comprometeria, em funcdo dessa audiéncia, também a falar com a Ministra
Damares e com o Ministro Mandetta para, até o final de novembro, termos uma proposta discutida de participacdo da
sociedade, para o debate, a discussdo, o trabalho conjunto. E ndo precisa haver os resultados antes; a prépria Comissao,
estando |4, gjudaamelhorar aportaria, gjudaadizer o que funciona, o que ndo funciona, alguma proposta de discussio. Eu
acho queisso lhesvai favorecer, Raphael e Renata, também porque vao estar juntos - podem até comecar informal mente,
paraver como é que funciona, e formalizar na sequéncia ou formalizar desde o inicio também. Mas eu acho que o grande
objetivo, ametaser al cancada em funcdo dessa audiéncia é a participacéo da sociedade junto com vocés. V8o pensar nisso
até o final de novembro. Eu vou falar com 0 Mandetta e a Damares. Da para ser?

(Intervencéo fora do microfone.)
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Da. Porque também, se a
gente quiser, a gente faz isso para a semana que vem, ndo é verdade? A gente pode fazer para a semana que vem, mas,
na semana gque vem, é meio rapido, porque, as vezes, a Damares estara vigiando ou Mandetta ndo estara ai - semana
gue vem ja é dia 28. Entdo, no prazo de um més, ndo dando um ultimato também, mas pensando em construir... Porque,
sendo, a gente fica naquela agonia, porque eu irei |14, porque a Lilian precisa voltar para Pernambuco e dizer para 0 povo
0 que deu |a E perguntardo: "Vocéfoi paraBrasilia, e resolveram alguma coisa? Ou néo resolveram nada?'. E ela: "Nao,
resolvemos, explanamos, estavalao ministério e chegamos a conclusdo de que, dentro de um més, vamoster uma proposta
de participagdo do povo. Vamosver juntos, vamos estudar”. E esta Subcomi ss&o atuajunto com vocés paraajudar também.

O que vocé acha, Raphael? Da para ser?

O SR. RAPHAEL CORREIA (Para expor.) - Senador, se me permite, eu acho que nés |4 da nossa coordenacdo ndo
temos nos furtado de participar de todas as discussoes. Eu so fiquel triste porque nossa coordenagéo ndo foi incluidanessa
comissdo, na proposta do Antonie. (Risos.)

N&o. Mas é ébvio...

O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Bem, por causa disso € que
eu falei. Ndo é que fosse uma...

O SR. ANTOINE DAHER - Foi umafalha Eu iria colocar. Foi umafaha minha

O SR. RAPHAEL CORREIA - Estavendo?

Mas € claro que, por parte da nossa coordenacdo, é de inteiro interesse participarmos, darmos efetividade e formalizarmos
as conversas que ja vimos tendo diariamente. Por exemplo, na sexta-feira, nds receberemos |4 - jd agendei - a associacédo
de hemofilicos; antes dos hemofilicos, receberemos a associacdo de uma outra doenca. Entéo, nés estamos recebendo,
como eu disse, diariamente. N&o receberemos amanha e quinta-feira porque estaremos parti cipando também de um evento
sobre terapia génica.

Entdo, nds aceitamos inteiramente o convite - se 0 Antoine conseguir nos colocar na proposta.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu s6 quero dizer o seguinte:
apropostado Antoine € como um projeto delei. Vocé apresentao projeto delei, endo é que aquelalel vaser aprovada. Véo
discutir. Vai parauma Comissdo, vai paraoutra, vai para o Plenério, os Senadores ddo as opinides e tal. Mas a gente tem
gue ter uma proposta. Eu acho que o mérito é ter uma proposta. Mas qual é o objetivo? A sociedade estar |4 participando.
Esse é 0 objetivo. E ver se alel atende de uma maneira, se € muita gente ou se € pouca gente; se precisa disso, se precisa
daquilo... E uma coisa a ser debatida, discutida, esté certo?

Renato.

O SR.RENATO TEIXEIRA LIMA (Paraexpor.) - Bem, Senador, eu jatrago avoz aqui do ministério: nds entendemos
gue é necessaria realmente a reformulagdo dessa portaria, para que realmente essa politica sgja mais efetiva. E realmente
entendemos que € necesséria a participagdo social. Entdo, vou levar aos meus superiores essa proposta. E, como o nobre
Senador colocou, vou apresenté|a e outras propostas poderdéo ser apresentadas também pelo ministério nesse sentido.

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

Eu sb solicito a Secretaria da Comissdo que a gente jafaca o oficio e envie o oficio aos dois ministérios, dizendo dessa
iniciativa, que é boa paratodo mundo, esta bem?

Ent&o, eu passo a palavra... Conforme dito, vamos pensar que agora tem que ser meio rapidinho, porque as 16h comega
o Plen&rio. Entdo, dois minutos para cada um concluir.

Lilian, vocé chegala e falaisso tudo; pelo menos vocé tem uma noticia paradar, esta bom?

O SR. ANTOINE DAHER (Para expor.) - Aliéds, eu gostaria de cumprimentar de verdade o Raphael, porque nés o
consideramos hoje o embaixador das doencas raras em Brasilia. Desde o primeiro dia em que a gente se conheceu no
evento feito pela coordenadoria, foi uma pessoa tdo solicita, tdo modesta que quis aprender cada vez mais como funciona
esse mundo de doencas raras, que tem lutado junto conosco para conquistar cada passo t&o importante. Entdo, as vezes,
as pessoas que sao tao parceiras a gente ndo col oca porque sabe que estdo juntas. Acabou nahora... S coloca as pessoas
gue ainda ndo sdo totalmente parceiras.

Ent&o, com certeza nadateravalidaco ou nada serafeito sem sualutajunto conosco, porgque sua auda é superimportante,
sua contribui¢do é superimportante, estd sendo muito importante.

14/17



Reunido de: 22/10/2019 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Referindo-me a colocagdo do Dr. Renato, eu agradeco muito.
(Soa a campainha.)

O SR. ANTOINE DAHER - Isso foi como musica para 0 nosso ouvido.

S6 faltou uma coisa superimportante. Gostaria de deixar claro sobre aquilo que se falou, de que 80% das doencas raras
sdo de origem genética, quero lembrar que 30% dos que estdo nesse mundo das doengas genéticas morrem antes de cinco
anos de idade. S6 que essas criangas, quando morrem, ndo morrem brincado; morrem sangrando no SUS. E ninguém
faz a conta de quanto 0 SUS gasta com essas criangas, sem terem diagndstico correto, sem terem tratamento correto. O
SUS quando faz... A Conitec, incorporagdo das novas tecnologias, eles sd pegam "n" de paciente, quanto esta custando,
o custo efetividade, e falam: "Isso ndo compensa’. Nenhuma vez o SUS fez uma pesquisa para entender paciente ndo
tratado quanto custa, a ndo inclusdo social, quanto custam as internagdes. Ha pacientes que vivem nos hospitais sem ter
diagndstico; hé pacientes que morrem, mas, antes de morrer, sofrem mais de 30 cirurgias sem necessidade. Quanto custa
iSs0?

Por isso, € muito importante que esta Comissao comece atrabal har junto paraagente ter incidéncias, paraagenteter banco
de dados, para realmente trazer o novo desenho para a salide do Brasil, sustentével para o Ministério da Salde e também
efetivo para a populagdo. Nos ndo queremos que 0 SUS sangre, ndo queremos causar colapso na salde. Ao contrario,
nos somos cientes de que temos que trabalhar juntos para cada vez mais termos sustentabilidade no nosso sistema, para
termos uma salide digna dos brasileiros e também como pagar a conta. Essa é a nossa preocupagdo. Por isso, temos que
trabalhar juntos.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Agradeco a participacédo
do Antonie Daher.

Passo, em seguida, a palavra ao Gustavo San Martin parafazer suas consideracdes finais também.

O SR. GUSTAVO SAN MARTIN (Paraexpor.) - Que bom, Senador. Obrigado. Vai nalinhado Antonie. Faltafaar...
Eu citei que agente compde o Conselho Nacional de Salde, que defende 0 SUS com unhas e dentes. E muito foi feito...

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. GUSTAVO SAN MARTIN - Eu acho que esta ligado. Esta ligado. Obrigado.

Muito jafoi feito e jafoi discutido disso que a gente fala de participagéo social, de equilibrio do sistema, mas eu quero de
novo reforcar o que o Antonietrouxe. Paciente nenhum ou paci ente que conhece 0 que é buscar SUS, o que é poder recorrer
aum plano de salide também ndo quer quebrar o sistema. Jafoi o tempo em que o paciente queriatudo a qualquer custo,
de qualquer forma. O paciente ja se empoderou a ponto de poder contribuir para que a gente tenha, de fato, um equilibrio
paraisso. Entéo, proposta de participagéo social vem muito ao encontro do equilibrio que a gente tanto busca.

A gente tem alguns desafios de financiamento de salide, de outras pastas, mas eu acho que...
(Soa a campainha.)

O SR. GUSTAVO SAN MARTIN - ... principalmente o senhor trouxe a questdo interministerial. E muito do que
se produz, dos impactos do ndo tratamento adequado, da falta de acesso a salde dos pacientes de doengas raras esta
impactando outros ministérios.

Se me permite, Senador, por exemplo, a esclerose multipla, que € uma das causas que eu represento, é asegundamaior de
causa de incapacidade em adultos jovens no mundo. Entdo, esta cheio de paciente de esclerose multipla aposentado por
invalidez porque néo teve o tratamento adequado. Mas, quando eu trago isso para uma discusséo de impacto econdmico
do ndo tratamento adequado, o que muitas vezes eu escuto € "Ah, masisso é Ministério do Trabaho".

Entdo, pensando em equilibrio, a gente tem que comegar a trazer para a Mesa tudo o que impacta, na sua integralidade,
afalta de acesso a sallde, porque, se a gente olhar s para 0 Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos
e para o Ministério da Salde, muito ja vai ser feito, mas véo ficar de fora aqueles impactos que, as vezes, doencas ndo
tratadas e negligenciadas estéo ocasionando paratodo o sistema. (Palmas.)

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

Lilian Pollyana.
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A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS (Paraexpor.) - Primeiro, quero agradecer a oportunidade de estar aqui falando em
nome dessas familias raras, as quais eu represento, das quais eu fago parte também. Eu me considero parte integrante de
todo esse trabalho e quero me colocar a disposicéo, inclusive.

Eu queriapedir ao Antonie que agente acrescente ai mai strés associ agdes que representam pessoas com doengasraras, uma
alianca rara que nds temos, para representar nessa proposta dele, porque seriam seis associacfes representando milhdes
de brasileiros. Eu acho que, sim, cabem todas as vozes. A gente precisa ouvir, a gente precisa entender como sao esses
anseios dessas familias, ansei 0s das associagdes para que a gente, junto, consiga diminuir essa lacuna.

Eu acho que essa lacuna existe, todo mundo sabe onde esta esse ponto, mas é possivel diminui-la, como o Senador
brilhantemente falou, pois ja sdo 30 anos de luta para diminuir essa lacuna de atendimento e fazer a politica realmente
acontecer na ponta.

(Soa a campainha.)

A SRA. LILIAN POLLYANA DIAS - Eu imagino que ndo segja facil vocé fazer politicas e ver que €las ndo estéo
chegando 1a na ponta, e ndo € isso 0 que nds queremos. NOs queremos estar aqui fazendo as politicas, junto com todo
mundo, mas queremos que essas familias sgjam beneficiadas, sejam cuidadas. E existe uma hashtag no mundo raro que
diz assim: #minhavidan&o tem preco, mastoda vidatem um valor. Ent&o, agente precisavalorizar avida dessas pessoas.
Por mais dificil que ela pareca paravocé, ela é uma pessoa.

Entdo, € isso que nds colocamos aqui & disposi¢do mais umavez.

Quero agradecer a oportunidade. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado I ndependente/REDE - PR) - Agradeco aLilian Pollyana.
Mando um abrago para o seu filho. Qual € o nome dele?

A SRA.LILIAN POLLYANA DIAS - Pedro.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Ah é, Pedro! Um abrago
parao Pedro.

Quer dizer, ndo chega a ponta, mas a ponta tem que saber a quem perguntar também, que ha uma Comissao la que cuida,
gue representa 0 povo organizado.

Dra. Rosangela Wolff Moro.
A SRA. ROSANGELA WOLFF MORO (Paraexpor.) - Quero sd agradecer o convite para estar agui pela Febrararas,
parabenizar aMesa, cumprimentar novamente os senhores e parabenizé-1o pela sua excel ente conducao.

Para finalizar, que a gente se lembre do mantra das pessoas com deficiéncia, nothing about us, without us - nada sobre
nads, sem nos -, e que a gente pegue emprestado 0 mantra das pessoas com deficiéncia aqui para tratar dos assuntos das
pessoas com doengas raras.

SO isso. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - E isto mesmo: nada sobre
nos, sem nos, isso em todas as éreas e também nas doengas raras.

N&o sei se gostariam de acrescentar alguma coisa...

Renato.

O SR. RENATO TEIXEIRA LIMA (Para expor.) - Quero so parabenizéalo, Senador, pela conducéo e parabenizar a
todos pela apresentacéo.

Estamos |a dentro da coordenagdo com as portas abertas para, assim como 0 nosso colega Raphael, recebé-los. Que nosso
trabalho traga verdadeiros produtos ai para a populagéo que tanto esté precisando, em especial das doencas raras.

Muito obrigado pelo convite. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Raphadl.

O SR. RAPHAEL CORREIA (Paraexpor.) - Também quero s agradecer mais um convite para estar aqui discutindo
esse tema de doengas raras, que, como o Antonie falou, ndo era uma camisa minha, mas gque hoje € aminha camisa. Cada
conversa que eu tenho com voceés, familiares, representantes de associagdes, € mais um pedacinho de tecido que eu vou
colocando e costurando na camisa que hoje também é minha.
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Ent&o, quero realmente agradecer e parabenizar pela conducédo o Senador. Espero que a gente se veja outras vezes, em
outras oportunidades aqui.

Obrigado. (Palmas.)

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

Eu s6 quero dizer que, com certeza, de alguma forma, ndés vamos nos encontrar no final de novembro, ndo é verdade?
Porque...

O SR.GUSTAVO SAN MARTIN - Aindaque sejaparao meu aniversario, dia30, viu?! Senador, me dé de presente isso!

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Vocés sabem que existem
vérios ditados populares, e um deles & muito lembrado: "No inferno est4 cheio de gente com boas intengdes’, ndo é
verdade? (Risos.)

E nds néo queremos, definitivamente, ir parao inferno. Entdo, que agente tenhauma proposta de participacéo, de parceria,
usando palavras bonitas, porque fiscalizagdo, controle e tal... A audiéncia foi boa, foi tranquila. Falamos de soma, de
parceria, de envolvimento, de contribui¢do para que isso aconteca.

Agora, eu sb fago apelo a salde, ao Renato e ao Raphael Correia para que, ja nessa construgao, vocés tém os e-mails da
turma, ja vao perguntando: "Nés estamos pensando isso, estamos pensando aquilo. O que vocé acha?'. Ai da certo no
final. Se o processo for conduzido com calma, no final da certo. Esta bom?

Muito bem, agradeco a todos que participaram agui, aos que nos acompanharam pel os meios de comunicagdo, as muitas
pessoas que estdo presentes.

Antes de encerrarmos 0s nossos trabal hos, proponho a dispensa da leitura e a aprovagdo da ata desta reunido.

Os Srs. Senadores e Senadoras que aprovam queiram permanecer como se encontram. (Pausa.)

A ata esta aprovada e sera publicada no Diario do Senado Federal.
Agradeco de novo.

Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuni&o.
E nos encontramos no final de novembro.

Obrigado.

(Iniciada as 14 horas e 35 minutos, a reunido € encerrada as 16 horas e 11 minutos.)
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