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SECRETARIA DE COMISSÕES

COMISSÃO DE ASSUNTOS SOCIAIS
ATA DA 27ª REUNIÃO (EXTRAORDINÁRIA) DA COMISSÃO DE ASSUNTOS SOCIAIS, DA 4ª SESSÃO LEGISLATIVA ORDINÁRIA DA 54ª LEGISLATURA, REALIZADA NO DIA 29 DE MAIO DE 2014, QUINTA-FEIRA, ÀS DEZ HORAS, NA SALA FLORESTAN FERNANDES, PLENÁRIO Nº 9, ALA ALEXANDRE COSTA, ANEXO II, DO SENADO FEDERAL.
Às dez horas e dois minutos, do dia vinte e nove de maio de dois mil e quatorze, na Sala número nove da Ala Senador Alexandre Costa, sob a Presidência do Senhor Senador Waldemir Moka reúne-se a Comissão de Assuntos Sociais, com a presença dos Senadores Paulo Paim, João Durval, Paulo Davim, Jayme Campos, Mozarildo Cavalcanti, Eduardo Suplicy e João Vicente Claudino, e das Senadoras Ana Rita, Vanessa Grazziotin e Ana Amélia. Deixam de comparecer os demais membros. Havendo número regimental, a Presidência declara aberta a presente Reunião propondo a dispensa da leitura e aprovação da Ata da Reunião anterior, que é dada por aprovada. Registra-se a presença do Senador Ruben Figueiró.Passa-se ao início da Audiência Pública destinada a debater sobre questões relacionadas à Doença de Huntington, em atendimento ao Requerimento nº 10, de 2014-CAS, de iniciativa do Senador Waldemir Moka, com a presença dos seguintes oradores: Pollyanna Almeida Costa dos Santos, Especialista na Área Técnica de Doenças Raras, Representante de José Eduardo Fogolin Passos, Coordenador-Geral de Média e Alta Complexidade, do Ministério da Saúde; Antônio Lopes Monteiro, Representante da Associação Brasil Huntington; Pedro Renato de Paula Brandão, Médico Neurologista; Edília Miranda Paz, Vice-Presidente da União dos Parentes e Amigos dos Doentes de Huntington; Rogério Nagamine Costanzi, Diretor do Departamento do Regime Geral de Previdência Social, do Ministério da Previdência Social; Maria Gorette Nunes Marques, Tesoureira da Associação Brasil Huntington; e Érika Kokay, Deputada Federal. Usam da palavra a Senadora Ana Amélia e os Senadores Mozarildo Cavalcanti e Waldemir Moka, presidente da Comissão de Assuntos Sociais. Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunião às doze horas e três minutos, lavrando eu, Dulcidia Ramos Calháo, Secretária da Comissão, a presente Ata que, lida e aprovada, será assinada pelo Senhor Presidente, Senador Waldemir Moka, e publicada no Diário do Senado Federal, juntamente com o registro das notas taquigráficas.
Senador WALDEMIR MOKA
Presidente da Comissão de Assuntos Sociais

	[image: image2.png]



	SENADO FEDERAL                                                                     SF - 1
SECRETARIA-GERAL DA MESA

SECRETARIA DE TAQUIGRAFIA E REDAÇÃO DE DEBATES LEGISLATIVOS

COORDENAÇÃO DE REDAÇÃO DE DEBATES LEGISLATIVOS NAS COMISSÕES
CAS (27ª Reunião, Extraordinária)                                                 29/05/2014


(Texto com revisão.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Declaro aberta a 27ª Reunião Extraordinária da Comissão de Assuntos Sociais da 4ª Sessão Legislativa ordinária da 54ª Legislatura do Senado Federal.

Antes de iniciarmos os nossos trabalhos, proponho a dispensa da leitura e a aprovação da ata da reunião anterior.

Os Srs. Senadores que a aprovam permaneçam como se encontram. (Pausa.)

Aprovada.

A presente reunião destina-se à realização de audiência pública, em atendimento ao Requerimento nº 10, de 2014 – Comissão de Assuntos Sociais – de iniciativa desta Presidência, com o objetivo de debater sobre questões relacionadas à Doença de Huntington.

Comunico aos senhores oradores que esta Presidência concederá a palavra, por dez minutos, para cada orador.

Convido, para compor a mesa, os ilustres oradores.

Srª Pollyanna Almeida Costa dos Santos, Especialista na Área Técnica de Doenças Raras, representante de José Eduardo Fogolin Passos, Coordenador-Geral de Média e Alta Complexidade do Ministério da Saúde.

Muito obrigado pela presença, Pollyanna. Seja bem-vinda!

Convido o Sr. Pedro Renato de Paula Brandão, Médico Neurologista.

Muito obrigado, Dr. Pedro, pela presença, pela contribuição a esta Comissão.

A Srª Edília Miranda Paz, Vice-Presidente da União dos Parentes e Amigos dos Doentes de Huntington.

Nós ainda não temos a presença da Deputada Federal Erika Kokay, que deverá, imagino, chegar a tempo de participar, e do Sr. Rogério Nagamine Costanzi, que é o Diretor do Departamento do Regime Geral de Previdência Social do Ministério da Previdência Social.

Nós temos de começar no horário em função de os Senadores e as Senadoras aqui presentes terem, na quinta-feira, diversas comissões, o que, claro, é importante.

Pois não, Senadora.

A SRª ANA AMÉLIA (Bloco Maioria/PP - RS) – Pela ordem, Presidente, Senador Moka.

Quero cumprimentá-lo pela iniciativa de tratar de um tema relacionado ao que nós chamamos de Doenças Raras e que tem ocupado muito a agenda e a pauta da Comissão de Assuntos Sociais.

Como eu tenho o compromisso de presidir a Comissão de Relações Exteriores na ausência do Presidente, Ricardo Ferraço, e do Vice, Jarbas Vasconcelos, mesmo com grande interesse nesse assunto, minha assessoria vai ficar aqui durante toda a audiência para que a gente possa acompanhar e dar uma contribuição posterior ao que for tratado aqui.

Quero cumprimentar e agradecer a presença de todos os convidados que vieram dar sua contribuição valiosa ao trabalho desta Comissão de Assuntos Sociais.

Renovo ao Sr. Presidente, Waldemir Moka, meus cumprimentos pela iniciativa.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Muito obrigado, Senadora.

Vou conceder a palavra, pela ordem de inscrição, a Srª Pollyanna Almeida Costa dos Santos, que é especialista na área técnica das Doenças Raras e representante de José Eduardo Fogolin Paz, Coordenador-Geral de Média e Alta Complexidade do Ministério da Saúde.

Srª Pollyanna, vamos fixar o relógio ali em 10 minutos, sempre chamo a atenção para isso. No nono minuto, então, ele faz soar uma campainha, que não sou em que toco. As pessoas olham para mim, normalmente, como se eu as estivesse interrompendo. Aí a senhora tem um minuto para concluir.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Apresento daqui mesmo?

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Daí mesmo.

Então, concedo a palavra a Srª Pollyanna Almeida Costa dos Santos.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Antes de mais nada, gostaria de agradecer à Comissão e ao Senador Moka o convite. Estou aqui representando o Dr. Fogolin, nosso Coordenador-Geral de Média e Alta Complexidade, que não pode comparecer em função de sua agenda.

Vou fazer um breve relato sobre a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras.

O Ministério da Saúde vem utilizando a definição de doença rara, que é a mesma definição da Organização Mundial de Saúde, que é aquela que afeta 65 pessoas a cada 100 mil habitantes, ou numa proporção de 1,3 para cada 2 mil habitantes.

Individualmente, essas doenças podem ser consideradas raras, mas, num grupo, num total, chegam a acometer de 6% a 8% da população.

Sabemos que a principal etiologia dessas doenças é de origem genética, mas também tem o fator ambiental importante.

Trabalhar com doenças raras, muitas vezes, não é fácil, porque são doenças que vão trazer sinais e sintomas diversos: muitas vezes, o paciente apresenta mais de uma doença rara ou a mesma doença vai ter características diferentes em cada pessoa.

Então, podemos considerar as doenças raras como crônicas, progressivas, degenerativas e até incapacitantes, algumas vezes levando à morte.

Na verdade, o Brasil é o único País no mundo com quase 200 milhões de habitantes que incorporou uma política de atenção total e integral a doenças raras. Consideramos que essas doenças sejam num total de quase 8 mil. Alguns países trabalham com doenças raras, mas só aquelas tratáveis com medicamentos, que são a minoria, em torno de 100 doenças; as outras 7.900 doenças são aquelas não tratáveis com medicamentos.

Para a construção dessa política, sabíamos que não partíamos do zero. Tivemos uma contribuição muito importante das associações de apoio a doenças raras e também de especialistas. Também já tínhamos redes constituídas, como a Rede de Triagem Neonatal e a Rede de Apoio à Pessoa com Deficiência.

Sabíamos, também, que precisávamos ter uma política abrangente e que permitisse uma organização. Considerando-se que íamos tratar em torno de 8 mil doenças raras, a política não poderia ser tratada de forma individual, mas, sim, abrangente, no sentido de englobar todas essas doenças.

Durante essa construção, tivemos dois grandes pedidos dos pacientes e das famílias: o primeiro, era o cuidado integral, que essas pessoas tivessem uma atenção multiprofissional e uma atuação interdisciplinar; e o segundo era o diagnóstico, mas um diagnóstico não apenas etiológico, mas também no sentido de direito de saber a doença e a sua condição.

Então, a partir disso, a Portaria nº 199, de 30 de janeiro de 2004, foi publicada – na verdade, foi republicada –, agora, no dia 21 de maio, para incorporar algumas mudanças e, junto com ela, a portaria também que incorpora avaliação de diagnósticos, procedimentos laboratoriais e aconselhamento genético para doenças raras.

Essa política está organizada em dois eixos, que são eixos estruturantes. Como não era possível atender as doenças individualmente, foram incorporadas dentro de grupos, de grandes grupos. Então, dividimos em dois eixos, o Eixo 1 e o Eixo 2, sendo o Eixo 1 composto por aquelas doenças de origem genética, e o Eixo 2 composto pelas doenças de origem não genética.

Dentro do Eixo 1, temos três grupos: o Grupo 1, de anomalias congênitas e manifestação tardia, no qual se enquadra a doença de Huntington; o Grupo 2, de deficiência intelectual; e o Grupo 3, de erros inatos do metabolismo.

E, dentro do Eixo 2, temos as doenças infecciosas, inflamatórias, autoimunes e outras doenças raras de origem não genéticas.

Como nosso foco aqui é doença de Huntington, eu trouxe para vocês aqueles procedimentos que foram incorporados através desta portaria, porque esta portaria tem o princípio de ter o diagnóstico, então a avaliação laboratorial é muito importante. E, dentro disso, foram incorporados alguns exames de biologia molecular e citogenética, que podem ser usados para o melhor diagnóstico da doença de Huntington.

Existem, também, outros procedimentos que já estavam incorporados na tabela de procedimentos do SUS, que também servem no cuidado da doença de Huntington.

Só para falar um pouco sobre essa doença, é uma doença neurodegenerativa de manifestação tardia. A prevalência é muito variável, depende do País e do estudo, mas vai de 1 a 10 mil, a 1 a 20 mil habitantes. Ela está contemplada dentro da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras. É uma doença de herança autossômica dominante, causada por uma expansão de trinucleotídeos. O teste genético pode ser usado tanto para a confirmação da doença, como para um teste preditivo nos familiares, e o paciente e a família precisam de cuidados por uma equipe multiprofissional.

A proposta dessa política era abranger, nesse programa, todos os níveis de atenção, desde a suspeita da doença até um aconselhamento genético para a família e para o próprio paciente. Ela prevê a integralidade do cuidado nas redes de atenção à saúde, prevê também que sejam realizados exames de diagnóstico através dos laboratórios de referência, a incorporação de medicamentos e fórmulas nutricionais. Essa política está organizada no formato de rede, aquelas redes que já existem no Ministério da Saúde – Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças Crônicas; Rede de Triagem Neonatal... –, e tem como objetivo reduzir a mortalidade e a morbidade como manifestação secundária das doenças raras.

Só para fazer um organograma, o paciente entra pela Rede de Atenção básica ou especializada e é encaminhado para um serviço de atenção especializada ou para um serviço de referência, para que seja dado um diagnóstico. Se a doença não tem tratamento, esse paciente é encaminhado para uma habilitação ou reabilitação através da atenção básica ou da atenção especializada. Se a doença tem tratamento, o médico e o paciente veem se esse medicamento já é provido pelo SUS ou se é necessário. Aconteceu na semana passada, por exemplo, um painel de especialistas, onde a doença de Huntington foi elencada entre as doenças que vão ter os seus primeiros protocolos e diretrizes terapêuticas.

Então a política tem uma função de acolher a demanda do cuidado e da investigação em caso de suspeitas ou confirmação de doença rara; ofertar consulta especializada e multiprofissional; oferecer um tratamento de suporte e complemento, um matriciamento dos demais pontos de atenção na Rede de Atenção à Saúde; e tem como objetivo também coordenar o cuidado nessas doenças, ser referência para a solicitação de exames e ofertar o aconselhamento genético quando for indicado.

As perspectivas que nós temos para este ano são: implantação e implementação dessa política; promoção da divulgação e da informação em doenças raras, incluindo a doença de Huntington; habilitação dos serviços especializados e dos serviços de referência; realização do painel de especialistas, que já foi feita agora em maio, onde Huntington entrou como uma das principais doenças para ser elaborado esse protocolo; elaboração de indicadora de gestão e assistencial para monitoramento da política e a formação também desses profissionais de saúde, principalmente em relação ao aconselhamento genético.

Então, o que nós temos também como objetivo é fazer com que essa política, que é única no mundo, vire modelo. E lembrar para vocês que não se trata apenas da publicação de uma portaria, mas também de uma nova política pública de saúde no SUS.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Eu quero agradecer a participação da Pollyanna, que economizou um minuto.

Ela ainda tinha um minuto para concluir sua fala! (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Concedo a palavra ao Dr. Pedro Renato de Paula Brandão.

É um médico neurologista.

O SR. PEDRO RENATO DE PAULA BRANDÃO – Bom dia a todos! Senador Moka, muito obrigado pelo convite para a participação na comissão.

Não sei se vocês receberam minha apresentação aí?

Então tá.

Vou fazer uma breve explanação sobre os aspectos clínicos, diagnósticos e terapêuticos da doença para contextualizar aqui a nossa reunião.

A doença de Huntington é uma doença neurodegenerativa de causa genética. Como já comentado pela Drª Pollyanna, tem herança autossômica dominante, o que significa que há 50% de risco de transmissão entre parentes de 1º grau.

A gente sabe que ela está relacionada a uma mutação genética no cromossomo 4, na região 4p16, nesse gene nomeado IT15, que codifica essa proteína chamada huntingtina, a proteína que fica mutada na doença.

Ela é uma doença de repetições múltiplas de trinucleotídeos no DNA. Os pares de base CAG são repetidos, e isso leva a uma cauda de múltiplos aminoácidos nessa proteína huntingtina, causando as manifestações degenerativas da doença.

É a causa mais frequente de coreia de origem genética. A prevalência é estimada de 4 a 10 pacientes a cada 100 mil habitantes. Ela é mais frequente em populações de origem na Europa Ocidental. Em particular, há uma região na Venezuela, no Lago Maracaibo, onde há maior incidência no mundo da doença, com mais de 18 mil pacientes, que é onde foi identificado, em esforço internacional, na década de 90, a mutação da doença.

Então, fazendo uma estimativa grosseira, já que a gente não tem dados de prevalência e incidência no Brasil, considerando essa prevalência mundial, é possível que a gente tenha cerca de 8 a 20 mil pessoas com doença de Huntington no Brasil.

O histórico da doença foi descrito em 1872, pelo George Huntington, em Nova York. Em 1983, foi identificado o cromossomo 4 como a fonte da doença. Em 1993, nessa colaboração com o estudo genético dessas famílias venezuelanas, foi identificado o gene causador da doença.

O quadro clínico da doença se caracteriza por uma tríade clássica: o distúrbio de movimento, a desordem de comportamento ou psiquiátrica e o declínio cognitivo.

O distúrbio do movimento mais característico é a coreia, que acontece em até 90% dos pacientes. A coreia é um movimento involuntário, excessivo, que flui de uma parte do corpo até outra. No entanto, ela pode se apresentar com outros distúrbios de movimento: parkinsonismo, que é lentidão de movimentos; rigidez; tremor; distonia, que são contrações musculares involuntárias, causando posturas anormais; ataxia, que é a incoordenação motora; tiques; mioclonia. Nas fases mais avançadas da doença, com disfagia, que é o fenômeno de dificuldade de deglutição, disartria, que é a dificuldade de articular palavras, e espasticidade.

Existem algumas formas mais juvenis da doença que se manifestam geralmente sem coreia. São as formas rígido-acinéticas, que têm parkinsonismo como a manifestação principal. Geralmente, esses pacientes têm uma marcha de base alargada e caem com frequência. São uma importante causa de morbidade essas quedas.

A desordem de comportamento é universal na doença de Huntington, todos os pacientes têm, e pode se manifestar de diversas formas. Cada paciente apresenta a doença de uma maneira específica: 40% dos pacientes têm depressão maior; existe a ideação suicida em até 10% dos pacientes; ansiedade; ataques de pânico; sintomas obsessivo-compulsivos; psicose; irritabilidade; agressividade; hipersexualidade; e apatia. Todos esses sintomas comportamentais podem preceder em muito tempo os sintomas motores, antes de o paciente começar a apresentar a manifestação mais clara e fácil de identificar, que é o movimento involuntário.

A desordem cognitiva, que é a demência da doença de Huntington, acontece em 98% dos casos. Esse declínio é caracterizado por disfunção executiva. As manifestações clínicas são: raciocínio lentificado, prejuízo de organização, planejamento e resolução de problemas e controle de impulsos.

Desculpem a rapidez com que estou falando. É para tentar cumprir o tempo de 10 minutos.

Como complicações clínicas na fase avançada, os pacientes têm a imobilidade, que é caracterizada pelo parkinsonismo, essa distonia, nas fases mais avançadas, que pode levar a tromboses, a infecções; as quedas, que podem levar a hematomas subdurais ou a fraturas; e o distúrbio de deglutição, que é importante causa de morbidade, com pneumonias por aspiração.

O diagnóstico é feito quando você apresenta o quadro clínico clássico e a mutação. Geralmente, os pacientes têm pelo menos 36 repetições desse trinucleotídeo chamado CAG. A gente sabe que o número de repetições influencia na forma como a doença vai se manifestar. Isso é um conhecimento dos últimos vinte anos.

Os pacientes com 36 a 39 têm o gene alterado, mas podem nem todos ter a doença. E a partir de 39 mutações, a penetrância é completa. Ou seja, todos que têm essas 39 repetições passam a ter a doença.

E a gente sabe também que existe uma relação inversa entre o número de repetições e a idade de início. Os pacientes que têm mais do que 60 repetições têm uma maior tendência a ter a forma juvenil, de início antes dos vinte anos de idade.

Para o diagnóstico, nem sempre é necessário o exame genético. Somente a história familiar positiva mais a síndrome clínica clássica podem ser suficientes. O interesse do exame genético é que ele é um preditor da doença em pacientes assintomáticos. No entanto, esse é um tema bastante controverso, já que ainda não existe uma terapia neuroprotetora comprovada.

O principal interesse, atualmente, do teste tem sido a predição da doença em embriões fecundados por fertilização in vitro que não foram implantados, em que você poderia, de uma certa forma, evitar que a doença aconteça nos filhos de possíveis pacientes. 

O tratamento neuroprotetor ainda está em fase experimental. Ainda não existe nenhuma droga que evite a progressão da doença, e, atualmente, o tratamento é basicamente sintomático.

A gente trata o distúrbio do movimento, que é a coreia, com esses bloqueadores de dopamina, que são remédios disponíveis na rede pública, que são usados também para tratamentos psiquiátricos, como o Haloperidol, a Risperidona e a Olanzapina. Os depletores de dopamina são muito utilizados nos Estados Unidos e na Europa, mas, infelizmente, a gente não tem no País a Tetrabenazine; e os antagonistas de receptores de glutamato, como a Amantadina, para a coreia.

Para a depressão, são usados antidepressivos clássicos, os inibidores de recaptação de serotonina, os inibidores duais. Para ansiedade, agressividade, irritabilidade, podem ser usados benzodiazepínicos. E, para demência, não existe ainda uma medicação que a combata de uma maneira muito eficaz.

O mais importante para esses pacientes é o tratamento multiprofissional, ou seja, o tratamento acompanhado por uma equipe de profissionais de saúde, que envolvam fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, orientação nutricional e psicoterapia familiar. Está bom?

Basicamente, era isso que eu gostaria de falar. Eu espero que tenha conseguido esclarecer de uma maneira geral o que representa a doença. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Quero agradecer ao Doutor Pedro Renato de Paula Brandão, médico neurologista.

Muito obrigado pela contribuição a esta Comissão.

Eu quero registrar e agradecer a presença, e já estão compondo a Mesa, do Sr. Rogério Nagamine Costanzi, que é Diretor do Departamento do Regime Geral de Previdência Social do Ministério da Previdência Social – muito obrigado pela presença, pela contribuição –, e do Dr. Antônio Lopes Monteiro, que é o representante da Associação Brasil Huntington.

Muito obrigado pela presença.

Eu havia pulado o Dr. Antônio, que não estava presente.

Então, na sequência, eu quero conceder a palavra ao Dr. Antônio Lopes Monteiro, que é o representante da Associação Brasil Huntington.

O SR. ANTÔNIO LOPES MONTEIRO – Bom dia a todos.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Cabe uma explicação. Desculpe. O relógio vai registrar dez minutos. No nono minuto, soa-se uma campainha, para avisar que resta um minuto a se cumprir.

O SR. ANTÔNIO LOPES MONTEIRO – Obrigado, Sr. Senador. Bom dia a todos. Quero cumprimentar todos os membros da Mesa na pessoa do Exmo Waldemir Moka, digníssimo Presidente da Comissão. E, como tenho apenas dez minutos, não posso me delongar muito. 

Minhas senhoras e meus senhores, eu costumo falar de improviso, sem ler. Mas, como o tempo é curto, eu vou ler o que eu escrevi, esperando manter-me dentro do tempo.

Eu quero agradecer primeiro a oportunidade. Haveria outras pessoas que poderiam falar melhor sobre esse aspecto, mas até porque eu sou do Ministério Público do Estado de São Paulo, as partes jurídicas ficam difíceis. Então, me convidaram para vir falar. Eu sou membro da Associação também e dou uma colaboração no que diz respeito aos aspectos jurídicos.

Como operador do Direito, eu não poderia deixar de começar a falar baseado na Constituição Federal de 1988. E, de fato, o art. 196 da Constituição dispõe que:

Art. 196. A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.

Poderíamos tecer inúmeros comentários, mas não vamos fazê-lo. Vou salientar apenas que, já no art. 6º, a saúde é considerada um direito social, um direito social ao lado, junto, da Previdência Social, que é igualmente um direito social.

Pois bem, eu vou fixar a minha fala, nesse tempo que me foi dado, apenas nesses dois direitos: saúde e Previdência Social, que são aqueles direitos que mais se relacionam com a doença de Huntington e também com as doenças raras, já que a doença de Huntington está inserida nesse contexto das doenças raras.

Eu queria sublinhar desde já que as pessoas, os portadores das doenças raras têm um direito universal e igualitário – repito – de acesso à saúde. A Previdência Social, como antes afirmado, é um direito social, e exige-se a sua filiação, mas àqueles que a ela não puderem ter acesso, porque não filiados, o Estado tem o dever de proporcionar aquele outro subsistema que compõe a seguridade social no Brasil nos termos do art. 194 da Constituição, ou seja, a assistência social.

Sr. Presidente, a igualdade, já ensinava o mestre Ruy Barbosa, é tratar de forma desigual os desiguais. Então, vamos falar primeiro da saúde, rapidamente.

O que preocupa os pacientes e, por que não dizer, os prováveis e eventuais pacientes é que eles não estão merecendo hoje por parte das instituições públicas, e infelizmente, nas três esferas do Governo – o Brasil é um País federativo, portanto, União, Estados e Municípios –, a devida atenção, ou seja, dito de forma contrária, as instituições não estão cumprindo aquele mandamento constitucional que eu acabei de citar.

É bem verdade, e aqui merece elogios o Dr. Fogolin, que está sendo representado pela colega Pollyanna, que ele conseguiu essa Portaria nº 199, que já foi reformulada recentemente, que institui a Política Nacional etc., etc., e da qual V. Exª já deve ter falado.

O que eu quero sublinhar é que nós só poderemos cumprir essa portaria, e vou citar apenas o art. 4º, se tivermos como objetivo esse primeiro direito, que é o direito à saúde. Essa portaria, que garante a atenção integral, nada mais repete do que o famoso artigo da Lei Orgânica Nacional da Saúde, a famosa Lei nº 8.080, que todos nós conhecemos. O art. 2º da Lei nº 8.080 já diz que "a saúde é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condições indispensáveis ao seu pleno exercício".

Eu vou correr um pouco mais, mas eu queria deixar registrado o seguinte: em 2002, portanto há 14 anos, essa lei sofreu uma alteração para que fosse criada a assistência terapêutica integral. Quando eu falo de assistência terapêutica, eu me refiro a medicamentos, eu me refiro a todos os outros tipos de serviços, fisioterapia, fonoaudiologia, enfim, a tudo isso que todos nós conhecemos.

Um aspecto importante – e eu tenho que olhar o relógio – é que o cidadão brasileiro, Sr. Senador, Sr. Presidente, não mora na União; o cidadão brasileiro vive no Município, e isso é importante.Não podemos esquecer que o cidadão brasileiro mora no Município. Portanto, a responsabilidade, parece-me a mim, maior é dos Municípios.

E, mais uma vez, eu me reporto à Lei Orgânica da Saúde, que tem toda uma série de artigos atribuindo as competências, atribuindo as atribuições etc., etc., etc. Eu, também, não vou me alongar mais.

E, agora, vou dizer uma coisa que todo mundo sabe: recursos não faltam para a saúde. A Emenda nº 20/29, que foi regulamentada pela Lei Complementar nº 141, 12 anos depois, se não me falha a memória – 12 anos depois –, obriga que a União destine à saúde o mesmo valor do exercício anterior, obriga os Estados a destinarem 12% e obriga os Municípios a destinarem 15%, incluindo repasses dos Fundos de Participação.

Então, o dinheiro existe – o dinheiro existe.

Bom, correndo, porque eu estou com os minutos contados, e promotor não gosta de..., promotor gosta de falar uma hora, uma hora e meia, enfim...

Eu disse que a Previdência é um direito social previsto no art. 6º, também, mas, aqui, meus amigos, eu devo dizer que a Lei nº 8.213 e o Decreto nº 3.048, que a regulamenta, deixam muito a desejar no que diz respeito a estas doenças. Não estou dizendo que são leis malfeitas. Pelo contrário. Eu sou Professor de Direito Previdenciário, em São Paulo, então, eu conheço muito bem as duas leis e o Decreto nº 3.048, mas, em relação às doenças raras, deixa muito a desejar.

O portador, ou possível portador da DH, ou de outras doenças, pelas experiências que eu tenho – e tenho, até, aqui, um caso concreto recente –, costuma apresentar sintomatologia geralmente confundida com doença mental, tipo PMD.

Ele é mandado embora da empresa, ou ele mesmo pede para sair, porque não aguenta mais o chefe, não aguenta trabalhar, não vai encontrar emprego, não vai encontrar trabalho e não vai poder mais trabalhar.

Ele não é orientado como deveria e deixa de ser encaminhado para o auxílio-doença, para a Previdência. Esse auxílio-doença se transformaria em invalidez, porque a doença é irreversível, todos nós sabemos disso. Então, ele para de pagar a Previdência, perde o tempo de graça e perde a condição de segurado.

Está, aí, a linha do tempo do doente de Huntington.

(Soa a campainha.)

O SR. ANTÔNIO LOPES MONTEIRO – Aí, ele vai...

Tenho mais um minuto, não é?

O que ocorre, então, numa situação dessas?

Não estou, aqui, criticando os peritos, mas convenhamos que muitos deles não conhecem a doença de Huntington e outras doenças raras – eu vivo isso há 12 anos lá em São Paulo –, consequentemente, eles não vão aceitar o relatório do SUS, nem vão aceitar o relatório do convênio.

Enfim, eles vão aplicar o quê? O art. 59, parágrafo único, da lei, que o colega sabe muito bem:

Não será devido auxílio-doença ao segurado que se filiar ao Regime Geral de Previdência Social já portador da doença ou da lesão invocada como causa para o benefício, salvo quando a incapacidade sobrevier por motivo de progressão ou agravamento dessa doença ou lesão.

Eu vou citar, apenas, o seguinte: o senhor X, que eu tenho aqui, trabalhou 15 anos numa empresa. Saiu, ou foi mandado embora, porque começou a apresentar sintomas. A menos que admitamos, de forma absurda, ser ele portador do gene, ser ele portador do gene já é ser doente? A resposta é não.

Quem garante que esse portador de gene iria apresentar a doença? Ninguém vai garantir. Quem garantiria que ele não iria morrer de acidente? Ele poderia se suicidar.

Então, o próprio art. 24, da mesma Lei da Previdência, nº 8.213, parágrafo único, admite que possa haver uma refiliação.

Gente, eu sou português de Portugal mesmo. Todo mundo está percebendo isso. Refiliação significa voltar a filiar-se. O parágrafo único do art. 24, que eu acabei de citar, fala em filiação, não em refiliação.

Se começarmos a fazer genoma para tudo, nós não vamos ter seguro, nós não vamos ter trabalho, nós não vamos ter concurso, nós não vamos ter nada, porque vamos fazer o genoma: "Não, o senhor não pode entrar". Ninguém vai ser filiado à Previdência porque já está com uma doença lá atrás, já tem o gene.

Eu tive uma reunião em São Paulo, em 2008, com o pessoal da Previdência. Eu sou um previdencialista nato. Em São Paulo, praticamente conheço todo mundo da Previdência. Não sei se o colega conhece o Dr. Simas, mas fizemos uma reunião, e o Dr. Simas concordou plenamente comigo. Desculpem-me o termo, porque, às vezes, o Promotor de Justiça usa determinados termos, mas, muitas vezes, – entre aspas – os "burocratas" da Previdência não concordam com as posições dos médicos da Previdência e de alguns peritos da Previdência, entre os quais o Dr. Simas, que era o coordenador da época. Ou seja, o médico perito ou é médico e, além de médico, é perito – e para isso ele deve ter se especializado, deve ter feito uma série de cursos – e sabe que o segurado o está enganando, ou o quer enganar, e diz "o senhor não tem nada", ou então ele aceita que existe uma doença chamada Huntington, que poucos conhecem, que aparece tardiamente, enfim, e tudo aquilo que nós já sabemos.

Então, eu afirmo e ressalto que não estou pedindo favor algum aqui nesta Comissão. Apenas estou pedindo, mais, estou exigindo, do ponto de vista jurídico, que haja uma maior atenção por parte dos peritos, por parte dos gerentes, por parte dos superintendentes da Previdência Social nos casos da DH, da doença de Huntington. Parece-me que os burocratas da Previdência ainda não se convenceram disso.

Eu teria algumas coisas para falar ainda, mas eu não poderia terminar de falar sem atender a Edília e a Gorette, que são os baluartes desta movimentação, Sr. Presidente.

Não vou tecer maiores considerações, mas vou afirmar que, recentemente, o Supremo Tribunal Federal considerou inconstitucional o §3º do art. 20 da Lei Orgânica da Assistência Social. Esse §3º é aquele – entre aspas – "maldito" que determina que só tem direito ao BPC (Benefício da Prestação Continuada) aquele idoso ou aquele portador de deficiência que está inserido em uma entidade familiar cuja renda per capita é inferior a um quarto do salário mínimo.  

Senhores, vamos somar todo mundo e dividir por quatro. Não dá! É impossível! Então, o Supremo, que já antigamente havia flexibilizado – termo bonito, não é, Senador? – essa exigência, agora diz: "é inconstitucional". Se ele é inconstitucional, Sr. Senador, agora toca ao Senado, nos termos do art. 50 da Constituição, excluir esse dispositivo da lei, para que todo mundo tenha acesso, por uma razão muito simples: funcionário público – e eu sou funcionário público – está restrito à lei. Mesmo que ele saiba que foi julgado inconstitucional este §3º, ele não pode, por conta própria, conceder o benefício. Ele não pode. Nós temos que recorrer à Justiça. A Justiça dá? Dá. Para que vamos recorrer à Justiça se podemos fazer isso administrativamente?

Era isso que eu queria deixar bem claro. Todos nós sabemos que esta semana saiu um novo decreto da Presidenta Dilma, o Decreto nº 8.243, de 23 de maio, publicado nesta semana. Ele institui a Política Nacional de Participação Social, que cria nove mecanismos, entre os quais este que nós estamos praticando aqui, que é o mecanismo da audiência pública.

A audiência pública é descrita nesse decreto da seguinte forma: "mecanismo participativo de caráter presencial, consultivo, aberto a qualquer interessado, com a possibilidade de manifestação oral dos participantes, cujo objetivo é subsidiar decisões governamentais". Quer dizer, mais claro do que essa definição de audiência pública impossível.

Era isso que o tempo me permitiu. Desculpe-me ter ultrapassado o tempo.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Eu que agradeço.

Eu quero dizer ao Dr. Antônio Lopes Monteiro que o senhor vai ver como o assunto é repetitivo. É claro que, no caso de V. Sª, é diferente, porque abordou o aspecto jurídico, que é importante. Essas contribuições todas, o Ministério Público poderia encaminhá-las a esta Comissão como sugestão, conforme acabou de dizer, porque essa é uma atribuição da Comissão. Então, há a questão de tornar a doença um pouco mais conhecida, há a questão da perícia e uma série de outras coisas.

 A partir desta audiência pública, eu espero contar com o Ministério da Saúde e o da Previdência Social para que possamos minimizar e resolver aquilo que é possível realmente. E, aí, a questão da legislação é função do Senado. É exatamente só essa questão. Por exemplo, em relação à inconstitucionalidade já declarada pelo Supremo, eu mesmo estou no compromisso de arguir isso. Aqui vão passar Senadores – lamentavelmente hoje a Ana Amélia já esteve aqui, o Figueiró, o Senador Paulo Davim, que é um médico –, e a partir daí o encaminhamento será possível ser feito. É dessa forma que a Comissão pretende contribuir, no sentido de fazer com que, realmente, possamos minimizar o sofrimento dos acometidos por essa doença e dos seus familiares. 

Eu pensei muito, Dr. Pedro, em dizer ou não, mas eu conheço isso desde menino. A minha família tem a doença. Então, eu conheço. A minha mãe não teve; nós, os filhos, não tivemos.

O SR. ANTÔNIO LOPES MONTEIRO – Minha esposa faleceu da doença.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Então, são coisas muito caras para mim. Vários irmãos da minha mãe tiveram. Eu tenho vários primos, uma delas aqui presente, a Edília, e nós convivemos com essa doença há muito tempo.

Quero conceder a palavra a Srª Edília Miranda Paz. (Palmas.)

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Bom dia a todos. Eu gostaria de agradecer, inicialmente, ao Senador Moka por essa iniciativa, a todos aqueles presentes, ao pessoal que está compondo a Mesa, a todos que hoje estão aqui e que deixaram os seus afazeres para vir aqui contribuir um pouco para essa nossa causa.

É muito difícil. Sou Vice-Presidente da UPADH (União dos Parentes e Amigos dos Doentes de Huntington) e sou da Diretoria da ABH (Associação Brasil Huntington). Eu faço parte da direção dessa associação, mas eu estou aqui hoje para falar em nome das famílias de Huntington do Brasil, para pedir, para solicitar e para implorar que, por favor, ouçam-nos as autoridades, todos, Ministério da Saúde, Ministério da Previdência e, com certeza, os nossos Senadores que já passaram por aqui e que, depois, provavelmente, terão a oportunidade de assistir – parece que vai aparecer na TV Senado. Depois, vai dizer.

Ser de uma família de doente de Huntington é uma coisa totalmente atípica. Ouvimos falar na doença de Alzheimer, nós convivemos muito com a doença de Parkinson, mas a doença de Huntington... Uma vez um médico disse uma coisa para nós que ficou gravada em mim: você pega a doença de Parkinson, a doença de Huntington, multiplica por dois, aí você vai ter uma pequena ideia do que é a doença de Huntington, porque a doença de Huntington acomete a pessoa no auge da sua produtividade, no momento em que a pessoa está batalhando para construir o seu patrimônio. Quando ela já tem o patrimônio que ela conseguiu construir, com certeza, todo esse patrimônio, com raríssimas exceções, será todo gasto no tratamento, de uma família.

Porque uma família de câncer, de Alzheimer, de Parkinson – estou citando essas doenças, vocês me desculpem, mas porque elas são bem mais divulgadas – tem poucas pessoas. Nós éramos 14 irmãos. Dos 14 irmãos, 8 portadores da doença de Huntington. Você imagine tratar oito pessoas ali com problemas variados, porque cada um, conforme o Dr. Pedro falou, apresenta de uma forma. Mas o primeiro passo, que é o problema neurológico, aquilo que o Dr. Monteiro falou, dificilmente é visto pelas pessoas, é observado.

Eu vou dar um exemplo, vou falar da minha família, porque, falando da minha família, eu tenho certeza de que estou falando de todas as famílias.

A minha irmã, doente de Huntington, tentou, inclusive na Justiça, aposentadoria por doença, por invalidez. Ela só conseguiu quando já estava acamada, numa cadeira de rodas. Foi só assim que eles concederam aposentadoria a ela – ela já estava aposentada por tempo de serviço havia muitos anos –, para que ela tivesse um benefício a mais. Aí, o meu cunhado, marido dela, apresentou doença de Parkinson. No primeiro momento que ele chegou lá, ele foi aposentado. Então, é isso que o Dr. Monteiro e o Dr. Pedro estavam falando. Nós somos totalmente deixados de lado. Eles não levam em consideração.

Os peritos não sabem o que é uma doença de Huntington. Eles não sabem o que é conviver com a doença de Huntington.

Quando temos o plano de saúde, não podemos ter aqueles benefícios que o SUS fornece para as famílias. E nem tudo o plano de saúde cobre, nem o SUS.

Nós precisamos, nossos pacientes precisam de cuidados 24 horas, cuidadores 24 horas. A família de Huntington é uma família empobrecida, porque nós temos que dar alimentação, nós temos que dar o mínimo de conforto, nós temos que dar fraldas, nós temos que dar assistência psicológica para todos os familiares.

Eu faço tratamento psicológico. Eu tomo remédio. E todos nós que fazemos parte da família de Huntington, com certeza, temos que recorrer a isso.

Agora, eu consigo esse medicamento pelo SUS? Não. Não consigo, porque não sou doente de Huntington. Mesmo que eu fosse, eu não conseguiria. A não ser que eu já estivesse lá na cama. A não ser que eu já estivesse lá deitada, totalmente incapaz. Do contrário, não conseguimos nada, se não tivermos alguém que nos dê a mão, alguém que nos auxilie.

Nós temos hoje, graças a Deus, duas associações que foram criadas por familiares de Huntington: uma em São Paulo, que é a ABH (Associação Brasil Huntington). Graças ao Dr. Valmir, nós chegamos lá; e a outra foi criada por minha família. Eu digo por minha família porque foi por ela. Com o maior orgulho, eu digo que foram os nossos sobrinhos, os filhos dos meus irmãos, que tiveram a coragem de criar essa associação. Nós levamos isso adiante e beneficiamos os doentes de Huntington. Com o dinheiro minguado que os associados, graças a Deus, nos dão, porque o Governo não nos dá um centavo, nós ajudamos a pagar o tratamento psicológico. Nós temos convênio com um instituto de psicologia que nos atende e também com médicos.

Bom, se eu falar mais, daqui a pouco, vou me derreter em lágrimas, e vocês vão me desculpar.

Mas eu quero mostrar para vocês duas imagens, algumas imagens. Uma imagem do paciente que está num estágio inicial da doença, que vocês vão ver como é. Esse paciente é tido como alcoólatra. Ele é tido como viciado em drogas, menos como doente.

 (Procede-se à exibição de vídeo.)

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Esta informação está errada. São mais de 20 mil.

(Procede-se à exibição de vídeo.)

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – A neurologista Drª Monica Haddad.

(Procede-se à exibição de vídeo.)

(Soa a campainha.)

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Eu vou poder continuar mais um pouquinho? Tá. Porque, agora, vai aparecer mais uma coisinha e, depois...

(Procede-se à exibição de vídeo.)

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Agora, nós vamos apresentar a vocês uma paciente já em estado vegetativo. Esta paciente está com 55 anos. Então, assim ela está já há uns 8 anos. Ela não fala, não deglute e precisa de cuidados 24 horas.

É sobre isso que estou falando para os senhores, para os senhores terem uma ideia do que nós vivemos e como nós vivemos. Porque a família, eu olhar para esta pessoa aí – eu como filho – e pensar: amanhã eu poderei estar assim? Como é que eu estarei amanhã? É como disse aquela jovem: "Como é que eu faço? Eu quero saber se eu tenho a doença ou não?". Gente, isso é um questionamento muito grande, muito grande.

Então, a gente está aqui para apelar a vocês; mais uma vez, eu quero dizer.

E quero, mais uma vez, agradecer ao Senador Moka, porque faz dez anos que ele vem tentando esta audiência pública, e, graças a ele e à insistência das duas associações, nós chegamos aqui.

Muito obrigada. Muito obrigada, Moka, pelo seu carinho. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Agradeço a Srª Edília Miranda Paz e passo a palavra ao Dr. Rogério Nagamine Costanzi, Diretor do Departamento do Regime Geral da Previdência Social do Ministério da Previdência Social.

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI – Bom dia a todos e todas. Bom dia, Senador. Bom dia, Edília, Dr. Pedro, Antônio, Pollyana.

Primeiro, em nome do Ministério da Previdência Social, queria agradecer o convite. Acho que, para a gente, é um prazer estar aqui e poder ouvir as demandas e reclamações, deixando claro que, no Ministério da Previdência Social, existe sensibilidade social. Não somos burocratas que não têm sensibilidade social; nós temos sensibilidade social.

Quero deixar claro também que eu não sou médico, que não vou me arriscar a entrar na questão médica e que não sou o responsável direto pela questão da perícia, mas é claro que vou tocar nesse assunto.

Sem dúvida nenhuma é uma doença extremamente grave, e fica muito claro que acaba evoluindo para um quadro realmente de total incapacidade laboral. Repito que não vou entrar na questão médica, mas, em primeiro lugar, eu queria me ater à questão legal e jurídica e depois eu até vou me colocar à disposição para a gente discutir as questões relacionadas à perícia médica.

A Lei nº 8. 213 – que já foi citada aqui – define como carência, vamos dizer, tem como regra geral de carência, no caso de auxílio-doença e aposentadoria por invalidez, doze contribuições mensais, mas ela prevê, no seu art. 26, que, nos casos de acidente, de doença profissional ou de uma lista de doenças especificada pelo Ministério da Saúde e pelo Ministério da Previdência Social, não exista carência nesses casos.

Então, isso já foi previsto na Lei nº 8.213, essa lista de doenças que tem que ser elaborada pelo Ministério da Previdência e pelo Ministério da Saúde, de acordo com os critérios – isso é colocado na lei – de estigma, deformação, mutilação, deficiência, ou outro fator que lhe confira especifidade e gravidade que mereçam tratamento particularizado.

Em função dessa previsão desse art. 26 da Lei nº 8.213, foi feita uma primeira lista, que ficou estabelecida no art. 151 da lei, mas, posteriormente, pela Portaria nº 2.998, foi feita uma lista de 14 doenças que isentam de carência, no caso de auxílio-doença e aposentadoria por invalidez. A lista atual inclui: tuberculose, hanseníase, alienação mental, neoplasia maligna, cegueira, paralisia irreversível e incapacitante, cardiopatia, doença de Parkinson , aids e hepatopatia.

Eu tenho a maior tranquilidade de falar para vocês: o Ministério da Previdência Social de certa forma está devendo a revisão desta lista.

Eu acho que a lei previa que a gente fizesse essa revisão de tempos em tempos, e realmente estamos devendo essa revisão. Chegou a ser criado um grupo de trabalho interministerial formado pelo Ministério da Previdência, Ministério da Saúde e Ministério do Trabalho. Repito, realmente nós temos que rever essa lista. Essa demanda de vocês de incluírem a doença de Huntington nessa lista é uma demanda antiga.

Então, realmente o que eu posso aqui falar para vocês é que estamos devendo e que estamos em atraso em relação à revisão dessa lista. Eu acho que tem de ser feita uma portaria interministerial do Ministério da Previdência em conjunto com o Ministério da Saúde, e acho que é importante também incluir o Ministério do Trabalho.

A gente precisa fazer um esforço para fazer a revisão dessa lista, até porque, na verdade, existem outras demandas também.

Existem inúmeros projetos de lei que incluem várias outras demandas além da doença de Huntington: doença falciforme; artrite reumatoide; doença de Darier... Existe uma lista grande de projetos de lei.

Normalmente, em relação aos projetos de lei, o que a gente fala é que não existe a necessidade de se fazer a alteração por lei, é possível se fazer via portaria interministerial.

De qualquer forma, eu reconheço que estamos atrasados e que precisamos fazer um esforço para fazer essa revisão da lista, considerando a demanda de vocês. É claro que é como eu disse, tem de ser uma portaria interministerial, com o Ministério da Previdência – INSS – e Ministério da Saúde, que vão analisar as demandas do ponto de vista previdenciário e médico.

Em ralação à questão da perícia médica, eu queria dizer o seguinte: a gente nunca – vamos dizer assim – se eximiu de fazer qualquer discussão em relação à perícia médica. Na verdade, hoje, a gente, no âmbito do Conselho Nacional de Previdência Social, que é um conselho quadripartite, ou seja, Governo, trabalhadores, empregadores e aposentados, tem discutido a implantação de um novo modelo de perícia médica, exatamente para tentar minimizar problemas que acontecem. Então, a gente está exatamente nesse momento.

Também está no momento em que a gente está revisando o Decreto 3.048, que foi citado aqui. Há várias questões que precisam ser revisadas no decreto, e a gente está, exatamente, fazendo esse processo de revisão do decreto agora. Mas, realmente, eu acho que a gente deve esse esforço de revisar essa portaria, de revisar essa lista de doenças.

Eu queria, também, deixar... Esse é um trabalho que eu acho que começa aqui, mas que, obviamente, não pode terminar aqui. Então, em função disso, eu queria me colocar à disposição, aqui, da Edília, do Dr. Pedro e mesmo do Antônio, para a gente... Se vocês quiserem marcar uma reunião, eu me comprometo a colocar, a ficar à disposição para a gente marcar essa reunião, inclusive com o Senador também, se você quiser. A gente pode fazer essa...

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Nós precisamos da sua ajuda, da ajuda da Pollyanna, Previdência e Saúde, e eu tenho certeza de que, com a ajuda, nós vamos chegar. O Ministro, depois... Porque isso tem uma parte técnica. Quando chegar a hora de o Ministro tomar uma decisão política, eu quero acompanhar o trabalho técnico, mas tem que chegar, para o Ministro da Previdência entender a importância disso, e o Ministro da Saúde, evidentemente, deve ter conhecimento.

O que, basicamente, falta é um conhecimento. Há uma desinformação muito grande.

Já ajudei os peritos aqui. Nós já fizemos audiência pública para tratar especificamente dos peritos. Eu acho que eles teriam uma boa vontade também, agora, nós precisamos colocar a coreia de Huntington no rol dessas doenças.

Eu já entrei com um projeto de lei. Lamentavelmente, nós precisamos da revisão, que você mesmo disse que está atrasada, mas eu acho que a audiência pública vai ter essa finalidade. A partir daqui, nós vamos nos unir. Nós não vamos ficar brigando, aqui, com o Governo. Nós vamos nos unir com o Ministério Público, as pessoas que representam as famílias, e, a partir daí, eu tenho certeza de que nós vamos fazer avançar essas questões.

Eu tomei alguns minutos, mas nós vamos ser tolerantes com V. Sª.

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI – Sem problema, Senador.

É isso. Eu me coloco à disposição e também me coloco à disposição, inclusive, para intermediar, se vocês assim o desejarem, uma reunião com o pessoal do INSS, que é diretamente responsável pela questão de perícia. Inclusive, na audiência de perícia médica, eu também estava presente, Senador.

Então, eu me coloco à disposição. Meu e-mail é rogerio.costanzi@previdencia.gov.br. Qualquer reclamação, qualquer demanda, por favor, podem encaminhar para o meu e-mail. Eu me comprometo, obviamente, a dar o retorno.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Repete o seu e-mail, por gentileza.

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI – É rogerio.costanzi@previdencia.gov.br.

Então, fico à disposição para a gente até fazer essa reunião, essa conversa mais aprofundada sobre o tema.

Como eu disse, acho que nós estamos em dívida com essa revisão dessa portaria.

Então, obrigado, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Inicialmente, há pelo menos duas pessoas que nós vamos, que já estavam previamente...

Eu tenho uma dificuldade aqui: eu tenho que me ater a um requerimento, e aqui a fala é dos expositores, mas, nesse requerimento, havia, já, a participação da Gorette e de quem mais? Só da Gorette.

Então, eu queria conceder a palavra. Podia vir aqui, na primeira fileira?

Gorette, por favor.

Eu inverto depois, sabe por quê? Nas falas, há sempre o direito ao contraditório. Então, eu vou inverter, depois, a sequência: quem falou primeiro vai ser o último a falar e quem falou por último será o primeiro a falar.

Então, é para que a gente permita, que a gente possa, aqui, exaurir mesmo o tema.

Então, eu entendo a preocupação do Dr. Antônio, mas a gente tem uma certa prática já aqui nas nossas audiências públicas, e esse foi o melhor sistema que a gente encontrou. Quer dizer, você dá inicialmente dez minutos, mas depois você permite o debate, que é o mais importante.

Então, com a palavra, a Srª Gorette.

A SRª MARIA GORETTE NUNES MARQUES – Inicialmente, em nome da Associação Brasil Huntington e em nome de todas as famílias que, certamente, serão beneficiadas a partir daqui, quero agradecer ao Senador Moka e à Edília, que lutou muito para conseguir esta audiência.

Vou falar rapidamente do trabalho das nossas associações. Eu acho que posso falar em nome das duas, pois nós realmente começamos juntas. Estávamos na fundação, quando o Dr. Walmir Galvão de Almeida Passos, que era um psiquiatra, em 1997 reuniu um grupo de famílias e disse: "Vocês precisam se ajudar, vocês precisam se organizar. Esse é um movimento que está acontecendo no mundo todo." E nós começamos juntos esse trabalho. Hoje, estamos aqui a minha mãe, que está com 85 anos, a Edília e eu, que estávamos naquela reunião.

Isso foi evoluindo bastante, felizmente. A UPADH acabou, como ela falou, por iniciativa dos sobrinhos, fazendo aqui, por causa da distância e da dificuldade. A gente estava muito inconsistente no começo, e isso, na verdade, foi uma coisa muito boa, porque daqui eles podem trabalhar localmente.

Um dos objetivos da associação é este, é o de incentivar a formação de núcleos regionais, porque, com esse tamanho continental do Brasil, a gente não tem pernas e braços para dar conta, tanto que o nosso trabalho é basicamente feito pela internet.

Quais são os nossos objetivos? Orientar as famílias com a doença de Huntington, fazer encaminhamentos, que normalmente chegam com demandas de muito sofrimento. Já bateram em muitas portas, até que receberem o diagnóstico. A desinformação ainda não é só das famílias; é também dos profissionais de saúde.

Essa questão da perícia do INSS realmente é muito difícil porque as pessoas saem do mercado de trabalho ali por volta dos 40, 50 anos, e elas têm enfrentado muitíssimas dificuldades para a aposentadoria. A gente tem casos de pessoas já na cama, com o uso de gastrostomia, que não conseguem a aposentadoria por invalidez.

Há casos de pessoas cujas empresas dizem que são inaptas, mas que o INSS diz que são aptas, e ficam nesse vai e volta. Um tentou o suicídio três vezes nessa época porque ele ficava desesperado porque não conseguia receber. E Huntington já é uma doença que tem um alto índice de suicídio, de oito a dezessete vezes maior do que na população normal. Então, são questões que vão se complicando.

As associações fazem um trabalho não exatamente de apoio à saúde, mas de apoio a essas famílias muito vulneráveis. Então, a gente trabalha com informação, orientação. Tentamos lutar para conseguir que haja mudanças nas políticas públicas. E podemos dizer que temos a consciência boa de saber que nós trabalhamos, colaboramos e ajudamos na portaria, porque ela acabou não sendo implantada na genética do SUS. E, agora, em relação às doenças raras, nós tínhamos o representante das doenças genéticas, que era a Aliança Brasileira de Genética – e nós somos da Organização Brasileira de Genética –, e participamos do grupo expandido. Então, colaboramos com isso.

Inclusive, tivemos uma participação importante porque não estavam incluídas as doenças de início tardio. Eles consideravam a doença de Huntington uma doença congênita. E Huntington não é uma doença congênita. Nós temos um gene, mas a doença vai se manifestar mais tarde. E isso foi uma mudança importante, senão nós não estaríamos contemplados lá. Claro que isso não foi só uma iniciativa nossa. Os médicos, os geneticistas que estavam lá entendiam isso também.

A Associação Brasil Huntington tem hoje aproximadamente mil e oitocentas famílias cadastradas. Na verdade, nós temos um impacto direto mais ou menos em oito mil pessoas, porque cada família tem vários outros pacientes e familiares. A gente considera que cada portador da doença coloca em risco – é um cálculo que a Organização Mundial da Saúde usa – cinco pessoas. Quer dizer, se nós tivermos hoje, considerando que as famílias brasileiras até muito pouco tempo eram muito grandes, dez por cem mil, nós teríamos hoje 20 mil portadores. Se multiplicarmos isso por cinco, temos 100 mil pessoas em risco de desenvolver a doença. Quando falamos de portadores, queremos dizer portadores do gene, não são pessoas doentes. Nós não temos 20 pessoas doentes hoje. Nós podemos ter 20 pessoas, desde uma criança até um adulto.

A ABH tem procurado dar essas informações, com o site, o site é a nossa maior ferramenta, Facebook, participamos de palestras em eventos de saúde, eventos de doenças raras, sempre que chamados. A escolas de Medicina, às vezes, vamos para dar a visão dos familiares. Isso é muito rico. A Medicina da Santa Casa nos chama todo ano. É uma coisa muito boa, porque os profissionais, os estudantes que estão no primeiro ano de Medicina já ouvem falar da doença. Então, isso é muito rico. 

Um dos nossos trabalhos, que eu considero importante, é a orientação e o encaminhamento para aposentadoria, para o benefício de 25% a mais para aquelas pessoas que já estão precisando de acompanhante, porque quem é aposentado por invalidez tem direito a 25% a mais quando precisa de cuidados de terceiros. E é bem verdade que, quando o paciente de Huntington se aposenta, ele já está precisando, porque ele já não tem condições de cozinhar, de mexer com fogo, com coisas perigosas. Nós temos histórias muito difíceis de pessoas em trabalhos de risco, como motoristas que passam na perícia e que, aparentemente, estão bem, porque estão medicados, mas que não podem trabalhar daquela maneira. E há coisas assim muito difíceis.

Outra coisa é o planejamento familiar. Orientamos os casais em idade reprodutiva, mostrando a eles as opções que têm. Porque, como diz o Dr. Walmir, a cobrança mais difícil para as famílias de Huntington é ter de terminar com a família biológica. Se quiséssemos acabar com a doença, até pouco tempo atrás, essa era a única possibilidade. Hoje, como já foi falado, é possível a fertilização, o teste pré-diagnóstico. Faz-se a fertilização in vitro, testam-se os embriões e são transferidos para o útero aqueles que não têm a doença. Inclusive, o pai ou a mãe, que é a pessoa de risco, faz isso sem conhecer. Se ele não quiser, ele não precisa saber o seu status. É um procedimento caríssimo, infelizmente, mas, quando comparamos com o que se gasta com o paciente, já não parece tão caro.

Mas essa é uma coisa que faltou na portaria das doenças raras. Eu acho que essa foi uma reivindicação, mas não foi incluída. Que seja incluída! Que seja incluída mais para a frente. É claro que isso não é prioridade, e reconhecemos isso. Mas que a fertilização assistida possa ajudar os casais com doenças genéticas para que eles possam ter a opção de ter filhos saudáveis, sem essas doenças.

A ABH, como eu disse, participa desses grupos de controle de saúde. Nós temos representantes em Conselhos de Saúde, em Comitês de Ética e Pesquisa, em Comitês de Bioética. Então, nós temos procurado dar a nossa participação também.

As nossas conquistas principais: nós conseguimos produzir as duas primeiras publicações em língua portuguesa sobre Huntington. Esses livros foram publicados em 2009 e foram levados para a associação internacional, para outros países de língua portuguesa, o que foi muito importante. Hoje isso já mudou muito, está mais ampliado, mas é muito bom. Eram dois livros: um guia para famílias e profissionais, um guia médico de orientações e cuidados, e outro com relatos e depoimentos das famílias.

Aqui na Biblioteca do Senado foi feito um lançamento regional nessa época. O Senador Moka também esteve presente.

Nós temos incentivado a formação dos núcleos regionais. É muito difícil, mas é mais organizado, com certeza, e não é um núcleo, já é uma Associação, a UPADH. Há alguns no Rio de Janeiro, Curitiba, Porto Alegre, que começaram a se organizar, e Belo Horizonte.

O que nós queremos? Eu acho que o que temos pensado para o futuro é: nós gostaríamos de parcerias com o Ministério da Saúde e também com o Ministério da Previdência para ver como seria possível viabilizar, não vamos dizer treinamento, mas divulgação e conhecimento para os médicos e para os peritos sobre a doença de Huntington. Porque temos que reconhecer: como os médicos também vão conhecer tantas doenças? Não é possível. É claro que, se houvesse o CID G10 no rol das doenças graves, isso certamente facilitaria muito a perícia.

Então, este é nosso pedido, estas são nossas propostas: que o Senado, os Senadores e todos que puderem sensibilizem os Governos municipais, o Governo Federal quanto à parte deles, ao que eles precisam fazer para implantação da política de doenças raras. Porque nós encaminhamos o paciente para o SUS, pela UBS, a porta de entrada é lá. Mas quanto tempo ele vai levar para chegar ao neurologista? É muito tempo. Um profissional importantíssimo é o geneticista, para o aconselhamento genético. Como aquela moça falou: "Eu não quero fazer teste...". Quem quer fazer o teste precisa ter o apoio de um geneticista, um apoio psicológico para ajudar nessa decisão, porque não é fácil fazer um teste de uma coisa que você certamente vai desenvolver, e sem ter nada para prevenir. Portanto, precisamos da conscientização para que os prefeitos, os governadores chamem seus secretários de saúde e comecem a fazer a implantação da política de doenças raras.

Também a revisão da lista do INSS, o aumento do piso desses benefícios de prestação continuada, porque 25% é realmente uma situação de miserabilidade. Algumas pessoas que têm renda per capita superior a isso têm conseguido, através do Ministério Público, receber esse benefício. 

Acho que, se conseguirmos sair daqui com essas propostas encaminhadas, teremos tido um grande ganho.

Mais uma vez, quero agradecer a todos vocês por essa oportunidade imensa que nos foi dada.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Nós é que agradecemos, Maria Gorette.

Agora vou inverter. Mas o Dr. Antônio Lopes Monteiro me pediu a palavra, e quero já concedê-la.

O SR. ANTÔNIO LOPES MONTEIRO – Sim, Excelência. Como eu tinha me preparado para falar algumas coisas mais, eu precisava fazer três observações importantíssimas, mais ainda após a oitiva do colega... Desculpe, mas depois dos 50 anos a memória fica um pouco fraca, e eu não tenho Huntington. É o Rogério. Depois do Dr. Rogério, eu precisava fazer alguns comentários e faço três observações.

Primeira, a lista das doenças. Estamos numa Casa democrática, não é, Senador? A lista que está no art. 151, fruto da previsão do art. 26 – sou professor de Direito Previdenciário, tenho aqui o livro; então, conheço de cor essas leis –, diz claramente que, a cada três anos – um, dois, três –, os três ministérios – três: Previdência, Saúde e Trabalho – devem rever essa lista. Eu me pergunto... A doença de Parkinson está lá porque o Papa João Paulo II tinha Parkinson. Vamos torcer para que Bergoglio, o argentino, não tenha Huntington, para não constar lá por causa do Papa. É a primeira colocação.

Segunda colocação: o fato de não haver carência não significa que o portador da doença já tenha direito ao benefício. Não. Ele tem que ser filiado à Previdência para ter o direito. Ora, se a Previdência não o filia porque ele já é portador da doença, não adianta sequer a doença estar na lista. Não sei se fiz entender meu raciocínio, Senador.

E tem mais: todos os demais setores, no Brasil – falo isso porque conheço o assunto profundamente –, todos se utilizam da lista do 151 para uma série de efeitos, incluindo o não pagamento do Imposto de Renda. Por quê? Porque, se a doença está no 151, eu não pago o Imposto de Renda. Se eu tiver uma cardiopatia grave, eu não pago o Imposto de Renda, mesmo aposentado.

Este, Senador, desculpe eu falar, mas estamos numa Casa da democracia, é o motivo principal pelo qual a lista não foi ampliada ainda. Para efeito da Previdência, disse muito bem o colega Rogério, e neste ponto ele está plenamente certo, o inciso II do 26 fala "ou equiparado", ou seja, você tem mutilação, deficiência ou equiparado.

A doença de Huntington é mais do que equiparada à doença de Parkinson. Agora, por que ela não está e as outras que também são equiparadas não estão? Por causa do Imposto de Renda, porque todos os servidores do Brasil, de todas as esferas, vão utilizar essa lista do art. 151 para reivindicar os seus direitos. Se nós ampliarmos por demais essa lista, teremos problemas com o nosso querido amigo Ministro da Fazenda, evidentemente.

A segunda colocação que eu queria fazer é a seguinte, o art. 42 §1º da Lei 8.213 prevê expressamente – agora não tenho nada o que inventar, não tenho que fazer nenhuma analogia extensiva, como falam os interpretadores da lei; está escrito com todas as letras –: que o segurado pode fazer se acompanhar do seu médico particular na perícia. Ponto! Ora, se eu posso me fazer acompanhar do meu médico particular, às minhas custas, evidentemente – está lá escrito às custas do próprio paciente –, para a aposentadoria por invalidez, que no nosso caso é a morte do segurado, a fortiori – desculpe o termo a fortiori que é latino –, por uma razão maior, posso fazer o menos. Quem pode o mais pode o menos. É claro! Se eu estou autorizado a agir em legítima defesa num caso de morte, de homicídio, eu estou autorizado a agir em legítima defesa num caso de lesão corporal. Todos nós concordamos. Ninguém discorda. 

Então, pergunto: por que os peritos, via de regra, Rogério... Eu acompanho a Previdência há 40 anos, primeiro como chefe de RH de empresa durante 16 anos, conheço tudo de um lado, e agora, há 35 anos no MP, conheço tudo do outro. Então, posso falar dos dois lados porque os conheço. Por que os peritos não querem, fecham a porta, têm medo? Claro, já houve perito morto; em linhas Gerais, já houve perito que apanhou. O Ministério da Previdência fez muito bem em mandar a cartinha para casa, para evitar esse tipo de problema. Então, está tudo muito certo. Isso está plenamente certo. Agora, eu acho que nós temos que de uma vez por todas autorizar o médico particular do segurado que se submeterá à perícia entrar junto, porque está na lei.

Só chegam para mim, Senador e Rogério, os problemas. Quando tudo fica numa boa, agora entra e resolve, a associação resolve. Só mandam para mim os abacaxis. E eu, como Promotor e agora Procurador de Justiça, não posso fazer nada a não ser orientar, porque eu não posso assinar nenhum papel. Eu mando para advogados amigos, conhecidos que possam atender de graça, porque a associação também não tem dinheiro para pagar advogado, Excelência. Não temos! A associação vive dos próprios recursos dos associados.

Então, nós precisamos de fato resolver algumas questões que são importantíssimas, para podermos dar atenção a essas pessoas, não é, Rogério? Eu quero participar dessa reunião.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Claro, nós vamos continuar. O Rogério vai responder, mas eu já quero propor um encaminhamento, porque daqui a pouco nós vamos começar a ser repetitivos nas nossas colocações.

O importante é o seguinte, assim como o Dr. Rogério, pergunto à Pollyanna se temos, por parte do Ministério da Saúde, a mesma disposição de sair já daqui com as pessoas que aqui estão, que acho que são as mais representativas, e com a participação da Comissão de Assuntos Sociais, eu particularmente... Mas vou convidar, tenho certeza de que a Senadora Ana Amélia, o Paulo Davim, que hoje,... Eu até cheguei a dizer à Edília que eu estava com vontade de propor uma outra data, talvez numa quarta-feira, no dia da própria reunião ordinária. Mas como são muito concorridas essas audiências públicas, e você tem que brigar pelo espaço aqui, é difícil! Claro que acabamos conseguindo, mas eu queria também propor exatamente isto: que saíssemos daqui com este grupo, Ministério da Saúde, da Previdência, faríamos um contato com o Ministério do Trabalho, a partir de uma indicação do próprio Rogério para essa finalidade, com a presença do Dr. Armando, vale dizer, do Ministério Público, e de um especialista... Aí, nós temos que contar com o médico, o Dr. Pedro, que está envolvido, para começarmos a fazer isso, quer dizer, começarmos com essa questão da lista. Eu acho que isso é fundamental. É fundamental, e o Armando tem razão.

O Ministério da Fazenda é o que mais dificulta em função de as pessoas acometidas dessa doença serem isentas do Imposto de Renda. Essa talvez seja a maior dificuldade. Mas eu acho que nós não podemos nos acomodar com isso, e, aí, eu me proponho a colocar um peso político, mais pessoas, mais Senadores, a Câmara... Infelizmente a Deputada Federal Erika Kokay não está aqui, mas nós poderemos fazer uma força-tarefa no sentido de ir à luta para ir vencendo gradativamente. Não acredito que isso vá ao mês que vem, dois meses, mas nós podemos iniciar com esse grupo de trabalho.

Eu ouço agora a Pollyana e pergunto se nós podemos já contar com o Ministério da Saúde para esse grupo de trabalho.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – O Ministério da Saúde está à inteira disposição para rever essa lista junto com a Previdência, o INSS e o Ministério do Trabalho.

Eu anotei aqui algumas observações em relação à fala principalmente da Gorette e da Edília.

Primeiro, quero agradecer à Gorette por ter participado da construção dessa política. Essa política tem uma grande importância para a Huntington também, que é a questão do aconselhamento genético. Só quero lembrar a vocês que essa é uma política nova, os serviços, tanto o serviço de atenção especializada quanto o serviço de referência, estão se mobilizando e se organizando para implementar esse atendimento não só aos pacientes mas às famílias, para que a família tenha acesso, não só o paciente, ao aconselhamento genético, que é tão importante, para que ele venha a decidir, como vimos no vídeo, se quer continuar, se quer ter filho e qual é a chance de essa pessoa ter um filho com essa doença.

A política também, como prevê o exame diagnóstico... Então também é uma escolha desse paciente ou desse familiar saber se ele é portador da mutação no gene que causa a doença de Huntington.

E como eu falei para vocês, houve um painel de especialistas na semana passada, em que Huntington foi elencado dentro dessa lista de doenças que vão ter os primeiros protocolos de condutas terapêuticas.

A partir da criação desse protocolo, vai ser mais fácil, é um processo mais fácil a inclusão dos medicamentos que vocês tanto buscam, mas a gente precisa de um primeiro passo, e o primeiro passo já foi dado. O Ministério da Saúde tem todo o interesse desse aporte, desse acolhimento geral do paciente.

Então, só para deixar claro para vocês que Huntington está nessa lista dos primeiros PCDTs, e a partir daí poderemos incluir outros medicamentos, principalmente de atenção psiquiátrica, como a Risperidona e o Haloperidol, que foram ditos aqui pelo Dr. Pedro e que já fazem parte da lista de medicamentos de especializados do SUS.

Nós temos hoje oito centros públicos de referência para atendimento de Huntington, mas, com a política de atenção integral a pessoas com doenças raras, nós imaginamos – e queremos implementar de fato essa politica – que haja centros que possam servir e oferecer esse apoio em todo o Brasil.

Quanto ao teste preventivo da reprodução assistida, nós vamos levar essa demanda de inclusão para a Coordenação de Saúde da Mulher. Só para deixar claro que já existe uma política em desenvolvimento, uma política de reprodução assistida, na Coordenação de Saúde da Mulher, mas nós vamos levar essa demanda de inclusão. Nós não sabemos, na verdade, se dentro desta política já está incluso ou não o teste preditivo, mas nós vamos levar – já anotei aqui – essa demanda para a Coordenação de Saúde da Mulher.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Muito obrigado, Pollyana.

Vamos ouvir agora o Dr. Rogério.

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI – Bom, Senador, primeiro, quero reafirmar, aqui, o que eu já tinha colocado. Acho que o Ministério da Previdência Social, em conjunto, também, com o Ministério da Saúde e o Ministério do Trabalho, realmente, precisa fazer um esforço para fazer uma rediscussão, uma revisão dessa lista, sob o ponto de vista previdenciário, médico e até levando em consideração, também, as dificuldades que se colocam, às vezes, para se manter no mercado de trabalho, em função, até, dessa doença, mas também porque existem outras demandas.

Se não me engano, até, Senador, você tem, acho, um projeto de lei em relação à doença falciforme.

Então, a gente precisa fazer essa revisão de uma forma, considerando todas as demandas que estão sendo colocadas. A gente tem que se comprometer a fazer esse esforço. Acho que a gente está devendo esse esforço. Esse é o primeiro ponto.

Como bem lembrou, aqui, a Gorette, e ela colocou de forma correta, lembrou de forma correta, no caso da aposentadoria por invalidez, as pessoas que têm necessidade de cuidado permanente, ou assistência permanente, têm esse adicional, realmente, de 25%. Isso vale, aí, só para o caso da aposentadoria por invalidez.

Em relação às outras, vamos dizer assim, parcerias que a gente está tentando estabelecer aqui, eu acho que, realmente, é fundamental essa parceria entre os Ministérios envolvidos – a Edília e os demais – para a gente, realmente, fazer o que o Senador colocou, acho que muito bem: ampliar o conhecimento da doença. Eu acho que isso é fundamental para a discussão até em relação à questão da sociedade.

Repito: a gente se coloca à disposição para marcar uma reunião, inclusive com o próprio pessoal que é responsável direto pela questão das perícias. Eu acho que é um momento bom, no sentido de que a gente está discutindo, aí, junto com o Conselho Nacional de Previdência Social, a implantação de um novo modelo de perícia médica.

Minha última observação é em relação à questão que foi colocada pelo Sr. Antônio.

Veja bem, ninguém é impedido de se filiar à Previdência Social. Não existe impedimento de se filiar à Previdência Social, inclusive como segurado facultativo, ou seja, mesmo que seja uma pessoa que não esteja exercendo uma atividade remunerada, ela pode se filiar como segurado facultativo. Então, não existe o impedimento da filiação ao Regime Geral de Previdência Social de forma alguma.

Em relação à não concessão de beneficio quando ele já era portador na filiação, na verdade, a gente tem que olhar não para esse caso, primeiro, porque, na verdade, você incorpora a questão do agravamento. Esse é um primeiro ponto. Mas, na verdade, essa é uma técnica de seguro que não é só aplicada no Brasil, é de modo geral, porque, na verdade, você não quer que a pessoa... Não estou falando desse caso. Eu acho que a gente tem que olhar os outros casos. A gente não pode olhar só para aqui. A legislação previdenciária tem que abarcar o todo, tem que ser inteligente para abarcar o todo e casos peculiares. Então, os casos peculiares eu acho que são abarcados pela questão do agravamento e da progressão, mas o que você não quer, obviamente, é a pessoa que nunca contribuiu, de repente, fica doente, faz uma contribuição e passa a receber o benefício.

Então, é uma técnica, eu sei que pode parecer, às vezes, desumana, mas, assim,...

(Soa a campainha.)

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI – ... é uma necessidade, do ponto de vista da questão contributiva e da técnica de seguro, e não só uma questão da legislação brasileira. Se você olhar a legislação internacional, vamos dizer assim, é mais uma precaução em relação a comportamentos oportunistas, que, infelizmente, a gente sabe que acontecem, do que querer punir alguém.

Então, a gente tenta, obviamente, diminuir esses riscos de efeitos colaterais negativos quando eu coloco a questão do agravamento. Mas, repito, eu acho que isso também, de certa forma, a gente consegue minimizar se houver a revisão da lista.

Mais uma vez, terminando, eu me coloco à disposição, aí, para a gente estabelecer essa parceria e conseguir avançar.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Bem, eu penso que o encaminhamento é esse. Eu só queria, agora, prazos, para a gente não ficar...

Eu perguntaria, porque aqui, as pessoas que estão aqui, evidentemente... Eu estou pensando assim: na semana que vem, é possível começarmos a conversar a respeito disso, Rogério?

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI (Fora do microfone.) – Começa a Copa, para tudo.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Não, mas nem... principalmente para Portugal, que vai ser eliminado rapidamente. Não é o caso do Brasil. (Risos.)

Eu acho que nós temos que ter uma data. Vai esperar a Copa? Aí, não. Eu gostaria de começar semana que vem. Eu me proponho.

O SR. ROGÉRIO NAGAMINE COSTANZI – Semana que vem ainda não começou a Copa.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Pode ser no meu gabinete, aqui, se vocês concordarem, porque eu quero chamar... Não é o Senador Moka, mas é o peso da Comissão. Eu tenho certeza de que o Ministério da Saúde e o Ministério da Previdência vão entender que se trata agora de que o Senado da República, especificamente a Comissão de Assuntos Sociais, vai se comprometer com essa luta. É disso que eu estou querendo falar. Vamos chamar para nós a responsabilidade.

A assessoria aqui pegaria cartões, combinaria um horário, já na semana que vem. Se não puder ser semana que vem, na outra semana, para que a gente pudesse fazer a primeira reunião de trabalho. Para a reunião de trabalho, vale dizer, eu tenho à disposição – e o Senado é importante para isso, o nosso consultor já está aqui – uma consultoria muito boa. O Dr. Armando é conhecedor profundo, demonstrou isso aqui, e pode dar essa contribuição de imediato.

Então, nós estamos falando, na minha avaliação – e falo como médico –, que há uma desinformação. A doença tem isso. Se o colega não for um neurologista, ele tem essa dificuldade. E, aí, a questão da perícia é fundamental. É que as coisas daqui para frente começam a ser repetitivas. Eu quero um encaminhamento prático. Um encaminhamento prático nós vamos ter em uma reunião de trabalho, e aí nós vamos começar a formatar o jeito de chegar rapidamente ao Ministério da Previdência, ao Ministro da Previdência, ao Ministro da Saúde e ao Ministro do Trabalho.

Você queria dizer alguma coisa.

A SRª MARIA GORETTE NUNES MARQUES – É uma coisinha só, que eu me esqueci de falar. É que a gente tem um projeto piloto no Rio Grande do Sul, para começar – está em negociação –, a respeito de – vamos chamar assim – uma capacitação dos profissionais de saúde através da internet. Vai ser colocado um link... Eles têm um serviço na Secretaria de um link em saúde, e o projeto contempla a distribuição de informações para os profissionais da rede de saúde nas diversas categorias, médicos, assistentes sociais. E a gente acha que isso pode ser adaptado, se preciso.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Sim, Gorette, é disso que estou falando. A partir do grupo de trabalho, nós vamos tomando essas iniciativas. Então, uma coisa é, por exemplo, o grupo de trabalho se reunir e falar: "A iniciativa é essa. Como é que a Previdência pode contribuir? Como é que o Ministério do Trabalho pode contribuir? Como é que o Ministério da Saúde pode contribuir? O que nós precisamos fazer, juntos, para que isso avance?".

Por exemplo, houve informações importantes. A Pollyanna disse que algumas medicações – que até o nosso colega, Dr. Pedro, achava que não estavam à disposição – já estão à disposição. Aí, teríamos que saber, na prática, onde e como as famílias podem ter acesso a esses medicamentos. Aí, nós estamos falando das coisas para chegar aos pacientes e aos familiares desses pacientes.

Edília?

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Só uma pergunta.

Pollyanna, você disse que há oito centros de apoio aos doentes de Huntington. Onde?

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Esses oito centros, na verdade, são centros com os quais a gente teve contato para a construção da política. Um deles é o Hospital de Clínicas de Porto Alegre, o de São Paulo, a Unicamp, o de Ribeirão Preto. São os que eu lembro agora, de cabeça, mas a gente pode passar essa lista para vocês posteriormente.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – É porque isso é muito importante para nós, se, por acaso...

E tem aqui em Brasília, não?

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Não.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Brasília não tem.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Não.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Inclusive, alguns anos atrás, o Rodrigo, não sei se ele está aí, era Presidente da UPADH e tentou fazer com que uma ala que eles abriram para os doentes de Parkinson, lá no Hospital Universitário de Brasília (HUB), também recebesse os doentes de Huntington. Eles se negaram terminantemente.

Então, sofremos muitos preconceitos, muitos! Eles se negaram. O Rodrigo foi atrás, batalhou, batalhou, batalhou, e eles não aceitaram.

Tá o.k.?

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Tá.

Só para dizer que o HUB é um dos hospitais que já está se mobilizando também...

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Ah! Que bom!

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – ...para criar esse serviço de atenção especializada a doenças raras.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – O.k., obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Dr. Pedro, quer fazer uma...

Estou recebendo... A Deputada Erika Kokay pede desculpa pela ausência, pois, está presidindo, neste momento, uma audiência pública, na Comissão de Legislação Participativa, que discute demandas de engenheiros e arquitetos da Caixa Econômica. Desde já, no entanto, se coloca à disposição para integrar o grupo de trabalho sugerido e participar da mobilização em defesa dos pacientes de Huntington.

Então, quero, aqui, em nome da Deputada Erika Kokay, trazer o pedido de desculpa.

Sei que quinta-feira, Edília, é esse o problema...

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – É complicado.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Se você sair aqui, vai ver várias audiências públicas, e, aí, temos esta dificuldade.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – É. Quando o Senador sugeriu que transferíssemos a data, não quisemos. Por quê? Porque eu tinha certeza de que, mesmo que, aqui, estivesse só ele, como Senador, iríamos sair daqui com alguma proposta, alguma coisa concreta. É isso que estamos buscando e é por isso que estamos aqui.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Está bom.

Mas quero registrar a presença de alguns que já estiveram aqui. Já estiveram aqui presentes a Senadora Ana Amélia, estou vendo a Bárbara, assessora, porque os Senadores saem, mas a assessoria fica, o Senador Ruben Figueiró, o Senador Paulo Davim, que é um colega médico, e, agora, o Senador Mozarildo Cavalcanti, também um colega médico. Então, somos cinco colegas médicos, que, tenho certeza, serão solidários a mim, tenho certeza absoluta, e solidários a este grupo de trabalho. Vamos levar esta luta à frente, podem ter certeza disso.

Dr. Pedro.

O SR. PEDRO RENATO DE PAULA BRANDÃO – Meu comentário é a respeito do comentário que a Drª Pollyana fez a respeito dos protocolos e diretrizes terapêuticas do Ministério da Saúde, que são o método que o Ministério tem, para conseguir padronizar a dispensação de medicamentos que têm alto custo, especialmente para doenças que são crônicas e que necessitam de uso continuado da medicação.

Então, é salutar essa informação de que já há um grupo de trabalho para conseguir desenvolver esse protocolo clínico, terapêutico para a doença de Huntington, porque existem inúmeras medicações às quais, na prática clínica, pelo que a gente vê, trabalhando lá no setor de estudo e movimento do Hospital de Base, os pacientes, com frequência, precisam recorrer à justiça para conseguir ter acesso, por conta dessa dificuldade, por haver medicamentos que, realmente, são mais caros, ou ainda por haver alguns medicamentos não disponíveis no Brasil. Então, essa é uma informação bastante interessante.

E outra é que seria interessante que esse protocolo clínico englobasse, também, uma facilidade de acesso aos pacientes ao centro de teste genético, que, hoje em dia, a gente sabe que está restrito a pequenos grupos universitários, principalmente nas universidades que têm maiores orçamentos. Isso seria uma forma de capilarizar o acesso dos pacientes a esse teste genético e às medicações.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Eu queria trazer só duas informações em relação ao acesso.

Estamos trabalhando ativamente, no sentido de incentivar os Municípios e os Estados a tão logo disponibilizar esse serviço, porque a nossa ideia é, realmente, descentralizar esse atendimento. Esses pacientes que não têm acesso, de repente, não têm condições de ir para um tratamento em Porto Alegre, ou de ficar lá, que eles tenham acesso numa rede próxima ao seu domicílio. Então, a gente tem trabalhado ativamente nesse sentido, para que, tão logo, seja possível esse atendimento.

Outra informação, ouvindo aqui muita queixa do Dr. Antônio Lopes, é em relação ao médico perito. Ele tem de conseguir observar melhor essa doença.

Foi uma conquista, a partir dessa política, em 2015, a partir do ano que vem, estar incluída na grade dos graduandos de Medicina a disciplina de aconselhamento genético, ou dentro de alguma disciplina que abarque esse tema do aconselhamento genético, para que os médicos, a partir de agora, consigam reconhecer uma doença que precisa de uma orientação, porque isso ainda não existe na grade de Medicina. Então, a partir de 2015, eles vão ter essa nova formação. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Lembro-me de que já era médico, formado, quando conheci a doença, mas é evidente que, no curso, até por curiosidade pessoal, quis conhecê-la.

A coreia de Huntington é uma doença rara mesmo, quer dizer, levando-se em consideração a população, mas, se colocarmos a frequência e estimarmos que, em princípio, 20 mil pessoas, no Brasil, estão acometidas ou podem vir a ser potencialmente acometidas, é um número expressivo.

Por ser uma doença altamente incapacitante, é preciso que o Ministério da Previdência reconheça isso e, com alguma antecedência, faça uma ação preventiva. Essa é a única forma de minimizar a doença, porque, senão, a pessoa só irá aposentar-se, quando estiver numa cama, sem poder locomover-se ou coisa desse tipo. Então, é disso que estamos falando.

 Senador Mozarildo Cavalcanti, estamos tratando aqui, especificamente, de uma doença, a coreia de Huntington. Aqui estão familiares e representantes de associações, além de representantes do Ministério da Saúde e do Ministério da Previdência Social e um colega médico, Dr. Pedro Renato de Paula Brandão. 

Estamos terminando, mas, se V. Exª quiser fazer alguma colocação, esteja à vontade.

O SR. MOZARILDO CAVALCANTI (Bloco União e Força/PTB - RR) – Bem, lamento que não tenha assistido desde o início à audiência, porque, infelizmente, temos de estar em várias comissões ao mesmo tempo. Isso realmente nos impossibilita de estar, por exemplo, desde o início, numa audiência como esta.

Mas sou médico e comungo com o posicionamento do Presidente Waldemir Moka, no sentido de que precisamos fazer, de fato, um trabalho para que não só esta, mas outras doenças raras, sejam até conhecidas dos médicos, porque a maioria dos médicos nem as conhece.

Então, acho muito importante fazer um trabalho não só em nível nacional, como regional, para que tenhamos hospitais de referência, digamos, de norte a sul, ou de leste a oeste, mesmo que sejam regionalizados, mas é importante que tenhamos consciência disso.

Repito: durante o meu curso de Medicina, por exemplo, só vi um caso. Não sei se é porque só esse procurou o Departamento de Neurologia, lá da Santa Casa, onde era o nosso hospital escola. O Professor era um catedrático, e naquela época já existia esse termo. Nós vimos e nos chamou muita atenção. Então, foi o único caso que vi e por acaso ainda.

Parabéns, Sr. Presidente.

Obrigado a todos que aqui expuseram seu ponto de vista.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Obrigado, Senador Mozarildo Cavalcanti.

Quero dizer ao Senador que vamos montar, então, um grupo de trabalho, que vai se reunir. Estou me colocando à disposição não como Senador, mas como Presidente desta Comissão, no sentido de que possamos colocar um peso político nisso. Os encaminhamentos já foram tirados aqui. Estamos praticamente encerrando a audiência pública, mas a tempo de agradecer.

Quero conceder a palavra à Deputada Federal Erika Kokay.

A SRª ERIKA KOKAY (PT - DF) – Bem, Senador Moka, queria parabenizar V. Exª pela realização desta audiência. É absolutamente fundamental, porque, embora a doença de Huntington seja uma doença que se estabeleça e envolva o conjunto da família,eu diria, ela é, muitas vezes, invisibilizada no conjunto das políticas públicas.

Há a necessidade, penso eu, de traçarmos uma política nacional. Por isso, fiz questão de estar presente nesta Comissão. Eu tive de conduzir uma audiência pública, por solicitação do Presidente da Comissão de Legislação Participativa, por isso não tive como vir anteriormente, mas fiz um esforço grande para estar aqui, porque conheço a luta de todos, da união dos parentes e amigos, enfim, das organizações que se construíram, muito no sentido de, primeiro, dialogar e falar sobre a própria angústia que se enfrenta, até porque é um diagnóstico, que, muitas vezes, provoca uma apreensão muito grande e, ao ser estabelecido, vai marcando a própria vida e provocando todo um nível de relacionamento em que se estabelecem a angústia e a apreensão.

E há a necessidade de espaços de fala, espaços de convivência, espaços onde as pessoas possam expor a sua angústia e como estão se sentindo naquele momento. Falo basicamente dos familiares. Então, é muito importante que tenhamos este espaço aqui no Senado Federal.

Queremos dizer que desejamos construir, na Comissão de Seguridade Social, e podemos fazer isso em parceria, um grupo, para que possamos discutir políticas. Aí, falo de políticas de previdência, políticas de saúde, em que possamos ter políticas acerca dos cuidadores, de quem cuida da família, de quem cuida dos cuidadores familiares.

Toda família tem que ser o cuidador. Nós precisamos trabalhar na perspectiva de que o Estado, o SUS, contemple políticas para os cuidadores, para que estes sejam viabilizados a partir da própria política pública. Que também haja condições especiais para eles, porque, muitas vezes, os cuidadores não têm condição de ter flexibilidade no emprego, uma série de elementos, para que possam se estruturar nessa condição.

Então, veja. Há tanto as condições especiais para os cuidadores familiares – condições de trabalho e direitos assegurados – quanto a necessidade de o SUS possibilitar a contratação dos cuidadores para as pessoas com Huntington.

Tivemos a oportunidade de estar, à época, com o Ministro Padilha, falando sobre isso, porque precisamos da política com a transversalidade que o Ministério da Saúde tem tido. A política de saúde tem tido uma transversalidade extremamente importante para reafirmar os direitos e precisa ter essa política, no âmbito da saúde, mas também uma política pública que inclua tanto a necessidade de assistência à própria família, quanto a necessidade de uma política de previdência, de assistência, ou seja, o conjunto das políticas públicas.

Por isso, Senador, encerro, primeiro, justificando mais uma vez o meu atraso, mas parabenizando V. Exª e dizendo que estamos à disposição, na Câmara Federal, para construirmos juntos essa política que faça o recorte do conjunto das políticas públicas que temos em nosso País.

Tenho uma percepção, e encerro com esse raciocínio, de que, como os direitos são indivisíveis e inter-relacionados, as políticas públicas que asseguram os direitos têm de ser também consideradas indivisíveis e inter-relacionadas, uma política pública para as pessoas com Huntington que contemple também a própria família, porque isso é absolutamente fundamental.  Ela é uma necessidade, para que possamos dialogar com o conjunto das políticas que asseguram os direitos nas suas mais variadas esferas.

 Um abraço apertado, em nome da Edília faço isso, que tem feito inúmeras discussões, inúmeros encontros, para que as pessoas possam ir, falar, enfim, ser acolhidas, cuidadas, e uma homenagem muito especial a todos e todas que participam desta jornada.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Agradeço à Deputada Federal Erika Kokay.

A senhora gostaria de fazer uma pergunta?

A SRª MARIA GORETTE NUNES MARQUES – Conforme a Portaria nº 199, do Ministério da Saúde, as secretárias municipais e estaduais têm de se estruturar para aplicar a política pública das doenças raras. Solicitamos o apoio de V. Exª, no sentido de sensibilizar os prefeitos e governadores da implantação dessa política.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Penso que a Pollyanna tenha dito exatamente isso.

Pollyanna, repita ali, porque acho que ela não se sentiu contemplada.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Bem, reafirmando, o Ministério da Saúde e a nossa Coordenação Geral de Média e Alta Complexidade têm trabalhado de maneira proativa mesmo, indo atrás dos Municípios e dos Estados, principalmente como um começo de política – porque foi instituída somente há alguns meses –, nos lugares onde já oferecem o mínimo de serviço. Por exemplo, em relação a Huntington, um lugar em que já haja um neurologista, em que já haja um psiquiatra, que, de repente, já possa fazer um primeiro encaminhamento.

Então, temos trabalhado para incentivar os Municípios a criar o serviço de atenção especializada e o serviço de referência.

Sabemos que, em relação a Município, é mais fácil que o serviço de atenção especializada, por contemplar uma equipe menor, que exija só um especialista na área, um enfermeiro e um técnico em enfermagem, seja implementado, mas, claro, cabe ao gestor local aceitar esse nosso pedido, essa nossa demanda, porque sabemos que existe demanda. Não foi à toa que essa política foi instituída, mas fazemos isso, no sentido de incentivar, mas cabe ao gestor local abraçar essa ideia.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Não há como obrigar um prefeito a fazê-lo, mas há como ter uma política nacional que estimule a participação. É isto que devemos fazer: mostrar os casos, e, aí, por exemplo, as associações e, depois, o próprio Ministério mostrarem a frequência da doença – qual o Município, qual o Estado, onde há uma frequência maior –, para que possamos também começar a mapear onde seria mais importante a existência desse centro, se é que existem lugares onde a frequência da doença seja maior.

A SRª POLLYANNA ALMEIDA COSTA DOS SANTOS – Só para complementar a fala, um dos nossos incentivos é exatamente o incentivo financeiro. Então, a política institui uma ajuda financeira não só para custear a equipe, mas também para os procedimentos genéticos.

Eles têm um valor, que consideramos razoável. Ele está na Portaria, que institui esses exames, esses procedimentos. Foram incluídos 15 exames de genética, de biologia molecular e de citogenética. Então, há um custeio de serviço, de equipe e também de procedimento.

Então, além de tudo, esse é o nosso incentivo para que os gestores habilitem esses serviços.

O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Poderia combinar para quarta ou quinta-feira, mas prefiro que vocês cheguem a esse acordo. Basta informar à nossa secretária, Dulcídia, e aí podemos começar. Se puder ser na semana que vem, o quanto antes, melhor. Eu já me coloco à disposição, agradecendo mais uma vez a todos os expositores e dizendo que vamos chamar essa responsabilidade aqui para a Comissão de Assuntos Sociais.

Nada mais havendo a tratar, quero encerrar a presente reunião, antes, porém, ainda há tempo.

Pois não.

A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Quem é que vai ficar responsável por marcar essa data?
O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – A Secretária ali.
(Intervenção fora do microfone.)
A SRª EDÍLIA MIRANDA PAZ – Vamos decidir hoje? Então, ótimo.
O SR. PRESIDENTE (Waldemir Moka. Bloco Maioria/PMDB - MS) – Então, nada mais havendo a tratar, a Presidência vai encerrar a presente reunião. 

Está encerrada a reunião.

(Iniciada às 10 horas e 02 minutos, a reunião é encerrada às 12 horas e 03 minutos.)
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