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ATA DA 3* REUNIAO, EXTRAORDINARIA, DA SUBCOMISSAO PERMANENTE DE DIREITOS
DAS PESSOAS COM DOENCAS RARAS DA 1* SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 57°
LEGISLATURA, REALIZADA EM 04 DE OUTUBRO DE 2023, QUARTA-FEIRA, NO SENADO
FEDERAL, ANEXO II, ALA SENADOR ALEXANDRE COSTA, PLENARIO N° 9.

As quatorze horas e cinquenta e dois minutos do dia quatro de outubro de dois mil e vinte e trés, no Anexo
II, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n° 9, sob a Presidéncia da Senadora Mara Gabrilli, reine-se a
Subcomissao Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas Raras com a presenca dos Senadores
Alessandro Vieira, Alan Rick, Efraim Filho e Damares Alves, ¢ ainda dos Senadores Augusta Brito, Paulo
Paim, Romadrio, Zenaide Maia e Izalci Lucas, ndo-membros da comissdo. Havendo nlimero regimental, a
reunido ¢é aberta. Passa-se a apreciagdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo ao requerimento
REQ 92/2023 - CAS, de autoria Senadora Mara Gabrilli (PSD/SP). Finalidade: Debater o diagnostico e o
tratamento da hidrocefalia de pressdo normal. Participantes: Leandro Silva Moura, Servidor da Geréncia-
Geral de Tecnologia de Produtos para Satude da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - Anvisa; Marco
Tulio Gualberto Cintra, Presidente da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia - SBGG; Fabio
Simdes Fernandes, Médico Neurocirurgido do Hospital Universitario de Brasilia, da Universidade de
Brasilia - HUB/UnB (representante de: Dra. Iruena Moraes Kessler - Chefe do Servigo de Neurocirurgia
do HUB/UnB); Ana Maria Ribeiro de Moura, Representante da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia -
SBN; Breno Jos¢ Alencar Pires Barbosa, Coordenador do Departamento Cientifico de Neurologia
Cognitiva e do Envelhecimento da Academia Brasileira de Neurologia - ABN; Natan Monsores de Sa,
Coordenador-Geral de Doencas Raras do Ministério da Saude; e Fernando Campos Gomes Pinto,
Neurocirurgido do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo -
HCFMUSP. Resultado: Realizada. Antes de encerrar a reunido, a presidéncia submete a Comissdo a
dispensa da leitura e aprovacdo da ata desta reunido, que é aprovada. Nada mais havendo a tratar, encerra-
se a reunido as dezesseis horas e trinta e cinco minutos. A presente Ata serd assinada pela Senhora
Presidente e publicada no Diario do Senado Federal, juntamente com a integra das notas taquigraficas.

Senadora Mara Gabrilli
Presidente da Subcomissao Permanente de Direitos das Pessoas com Doencgas Raras
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Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2023/10/04

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP.
Fala da Presidéncia.) — Havendo numero regimental, declaro aberta a 32 Reunido — a gente acabou de se
instalar —, Extraordinaria. Esta Comissdo ja existe ha algum tempo, mas a cada legislatura a gente tem que
reinstalar. Entdo, esta é s6 a terceira, mas, para mim, parece que ja foram mais de cem.

Havendo numero regimental, declaro aberta a 32 Reunido, Extraordindria, da Subcomissdo
Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas Raras da 12 Sessdo Legislativa Ordindria da 572
Legislatura.

A presente reunido atende ao Requerimento n? 92, de 2023, da Comissdo de Assuntos Sociais, de
minha autoria, para a realizagdo de audiéncia publica destinada a debater o diagndstico e o tratamento de
hidrocefalia de pressdo normal.

Informo que a audiéncia tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado ¢
da Radio Senado e contara com os servigos de interatividade com o cidaddo através da Ouvidoria, através
do telefone 0800 0612211, ¢ do e-Cidadania, por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania, que
transmitird ao vivo a presente reunido e possibilitara o recebimento de perguntas e comentdrios aos
expositores via internet. (Pausa.)

A gente ja tem pergunta antes de comegar? (Pausa.)

Eu, primeiro, gostaria de agradecer a presenga de todos vocés, os nossos convidados. Nao fiquem
preocupados. Parece que a sala estd vazia, mas isso aqui estd bombando em varios outros lugares, € os
Senadores estdo ocupados com a Ordem do Dia, com aquela matéria que a gente estava votando na CCJ,
mas as pessoas vdo aparecendo, vdo voltando. Entdo, isso ndo é uma preocupagdo, porque ndo tira a
qualidade nem a publicidade do que a gente vier fazer depois.

E muito gratificante receber os representantes do Ministério da Satde, da Anvisa, da Sociedade
Brasileira de Neurocirurgia e da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia, assim como da Academia
Brasileira de Neurologia e da Universidade de Brasilia.

Muito obrigada a todos e a todas que vieram contribuir com esta discussdo — eu falei a todas, mas
estamos com poucas "todas".
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Eu gostaria de pedir licenca, com todo o respeito, a todos, para fazer uma mengdo especial ao Dr.
Fernando, porque foi ele o neurocirurgido que diagnosticou e que operou a minha mae querida e que, mais
do que isso, me informou sobre essa doenga com muita seguranga.

Minha mée apresentava sinais acelerados de perda de memdria, confusdo mental, estava desnorteada.
Ela saia de casa e, as vezes, me ligava, quando ela lembrava de mim, para perguntar se eu sabia para onde
ela estava indo, com confusdo mental, apatia... Quando a gente estava com vdrias pessoas — ela sempre se
relacionou muito bem com os meus amigos —, ela ficava com o olhar parado, sabe? Parecia um idoso muito
idoso que ja ndo estava mais aqui. Ela apresentava sinais acelerados de perda de memoria, apatia e
achdvamos que estava desenvolvendo alguma outra questdo, como Alzheimer, aterosclerose, ndo sei.

O Dr. Fernando, num dia em que nds nos encontramos, veio me apresentar um livro dele. E foi muita
sincronicidade, porque eu ja tinha levado a minha mde a trés médicos. Dois falaram: "Ah"... Um falou:
"Pode operar". Eu falava: "Mas ela tem 82 anos, vai operar a cabega?". E os outros falaram: "Nossa, que
coisa mais perigosa!". Entdo, eu optei por ndo operar até conhecer o Dr. Fernando, que veio me contar, do
nada, que estava langando um livro sobre esse tema. E eu falei: Nossa, eu ndo acredito! A minha mae foi
diagnosticada com essa doenga. Ai, a gente combinou, ¢ a minha mde comegou a tratar com ele.

Eu percebi que poderia ajudar muito mais pessoas idosas a terem esta oportunidade de ampliar o
conhecimento sobre a hidrocefalia de pressdo normal por meio de uma audiéncia publica sobre o tema.

A hidrocefalia de pressdo é uma condigdo médica grave que acomete um numero significativo de
brasileiros com mais de 60 anos de idade. Ela provoca alteragdo de marcha, incontinéncia urinaria — tudo
que minha mde estava tendo — e problemas de meméria que podem ser confundidos facilmente com outras
doengas igualmente graves, mas ainda sem cura, como o Alzheimer e o Parkinson. A grande diferenca entre
essas doengas do cérebro é que a hidrocefalia de pressdo € a Unica, até o momento, que pode ser curada se
o diagndstico e o inicio do tratamento forem céleres — se eu estiver falando alguma coisa errada, vocé me
corrija. A realizagdo de uma neurocirurgia para implantar uma valvula para hidrocefalia reverte
rapidamente os déficits neuroldgicos ¢ a pessoa pode voltar a ter o seu processo gradual de envelhecimento,
mas sem perder movimentos ¢ autonomia, e retomar sua vida ativa com qualidade, em qualquer idade, como
aconteceu com a minha mae, € um presente. Estima-se que no Brasil existam cerca de 120 mil pessoas com
a hidrocefalia de pressdo normal. No entanto, somente uma minoria tem acesso a um diagnostico
tempestivo, perdendo qualidade de vida, apresentando graves déficits e impactando toda a familia.

Assim, eu ja faco meu apelo aqui ao Ministério da Saude para que a gente busque ampliar no SUS o
acesso aos exames radioldgicos que apoiem o diagndstico para que a cirurgia para implante da vdlvula que
retira o excesso de liquido do cérebro também esteja disponivel para os nossos idosos. O Dr. Fernando
acredito que va falar dos testes que sdo determinantes para a gente diagnosticar a doenca.
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Mais uma vez, eu quero agradecer a presenga de todos, € vamos dar inicio ao debate sobre os desafios,
para oferecermos acesso aos diagndsticos e ao tratamento e, assim, também oferecermos mais qualidade de
vida aos brasileiros e as suas familias.

Eu s6 queria complementar dizendo que, desde que minha mde fez a colocagdo da vélvula, aconteceu
uma coisa muito inesperada, porque ela continuou melhorando, depois de um ano, depois de dois anos... A
minha mde sempre foi uma pessoa muito ativa, e ela joga tranca no clube. No comego, passou a perder
tudo. Af, teve um dia em que eu até liguei para o Dr. Fernando em um sabado a noite, porque ela chegou
em casa caminhando de saltinho, com uma bolsa num brago e um casaco no outro, ou se¢ja, tem que ter um
discernimento para carregar essas coisas, ¢ combinando com a roupa, toda linda. Eu falei: "E ai, mde, vocé
estava no Paulistano?". "Estava. "Como é que foi o jogo?". Ela falou: "Ah, eu ganho tudo". Na hora eu
liguei para o Dr. Fernando: vocé tem nogdo de que ja faz mais de dois anos, ¢ ela continua melhorando? E
ela foi ndo sé melhorando, mas se tornando uma pessoa mais humana, mais carinhosa. Eu ndo sei se isso é
falado, mas eu fago questdo de dizer, porque hoje ela estd com 88 e é uma pessoa que é um ledo para lutar
pela saude dela. E vocé vé que ela tem muitos projetos. Entdo, a valvula foi a salvagdo da minha mde. Até
eu e meu irmdo acreditdvamos que ela estava ficando velhinha e que ndo tinha mais jeito. Entdo, imagina
nos rincdes deste pais, no Nordeste, em todos os cantos onde a medicina é mais precdria, a gente quer que
essa informagdo chegue, porque vai salvar muitas vidas.

A reunido sera interativa, transmitida ao vivo, ¢ aberta a participagdo dos interessados por meio do
Portal e-Cidadania, na internet, em www.senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone da Ouvidoria, que é
0800 0612211.

Convidados: Natan Monsores de Sa, Coordenador-Geral de Doengas Raras do Ministério da Satude
— muito obrigada, Natan, pela sua presenca —; Marco Tulio Gualberto Cintra, Presidente da Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia — superobrigada pela sua presenca —; Fabio Simdes Fernandes,
Meédico Neurocirurgido do Hospital Universitario de Brasilia, da Universidade de Brasilia (HUB/UnB),
representante da Dra. Iruena Moraes Kessler, Chefe do Servico de Neurocirurgia do HUB/UnB — muito
obrigada pela presenca —; Breno José Alencar Pires Barbosa, Coordenador do Departamento Cientifico de
Neurologia Cognitiva e do Envelhecimento da Academia Brasileira de Neurologia (ABN) — ele estard com
a gente através de videoconferéncia confirmada —; Ana Maria Ribeiro de Moura, representante da
Sociedade Brasileira de Neurocirurgia, também presente através de videoconferéncia; Leandro Silva
Moura, servidor da Geréncia-Geral de Tecnologia de Produtos para Saude da Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvisa), presente através de videoconferéncia; e Fernando Campos Gomes Pinto,
Neurocirurgido do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo
(HCFMUSP), que esta com a presenga confirmada.

Eu ja queria passar a palavra. Vou comegar pela ordem que falei.
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Dr. Natan, vocé tem a palavra — depois, eu vou chamar um presente ¢ um através de
videoconferéncia, s6 para eles ndo ficarem chateados — por dez minutos. Se passar um pouquinho, eu
disfarco.

O SR. NATAN MONSORES DE SA (Para expor.) — Esta certo.

Boa tarde, Senadora Mara; boa tarde, colegas, colegas da UnB. Eu sou professor da Universidade de
Brasilia também.

E um prazer estar aqui com vocés para trazer um pouquinho a perspectiva do Ministério da Sadde
em relagdo ao que a gente tem feito para atender a populagdo com doengas raras.

Enfim, a gente estd hoje aqui com o objetivo de discutir hidrocefalia de pressdo normal. Os colegas
neurocirurgides aqui, o pessoal da neuro vai falar muito melhor do que eu a respeito disso.

Eu sou professor de Fisiologia e de Fisiopatologia também e vou me permitir rapidamente comentar.

A gente esta no limiar entre o que é adoecimento e o que é sintoma de outros adoecimentos. Esse
tipo de sinal é marcador importante também para algumas condi¢des raras importantes, mas que nao vao
cursar tanto com os adultos ou com os idosos, como a sindrome de Dandy-Walker, malformag¢do de Chiari
¢ tantas outras condi¢Oes congénitas que podem ter impacto sobre a vida das pessoas que vivem com
doencas raras.

Falando aqui um pouquinho da perspectiva institucional, no Governo Lula foi organizada a
Coordenacdo-Geral de Doengas Raras, dentro do Ministério da Saude.

Deixe-me pegar meu passador aqui.

A coordenacdo, hoje, estd dentro da estrutura da Secretaria de Atengdo Especializada a Saude, que
eu ja, ja apresento para quem ndo conhece.

So a titulo de esclarecimento, Senadora, eu estou meio coordenador pro tempore. Eu ainda estou
aguardando a nomeag3o sair no Didrio Oficial. E s6, por uma questdo formal, para evitar constrangimentos
formais. Mas a gente esta atuando 13 na coordenagdo, sendo orientados e trabalhando em parceria com a
Diretora Suzana e com o Secretdrio Helvecio.

Enfim, desde que eu estou 1a na coordenagdo, isso ja tem um tempinho, desde o inicio do ano, a gente
tem feito um trabalho importante e a gente tem produzido uma série de documentos orientadores para o
campo das doengas raras.

Entre eles, saiu uma linha de cuidado voltada para as pessoas com doengas raras em que a gente esta
fazendo um caminho, uma escolha, do ponto de vista de semiologia médica, do ponto de vista de defini¢des,
exatamente para poder dialogar com essa série de outras condi¢des neurodegenerativas dos ciclos de vida
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das pessoas que vai afetar as pessoas de forma crénica, ou seja, vai persistir ao longo de toda a vida das
pessoas.

A gente tem mudado um pouquinho a perspectiva de "doenga" para a questdo da "condi¢do". Por
qué? Porque temos a compreensdo de que quem nasce com uma doenga, ou melhor, com uma condigdo
genética tem toda a sua vida afetada por essa condi¢do. Entdo, uma crianga que nasce com uma doencga de
alteracdo de numeros de cromossomos ou de perfil de alguns genes, isso hoje estd fora de perspectiva de
cura para grande parte dessas condigdes.

Obviamente, a gente tem a sinalizagdo de um cenario de terapia génica, que muda um pouquinho a
vida dessas pessoas. Isso, inclusive, tem estado em debate nesta Casa aqui por algum tempo. Mas essa
perspectiva de condi¢8es raras vem exatamente para ajudar os colegas que estdo na ponta, que estdo na
clinica e os gestores de salde a organizarem o seu processo de trabalho.

Eu estou falando aqui de condi¢gdes que vao acompanhar todo o ciclo de vida dessas pessoas. E esses
quadros de adoecimento vao ter caracteristicas que sdo muito marcantes e que vao nos induzir a mudar o
perfil como a gente pensa do Sistema Unico de Saude.

O Sistema Unico de Salde, por grande parte da sua histéria, foi desenhado por uma série de
sanitaristas visando atender doengas transmissiveis, as epidemias ou, como diz um colega da Fiocruz, as
pestes que assolam a populagdo.

Mas, a medida que as vacinas ficam disponiveis, a gente melhora as condi¢des de vida, os cuidados
a saude das pessoas, um conjunto ou outro de condi¢des aparece. A gente tem uma transi¢cdo epidemioldgica
na populacdo, e esses quadros de adoecimento que sdo cronicos, degenerativos, persistentes e incapacitantes
comegam a aparecer com grande forga.

E o caso, por exemplo, de boa parte das anomalias congénitas, um conjunto importante de doengas
raras que hoje estd entre a segunda e a quarta causa de morte, por exemplo, entre criangas dentro do Sistema
Unico de Saude.

A pandemia de covid trouxe algumas mudangas, mas esses nimeros persistem, eles sdo importantes.

Uma outra caracteristica importante dessas condi¢des é que a gente esta falando aqui de necessidades
assistenciais que sdo complexas. No caso, hoje, eu preciso de um profissional na ponta, quer dizer alguém
que esteja na atengdo basica ou monitorando esse paciente, que seja capaz de perceber esses sinais de alerta
e dé o adequado encaminhamento desse paciente para os servigos especializados, para ambulatérios
especializados, que, ai sim, vdo contar com neurologistas, vdo contar com uma série de outros profissionais
que sdo capazes de, a partir dessas evidéncias, estabelecer um diagndstico para esse paciente.

Obviamente, eu falando assim parece simples, mas a gente esta falando aqui de itinerarios € jornadas,
como a senhora mesma relatou, Senadora, que as vezes sdo longos e complexos. Os sinais dessas condi¢des
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as vezes se confundem com uma série de outras doengas ou uma série de outros processos de adoecimento,
entdo a gente precisa de um olho treinado para essa gestalt, para esse conjunto de caracteristicas que
aparecem para essas doengas.

Mas o gestor publico, o gestor de saude tem que estar pronto para lidar com essa complexidade, quer
seja em termos de diagndstico, quer seja em termos de tratamento, quer seja em termos de
acompanhamento, e isso é um grande desafio para o SUS. Por qué? Porque a gente estd falando,
invariavelmente, de oferta de tecnologia de cuidado, tecnologia de saude, que nem sempre esta prontamente
disponivel para as pessoas, tem ciclos de avaliagdo e tem ciclos de incorporagdo que nem sempre sdo tdao
faceis assim.

Uma outra coisa importante é que a gente estd falando de pessoas fundamentalmente, ndo sé de
doengas e ndo sé de tecnologias, e, quando a gente fala de pessoas, a gente tem que sair da ldgica da oferta
da tecnologia pura para uma logica de cuidados, e a gente esta falando aqui de cuidados continuos. Entdo,
mesmo que uma pessoa que tenha uma hidrocefalia, qualquer que seja o perfil, que requeira uma
intervengdo clinica, ela vai precisar de monitoramento, ela vai precisar de acompanhamento continuo dentro
do sistema, ela vai precisar de atengdo integrada, ela vai precisar de fisioterapia, de terapia ocupacional, e,
de novo, o grau de complexidade disso tudo ndo é simples, mas isso, na medida do possivel, dentro dos
centros especializados de reabilitagdo, dentro das nossas unidades ambulatoriais, tem sido ofertado,
obviamente que isso ndo alcanca ainda toda a necessidade da populagdo, toda a demanda existente da
populagdo por esse tipo de servigo ou por esse tipo de apoio.

Uma outra caracteristica que tem chamado a atengdo da gente, na coordenagdo, sdo as questdes
biopsicossociais dessas condigdes. A gente esta falando aqui de situagdes de elevado sofrimento para a
familia, de elevado sofrimento para as pessoas. Entdo, imagina o choque que é ver o pai, a mae, o idoso,
por exemplo, perdendo o dominio de si, perdendo a capacidade cognitiva, tendo aquela zona cinza de
pensamento em que ela ndo consegue articular mais as ideias, memédrias e lembrangas, enfim, entdo a gente
precisa também preparar o sistema para lidar com essas questdes que sdo, para além do biomédico, questdes
psicossociais que envolvem individuos e familias.

Por fim, a gente estd falando, no caso da hidrocefalia, de alguma coisa que pode ser, a0 mesmo
tempo, um sinal ou pode cursar como uma condi¢do que a gente pode monitorar. Entdo, a gente esta falando
do aspecto de semiologia médica também, que as vezes traz um certo grau de confusdo.

Falta muito pouquinho tempo para eu terminar aqui a minha fala, mas eu vou acelerar um pouquinho.

Entdo, é nessa perspectiva de reduzir as jornadas assistenciais que a gente tem trabalhado dentro da
coordenacdo neste momento. A coordenagdo...

Opa, pulei bastante aqui.
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A coordenacdo estd dentro da Secretaria de Atengdo Especializada, dentro do departamento que cuida
de aten¢do temdtica, entdo, a neurologia, por exemplo, é um dos temas que esta sendo trabalhado dentro
desse departamento, com uma parceria entre a Coordenagdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, a
coordenacdo que cuida da aten¢do especializada, que é a CGAE, e a Coordenagdo de Doengas Raras
também.

Para raras, a gente tem um arcabougo normativo que ja é grande. Entdo, eu vejo, as vezes, as pessoas
falando: "Ah, a gente ndo tem politica publica para doenga rara". Ja tem um certo grau de produgdo, mas
eu queria chegar aqui para chamar a atengdo de que parte das pessoas que sdo afetadas por hidrocefalia de
pressdo normal pode cair dentro desse grupo de doengas genéticas, que ja esta prevista na portaria de
doengas raras e que envolve, por exemplo, as alteragdes congénitas importantes, como as que eu citei aqui
— Dandy-Walker, enfim —, e também tem outras condi¢des ndo genéticas que vao envolver processos de
perda...

(Soa a campainha.)

O SR. NATAN MONSORES DE SA — ... ao final da vida. A pessoa idosa vai chegando ali depois
dos 60, 65, 70 anos e comega a apresentar esses quadros. Entdo, ja hd uma previsdo dentro da portaria para
acolher essas pessoas.

Obviamente, tem competéncias que cabem ao Ministério da Saude — queria destacar isso. Entdo, a
questdo de definir diretrizes de cuidado é uma obrigacdo do Ministério da Satde. Da mesma forma, é uma
obrigacdo do Ministério da Sadde avaliar as tecnologias e prover, na medida do possivel, o fomento para
que essas tecnologias sejam ofertadas dentro do SUS.

Para além das competéncias do Ministério da Saude, que sdo muitas, por exemplo, dentro dessa
portaria de raras, a gente tem outras competéncias que vao caber aos estados e municipios de uma forma
compartilhada e tripartite. A oferta de ambulatério, por exemplo, de neurologia ndo é uma questdo que fica
s6 em ambito de hospitais universitdrios ou no setor federal, essa oferta acontece em nivel secunddrio e, de
modo geral, deve acontecer via estado.

Enfim, acelerando aqui, Senadora — esse material vai ficar a disposi¢do de todo o cidaddo brasileiro
e também da senhora —, a gente estd num trabalho de organizacdo da nossa coordenagdo exatamente para
permitir o que esta acontecendo nesta tarde aqui. O Ministério da Salde se coloca a disposi¢do desta Casa,
dos colegas pesquisadores no sentido de abrir didlogos e articular, desenvolver politicas publicas,
monitorar, avaliar, fomentar a capacidade de estruturacdo de servigos, ampliar acesso. Entdo, sdo muitos
os desafios. A gente tem trabalhado muito nessa analise estratégica no sentido de, nesse primeiro ano de
estruturacdo da coordenacgdo, entender quais sdo as necessidades prioritarias ¢ ndo atendidas da populagdo
que vive com doengas raras.
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Dentro do nosso trabalho, tem uma questdo de habilitagdo. Entdo, veja, essa habilitagdo aqui para
servigos de doengas raras ndo alcanga, por exemplo, a habilitagdo de neurologia, mas eu, como bom gestor,
fiz o dever de casa. A gente tem na rede hoje cerca de 22 mil médicos neurologistas espalhados pelo Brasil
e, mais ou menos — 22 mil ndo, minto, 225 mil médicos neurologistas espalhados pelo Brasil —, cerca de 22
mil neurocirurgides a disposi¢do dentro das diferentes unidades do SUS.

Entdo, a nossa rede para raras é pequena, a gente tem um esquema de financiamento préprio — eu ja
estou encaminhando para o final —, mas esses servigos aqui que recebem o fomento federal, parte desses
servigos hoje consegue atender adultos com doengas neurodegenerativas importantes. S3o poucos centros
ainda, sdo poucos servigos, mas o foco desses servigos, de modo geral, sdo as doengas de fundo genético,
de base genética importante.

Sé mostrando aqui o escopo de habilitagdes diferentes que a gente tem hoje dentro do Ministério da
Saude, sdo diversas, que vao desde a fibrose cistica até servigos de aconselhamento genético. Sdo 516
servigos, mais ou menos, ja tem um pouquinho mais, porque nas Ultimas semanas a gente habilitou mais
servigos. Enfim, tem um fomento esperado, e para a neurologia também tem um fomento.

Este aqui é o retrato que a gente tem hoje de investimento na drea de doencas raras. Este aqui é o
investimento que a gente tem aplicado, mas a gente ja estd chegando na ordem de R$77 milhdes aplicados
para atender as pessoas com doengas raras dentro dessa rede.

Estes sdo os procedimentos que a gente tem, e, vejam, aqui a gente ndo tem aqueles que sdo
especificos de imagem, nem aqueles que sdo pertinentes a neurologia e a neurocirurgia, porque a gente esta
falando exclusivamente de raras, mas existem na tabela do SUS varios desses procedimentos.

Este é o nosso fluxo de pacientes hoje. Vejam, tem um transito enorme de pacientes entre estados, é
uma coisa que a gente precisa resolver também. As vezes, os pacientes ndo conseguem atendimento num
estado do Nordeste ou num estado do Norte do Brasil e precisam migrar para Sul ou Sudeste, para o Hospital
das Clinicas, por exemplo, para conseguir atendimento, ou para o HUB, aqui, para conseguir atendimento.
Entdo, esse é um problema importante de fluxo que a gente tem que resolver.

Enfim, sé a titulo de curiosidade — eu ndo vou falar de todos aqui —, mas a gente esta nesse processo
de planejamento estratégico, dentro da coordenagdo. Temos demandas importantes trazidas pela
comunidade de pacientes de que a gente ja esta ciente ¢ tem trabalhado no sentido de atender.

A gente estd aqui para isto: para estabelecer o didlogo com o Senado, estabelecer o didlogo com os
colegas e, na medida do possivel... Eu tenho algumas informag8es importantes aqui que eu posso trazer ao
debate. Posso trazer a perspectiva do Ministério da Saude de reconstru¢do, de parceria com esta Casa, de a
gente pensar o SUS de uma forma integrada para o Brasil inteiro.
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Entdo, eu queria agradecer a oportunidade de estar aqui e fico a disposi¢do para o debate, para as
perguntas, para aquilo que for pertinente.

Vou deixar s6 o e-mail da coordenagdo para quem precisar.
Obrigado, Senadora Mara. Obrigado, colegas.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Nossa, muito obrigada, Dr. Natan. Vocé ja é famoso para mim; minha equipe fala muito de vocé.

Eu queria passar a palavra agora para o Leandro Silva Moura, que € servidor da Geréncia-Geral de
Tecnologia de Produtos para Saude da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria.

Pode entrar, Dr. Leandro, através de videoconferéncia.
O SR. LEANDRO SILVA MOURA (Para expor. Por videoconferéncia.) — Boa tarde.
Escutam-me?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Sim.

O SR. LEANDRO SILVA MOURA (Por videoconferéncia.) — O.k.
Boa tarde, Senadora Mara Gabrilli e demais participantes desta audiéncia.
Quero colocar que para nds € um prazer estar participando deste tema que é tdo importante.

A nossa fala é breve, mas quero colocar que a missdo da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria
¢é a de proteger e promover a salde da populagdo através da avaliagdo de riscos, do controle sanitario de
produtos e servigos e, dentro desse controle sanitdrio, a regulagdo de dispositivos médicos, que faz parte de
uma das atividades da Geréncia-Geral de Tecnologia de Produtos para Saude, da qual nds fazemos parte.

Dentre esses dispositivos médicos, encontram-se aqueles dispositivos relacionados ao tratamento da
hidrocefalia. Estd dentro da competéncia da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria a regularizagdo
desses dispositivos médicos, e essa regularizacdo é feita através de diversas etapas, como a autorizagdo de
funcionamento de um importador ou de um fabricante desses dispositivos e a avaliagdo do dossié técnico
desses dispositivos quando chegam para nds esses produtos para regularizacdo. Esses produtos tém que ser
regularizados na Anvisa para que sejam comercializados. E, durante a regularizagdo desses dispositivos, a
equipe técnica da Anvisa, da qual nés fazemos parte, avalia tanto a seguranga quanto a eficacia desses
dispositivos.

Para isso, nds temos os regulamentos pertinentes, através dos quais se estabelecem as diretrizes, os
requisitos de seguranca e eficdcia que esses dispositivos devem atender para a regularizagdo. Entdo, seja



SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

um fabricante nacional, seja um importador que traga esse produto para o Brasil, ele deve se submeter ao
processo de regularizagdo na Anvisa. A Anvisa vai avaliar a seguranga ¢ a eficacia desses dispositivos; uma
vez comprovada a seguranga e a eficacia, a Anvisa publica o registro desses dispositivos; e, a partir dai eles
podem ser comercializados.

Entdo, como eu falei, sdo vdrias etapas, desde a autorizagdo de funcionamento de uma empresa,
passando por inspecdo no fabricante desses dispositivos e pela andlise do dossié técnico — em que é
encaminhada toda a documentagdo técnica desse dispositivo para a Anvisa —, através do qual nds avaliamos
se cumpre as regras sanitarias vigentes; e, a partir dai, em se aprovando esse produto pela Anvisa, ele pode
ser comercializado no pais.

Entdo, ouvir a fala inicial da Senadora a respeito da utilizagdo de um dispositivo médico pela mae
dela, no caso a vdlvula de hidrocefalia, faz com que a gente se sinta gratificado pelo trabalho que faz.
Quando a gente estd avaliando tanto a seguranga quanto a eficacia de um dispositivo desse ¢ ha aprovagdo
para a utilizagdo pela populacdo brasileira, a gente fica muito feliz de estar trazendo para o pais novas
tecnologias, novos dispositivos em beneficio da populagdo. Entdo, o intuito, obviamente, é sempre estar
protegendo a populagdo, mas também garantindo o acesso a esses produtos pela populagdo; em especial,
garantindo um acesso a produtos seguros e eficazes.

Entdo, nés da Geréncia de Produtos para a Saude da Anvisa nos colocamos a disposigdo para o
debate, bem como para questdes relacionadas a avaliagdo desses produtos pela Anvisa, € mais uma vez
agradecemos o convite.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Nossa, muito obrigada.

O Dr. Leandro é servidor da Geréncia-Geral de Tecnologia de Produtos para Saude da Anvisa.

Agora, eu vou passar a palavra ao Dr. Marco Tulio Gualberto Cintra, que é Presidente da Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia.

O SR. MARCO TULIO GUALBERTO CINTRA (Para expor.) — Boa tarde.

Primeiro, quero agradecer, em nome da SBGG, o convite para estar aqui presente hoje para debater
um assunto tdo importante. Muito obrigado, Senadora Mara Gabrilli.

Eu acredito que a contribui¢cdo que a SBGG pode fazer seja, talvez, apontar algumas questdes,
algumas fragilidades que a gente percebe no ambito do SUS — eu sou professor da UFMG, estamos no dia
a dia no Ambulatério de Geriatria, no Hospital das Clinicas da UFMG, e vivenciamos essas questes — ¢
apontar algumas solugées, como sociedade, que a gente imagina que possam ser implementadas para ajudar.
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Primeiro, quero comentar que, quando nos falamos de hidrocefalia de pressdo normal, apesar de
haver a triade de alteracdo cognitiva, incontinéncia urindria e alteracdo da marcha, ndo necessariamente
esse é um diagndstico facil. Do ponto de vista clinico, muitas vezes essa triade ndo estd presente. Entdo,
podem faltar alguns desses sintomas. E mais que isso: esses sintomas tém varios diagndsticos iniciais.
Entdo, pode-se confundir com Alzheimer, com deméncia vascular, com hematoma subdural crénico, com
neoplasias, enfim, hd um grande espectro ai de doengas com as quais se pode confundir.

Ha um baixo conhecimento, ¢ isso me preocupa, da populagdo sobre isso. Quanto ha de
conhecimento? Nés somos uma populagdo que esta envelhecendo rapidamente — podemos traduzir isso
como doengas raras como um todo —, e qual é o conhecimento da populagdo quanto as doengas raras que
acometem a populagdo idosa? Qual é o nivel de conhecimento? E mais que isso: qual é o nivel de
conhecimento dos profissionais que estdo na atengdo primdria sobre essas doencas raras, incluindo a
hidrocefalia de pressdo normal, porque é a porta de entrada de um atendimento. Teoricamente, esse paciente
que chega com a possibilidade de ter esse diagndstico tem que ser rastreado de alguma maneira.

Outras questdes. O diagnodstico envolve neuroimagem. Ndo tem como fazer um diagndstico de
hidrocefalia de pressdo normal se ndo passar pela neuroimagem. E a realidade que nés vivemos é que os
pacientes enfrentam anos, as vezes, de fila de espera para realizar uma neuroimagem no pais. E isso é
complexo porque, quando nés falamos de hidrocefalia de pressdo normal, o tempo tem toda a relagdo com
o desfecho do tratamento: quanto mais rdpido for feito o diagndstico e mais rapido o paciente tiver acesso
ao tratamento, melhor vai ser a qualidade de vida e maior a possibilidade de reversibilidade. Se o paciente
demora dois, trés anos para ser submetido a neuroimagem para depois disso se pensar em passar por uma
avaliacdo de um neurocirurgido para fazer o tratamento, obviamente esse paciente ja piorou muito. Muitas
vezes, esse paciente ndo vai ter nem a oportunidade de ser tratado porque a fase tratavel da doenga passou.
Entdo, nds vamos falar de um paciente que vai ficar demenciado, com problemas de mobilidade e com uso
de fraldas, por causa da incontinéncia, com baixa qualidade de vida e perspectiva de sobrevida baixa.

Além disso, nds temos que ver niveis de protocolos que nds temos nesse tratamento. Sera que todos
os pacientes com suspeita de hidrocefalia de pressdo normal estdo sendo adequadamente tratados com um
protocolo? Por que eu falo isso? Alguns diagndsticos sdo ébvios; vocé olha a neuroimagem e a clinica, e é
6bvio, mas nem sempre é. Uma parte desses pacientes precisa passar por um procedimento — ao qual podem
ser dados varios nomes — que, entre nds médicos, a gente chama de fap fest. E, ai, para o paciente ser
submetido a retirada de uma certa quantidade do liquido cefalorraquidiano, tem que ter um protocolo antes
e depois de avaliagdo sobre se esse paciente melhorou ou ndo. E o que a gente vé por ai é, na verdade, olhar
se o paciente estd andando — como andava antes, como anda depois —, perguntar para a familia se melhorou
ou ndo melhorou, mas isso ndo é o protocolo recomendado mundialmente. Ou seja, nds estamos avaliando
adequadamente se o paciente precisa ou ndo do procedimento, se ele consegue chegar 13? Isso é uma grande
questdo do SUS.
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Entdo, diante de todas essas questdes, a gente aponta algumas solugSes a serem pensadas.

Primeiro, acho que a gente precisa aumentar a conscientizagdo. Nés temos uma populagdo com baixo
letramento em salde, e, se a gente ndo da conscientizagdo a populagdo em geral, isso dificulta qualquer
diagnéstico de doenca rara, seja qual for, inclusive de hidrocefalia de pressdo normal. Quanto nds estamos
fazendo de campanha de conhecimento e esclarecimento da populagdo sobre as doengas que acometem a
populacdo idosa? Lembrando que a nossa populagdo ndo estd se tornando idosa, ela ja envelheceu. Quando
noés falamos que temos uma populagdo, calculada pelo IBGE, muito menor do que se esperava, é porque a
nossa populagdo ja envelheceu.

A outra questdo é a necessidade de capacitar a atengdo primdria. E ai a capacitagdo da atengdo
primaria é um desafio, porque o nosso sistema publico de saude e atengdo primdria é muito médico-
centrado. E o médico é o membro da atengdo primdria menos perene, € o que mais troca. Capacita-lo em
avaliar determinadas doengas como deméncia, hidrocefalia de pressdo normal etc. tem algumas questdes:
primeiro, o tempo de atendimento dele é curto e é com muitas demandas; segundo, ele as vezes é
capacitado, mas, logo em seguida, vai para outro local, sai daquela regido adscrita em que ele estaria
capacitado para poder triar essas doengas.

Entdo, nés da SBGG, pensamos que talvez uma solugdo, pensando em uma populacdo que
envelheceu rapidamente e para a qual a gente precisa de solugdes, seria a triagem de fragilidade. Por que
eu falo isso? Se vocé tria a fragilidade, e esse paciente saiu de um padrdo de envelhecimento bom e entrou
em um padrdo de envelhecimento fragil, ele vai ter cometimento motor, vai ter cometimento cognitivo. Nos
fizemos um rastreio de fragilidade. E mais do que isso: colocar um marcador de qual é a velocidade com
que esta ocorrendo esse processo fragil, se é lento ou acelerado. Por que eu falo isso? Porque, se nds
tivermos um sistema de triagem de fragilidade na atengdo primaria, o paciente com Alzheimer vai ser triado,
o paciente com hidrocefalia de pressdo normal vai ser triado, o paciente com neoplasia vai ser triado. E,
mais que isso, essa triagem ndo pode ser médico-dependente; ela tem que ser feita pelo enfermeiro, pelo
ACS, quer dizer, tem que ser um método pelo qual todos os que estdo 1a presentes detectem a fragilidade
e, principalmente, se ela esta ocorrendo de forma acelerada, porque esse paciente tem que ter prioridade.
Porque, por exemplo, se estd ocorrendo de forma acelerada, a hidrocefalia de pressdo normal vai ser triada.

E esta a questdo: nds temos que mudar a maneira. E ai ela tem que ser sindrémica. E é por isso que
eu penso em fragilidade; porque eu ndo tenho como capacitar a atengdo primdria para triar todas as doengas
raras. Isso é impossivel!

A outra questdo muito importante em que nds pensamos é a necessidade de financiamento de
neuroimagem. Ndo tem como. Nos estamos falando de uma populagdo envelhecendo, e as doengas
neurolégicas, neurodegenerativas ou ndo neurodegenerativas que acometem o sistema nervoso vao se
tornar cada vez mais prevalentes. E nds estamos em um pais em que — saindo um pouco da hidrocefalia de
pressdo normal — o contexto nosso, inclusive para deméncia e tudo o mais, é enorme. Em uma populacgdo
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com questbes de controle de pressdo, de boa alimentagdo, baixo nivel de atividade fisica etc., todas essas
questdes envolvendo o sistema nervoso central estdo se tornando cada vez mais prevalentes. Entdo, nos
precisamos de maior financiamento para a neuroimagem, para diminuir essa fila de espera porque, sendo,
o0 paciente vai ser triado, seja como hidrocefalia de pressdo normal ou outra doenga, numa fase em que o
tratamento vai ser muito menos eficaz ou impossivel. E ai o paciente ndo vai ter acesso ao tratamento. E
com um mecanismo mais inteligente de perceber quem esta piorando rapido, porque ele tem que ter
prioridade em relacdo aquele que estd piorando mais devagar. Por que isso? Porque o que esta piorando
rapido pode ter uma hidrocefalia de pressdo normal, pode ter, por exemplo, uma neoplasia, € a agdo tem
que ser mais rapida. Isso tem que ter; ndo pode ser uma fila de espera em que o primeiro que entra é o
numero um, depois chega outro e é o nimero dois... Ndo, essa fila tem que ser mével, conforme a gravidade.

Além disso, complementando a questdo do protocolo, tem que ser padronizado um protocolo. A
gente tem que ter uma linha de investigacdo de hidrocefalia de pressdo normal, de outras doengas raras e
de outras doengas que envolvem o sistema nervoso central. Ndo pode cada um fazer a sua maneira, porque,
sendo, os pacientes podem ter indicagcdo de tratamento, conseguir o acesso ao profissional para um
tratamento adequado, mas podem ndo ser favorecidos por ndo ter um protocolo bem estabelecido. E isso
envolve neuroimagem, envolve determinados profissionais que vdo ter que avaliar a continéncia, a
cognigdo...

(Soa a campainha.)

O SR. MARCO TULIO GUALBERTO CINTRA - ... a parte motora desse paciente.

Entdo, colocando isso tudo, quero complementar que a SBGG — desculpa ter ultrapassado; esta
vencendo o tempo aqui — estd comprometida em auxiliar na aplicagdo dessas solu¢des. No que néds
pudermos ajudar, nés estamos a disposi¢do. Acho que tem um grande campo de agdes a serem feitas, e, no
que tiver ao nosso alcance como sociedade, nds estamos a disposi¢do para ajudar.

Agradeco muito a oportunidade de estar aqui e fazer todos esses comentdrios que eu acredito que
podem estar auxiliando nessa questdo.

Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Muito obrigada.

Quero s6 fazer uma pergunta. Posso? Estou curiosa: existem outros exames além do fap fest que
sejam precisos?

O SR. MARCO TULIO GUALBERTO CINTRA (Fora do microfone.) — Pode falar, porque eu
acho que neurocirurgido...
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O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - Boa tarde.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Boa tarde.

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES (Para expor.) — A imagem demonstra se tem um actmulo
de liquido maior do que o normal. A gente vai atrofiando o cérebro com o passar do tempo, ¢ isso faz com
que a gente acumule mais liquido. E af a gente tem alguns indices que mostram se esse liquido estd maior
do que deveria de acordo com o grau de atrofia. Deu para entender por enquanto? (Pausa.)

Isso ndo quer dizer que tenha hidrocefalia de pressdo normal. O paciente pode ter, simplesmente, um
aumento dos ventriculos e ser um paciente normal e funcional. E ai a gente precisa de um teste funcional.

A cirurgia consiste em tirar um pouco da pressdo da cabega com uma valvula. A vélvula vai ficar
drenando esse liquido em excesso. Como é que a gente vai saber se a cirurgia vai ser Util ou ndo? Fazendo
0 tap test. Vocé vai fazer uma pungdo na coluna dele, vai tirar um volume de liquido e vai simular uma
retirada de liquido. Se essa retirada de liquido funcionar, a chance de a cirurgia ser muito boa, ser benéfica
é muito alta.

O fato de esse teste ser negativo ndo exclui que a cirurgia possa ajudar, mas, quando ele é positivo,
ai a chance de a cirurgia ajudar é grande. E por isso que a gente precisa do teste funcional. Seria o melhor
teste.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Mas esse é o principal?

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - E, ¢ o melhor...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Na&o... Eu sei que minha mae passou por ele e, é claro, deu uma diferenga muito grande, tanto na marcha
quanto na resposta das perguntas do protocolo.

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - Isso.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— A, eu nunca tinha ouvido falar que teria outro. Foi por isso que eu perguntei.

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - Existem alguns testes relacionados a fisioterapia, a
questdo postural. Existe um teste em que vocé coloca um dreno lombar no paciente e o0 mantém internado,
observando melhora, drenando 10ml por hora. Sdo testes muito mais complexos. O fap test vocé faz em
poucas horas, no consultério.
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— E rapidinho...

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - E bem mais simples.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— ... e eficiente. (Pausa.)

Vocé quer aproveitar ¢ falar?
O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - Pode ser? (Risos.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Ent3o, eu vou te chamar.

Fdbio Simdes Fernandes, Médico Neurocirurgido do Hospital Universitdrio de Brasilia, da
Universidade de Brasilia, HUB e UnB, e representante de Dra. Iruena Moraes Kessler, Chefe do Servigo de
Neurocirurgia da UnB também.

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES (Para expor.) — Obrigado. Agradeco o convite.

Senadora e presentes, minha contribui¢do aqui é, basicamente, para falar um pouco dos ndmeros. A
gente fala que é uma doenca rara: a gente estd falando de uma incidéncia de uma em cada 100 mil pessoas
por ano, ¢ ela corresponde a cerca de um em cada 20 quadros demenciais.

Uma coisa que o Dr. Marco Tulio falou e é fundamental é saber que, se a gente perder o tempo do
tratamento, a gente perde a chance de trazer um paciente debilitado para uma vida normal ou préxima da
normal. E esse nimero é em torno de dois anos. Acima de dois anos, a eficiéncia, a eficdcia do tratamento
cai vertiginosamente. Em torno de trés anos de sintomas, a melhora funcional adequada é abaixo de 25%.

Para se fazer um diagnéstico de hidrocefalia de pressdo normal, vocé ndo precisa treinar ninguém
para essa doenga especifica, porque vocé s6 vai pensar em hidrocefalia de pressdo normal num paciente
que estd com quadro demencial em instalacdo. Entdo, a gente estad falando de uma doenca rara que é uma
pequena fragcdo de uma doenga bastante prevalente. Esse treinamento tem que ser o foco quando a gente
quiser chegar na hidrocefalia de pressdo normal. Ndo adianta a gente querer diagnosticar a hidrocefalia de
pressdo normal sem ter passado por todo um processo de identificacdo de causa de uma sindrome
demencial.

(Intervengdo fora do microfone.)

O SR. FABIO SIMOES FERNANDES — N3o entendi.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— E por exclusdo?
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O SR. FABIO SIMOES FERNANDES - N3o, n3o é por exclusdo. A gente vai de acordo com os
sintomas, com a imagem. Entdo, a gente tem a ressonancia que sugere, e 0s sintomas, essa triade, como a
gente chama, de incontinéncia urindria, alteragdo de marcha e deficiéncia cognitiva. Geralmente uma
instalagdo subaguda é um pouco mais rapida do que as outras sindromes demenciais. Associada a imagem,
a gente passa para o passo seguinte, que é o fap test, para identificar se é ela ou ndo. Entdo, a gente ndo vai
conseguir chegar a hidrocefalia de pressdo normal se a gente ndo aumentar o acesso da populagdo ao
diagndstico das sindromes demenciais.

Na minha pratica, o que a gente vé é paciente chegando com trés, quatro, cinco anos de sintomas.
Tem algum ganho com cirurgia, mas dificilmente um ganho que o torne funcional. Outro ponto importante
de falar é que boa parte desses idosos ainda sdo funcionais, ainda trabalham, ainda conseguem trazer
dinheiro para casa, ¢ isso muda muito a qualidade de vida, ndo s6 do paciente, como da familia.

Eu acho que é isso. A minha contribui¢do é muito mais para falar sobre essa importancia do acesso
do paciente ao diagnostico. Vocé vai passar da atengdo primdria, como o Dr. Marco Tulio falou, que é
bastante heterogénea em relagdo a formagdo, em relagdo ao tempo de atendimento. Nesse ponto, a gente
estd numa fronteira da inteligéncia artificial, e acho que ela pode ajudar demais se a gente conseguir
alimentar um sistema com os sintomas do paciente; o sistema da alguns alertas de possibilidade de doengas
raras, inclusive. Isso pode ajudar quem estd 14 na ponta, atendendo cem pacientes por hora, a fazer um
diagnéstico mais preciso, ajudar a equalizar um pouquinho essa questdo de heterogencidade dos
profissionais em atendimento.

Acho que é isso.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Muito obrigada, Dr. Fabio Simdes.

Agora vou chamar a nossa Unica representante mulher, Ana Maria Ribeiro de Moura, que é
representante da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia (SBN). Ela vai entrar através de videoconferéncia.

A SRA. ANA MARIA RIBEIRO DE MOURA (Por videoconferéncia.) — Boa tarde.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Boa tarde.

A SRA. ANA MARIA RIBEIRO DE MOURA (Para expor. Por videoconferéncia.) — Boa tarde a
todos; boa tarde, Senadora Mara Gabrilli, por quem tenho um enorme respeito. Acompanho o seu trabalho.
Eu tive um grande momento fora do Brasil e, quando voltei para o Brasil, vim com uma for¢a enorme para
lutar pelas doencas raras nos disturbios do movimento. Entdo, ja tive a honra de participar de algumas
sessdes com a senhora e com o Patrick Dorneles.
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Hoje eu agradeco a Sociedade Brasileira de Neurocirurgia por ter me feito esse convite. E nos
deixamos todo o apoio a esse tratamento. Por qué? Porque é uma causa de deméncia reversivel. Entdo, se
tem um tratamento para pessoas que, como foi falado, estdo no auge, as vezes ainda sustentando a familia,
mas geralmente, como ja foi muito difundido o Alzheimer, as pessoas ja se colocam como tendo a doenga
de Alzheimer; e, entdo, tendo Alzheimer, ndo precisam de tratamento. Entdo essa parte da conscientizagdo
€ muito importante, bem como a parte da educagdo, com énfase nas escolas de Medicina, nos profissionais
da linha de frente, e da capacitagdo, como foi falado, ndo sé do médico, mas também de todos que
participam desse atendimento.

Dentro do nosso encéfalo, nds temos algumas bolsinhas, que chamamos de ventriculos, onde o liquor
é produzido. Ele é produzido para nutrir as células e também para evitar o impacto. Esse liquor, que é o
liquido de que a gente estd falando, é produzido nos ventriculos laterais pelo plexo coroide, desce pelo
terceiro ventriculo, pelo quarto ventriculo, circula ao redor do cérebro, circula ao redor da medula. E em
torno de 150ml desse liquor é renovado até trés vezes ao dia. O que acontece? A pessoa vai ficando idosa,
o cérebro vai atrofiando, e eventualmente se dd um maior espago para o ventriculo aumentar, ou esse fluxo
pode ser aumentado. Entdo, nds temos diversos fatores que poderiam ocasionar a hidrocefalia de pressdo
normal.

Dentro desse pensamento, eu ja ndo vou falar nem s6 de colocagdo de valvula ou ndo. Além de nds
defendermos a colocagdo de valvula, nds também defendemos um tipo especifico de valvula, que é a
valvula que ndés possamos programar. Por qué? Porque nem sempre nds sabemos o débito, a necessidade
de drenagem de que esse paciente precisa. E estamos falando geralmente de pacientes idosos, estamos
falando de pacientes com outras comorbidades envolvidas, como pressado arterial elevada, que usam alguns
medicamentos, as vezes com uma arritmia, usando anticoagulante. Entdo esse é um paciente mais delicado.
E, a partir do momento que esse liquor é drenado de uma forma mais rapida, nds podemos ocasionar mais
problemas para o paciente, como um sangramento em forma de hematoma subdural, que pode acontecer de
um lado, mas frequentemente ocorre dos dois lados; ai outro problema, outra cirurgia, e sabemos que toda
cirurgia tem um risco, ndo é?

Os critérios de diagndstico ja foram falados. Entdo, nds temos critérios de diagndstico, nds ndo
temos muito bem imagens. Nds temos critérios de diagndstico que correspondem a essa triade de Hakim,
que € uma ataxia, essa marcha descoordenada, com uma base mais alargada, para ela ter, sim, um equilibrio;
uma dificuldade de segurar o esfincter, o que dificilmente o paciente vai falar — nds precisamos interrogar
e, as vezes, mais de uma vez, quando esta no inicio —; e essa dificuldade na meméria — o acompanhante vai
falar que ele esqueceu o fogo do fogdo ligado, ele ndo sabe onde colocou a chave, ele saiu para fazer
compras na rua e se perdeu. Entdo, essa é a triade. E, uma vez ela estando presente, ha fortissimas chances
de ser uma hidrocefalia de pressdo normal. Ai nds continuamos para o Tap Test e para a cirurgia.

Entdo, é isso. Eu gostaria de agradecer a oportunidade de falar, com énfase em que muitas pessoas,
entdo, infelizmente, ndo tém esse diagndstico, como é o nosso problema nas doengas raras. E esse
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diagnéstico sendo passado, sem ser cuidado, é uma pena, por qué? Porque essa deméncia poderia ser
reversivel, como a senhora mesma falou, em nivel de cogni¢do — e nds temos testes que os neuropsicologos
fazem antes da cirurgia e depois da cirurgia, para avaliar exatamente o grau de cogni¢do como melhora.

Entdo, eu agradeco a palavra. Era isso que eu gostaria de falar, representando a sociedade.
Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP)
— Ana Maria, eu recebi uma mensagem aqui do Patrick Dorneles, que é 1a da Paraiba. Ele tem
mucopolissacaridose e demonstrou, até pediu para eu comentar, uma grande preocupag¢do ndo s6 para quem
tem uma doenga metabdlica que pode, de repente, vir a ter a hidrocefalia de pressdo normal como um
sintoma da doenga, mas ele chama atengdo para a gente focar em doengas neuromusculares e fazer com que
essas doengas sejam foco de diagndstico de hidrocefalia de pressdo normal. Entdo, eu ja vi que vocé tem
um f3 13 na Paraiba, que é o Patrick Dorneles.

A SRA. ANA MARIA RIBEIRO DE MOURA (Por videoconferéncia.) — Uma gracinha o Patrick,
ndo é?

Entdo, eu vejo a luta dele pela causa, como a da senhora. E vocés sdo inspiragdes para a gente — para
mim, que luto também por essas doengas neuromusculares, a distonia — estar sempre batendo e tocando
para que nossos SUS traga melhores qualidades de vida para os nossos brasileiros.

Como eu tive oportunidade de passar muitos anos na Franga, eu vi que o sistema publico de 13
consegue ajudar muitas criangas e adultos.

Entdo, eu agradeco.
Um abrago para o Patrick.
Estamos juntos. Vamos la.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Superprazer, Ana. Obrigada.

Agora eu vou chamar o Breno José Alencar Pires Barbosa, Coordenador do Departamento Cientifico
de Neurologia Cognitiva e do Envelhecimento da Academia Brasileira de Neurologia (ABN), através de
videoconferéncia também.

O SR. BRENO JOSE ALENCAR PIRES BARBOSA (Para expor. Por videoconferéncia.) — Ol3,
pessoal. Boa tarde.

Eu sou Breno, falo diretamente de Recife, sou médico neurologista ¢ Coordenador do DC de
Neurologia Cognitiva da ABN, representando, entdo, hoje, a Academia Brasileira de Neurologia.
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Muito feliz pela oportunidade de estar aqui, junto a Senadora Mara Gabrilli, 3 Subcomissdo de
Direitos das Pessoas com Doengas Raras. Fiquei muito feliz pelo seu relato pessoal, Senadora, da
experiéncia com o tratamento da sua made, e de saber que nesta ocasido, hoje, temos pessoas que se dedicam
a essa drea, meus colegas da geriatria, da neurocirurgia — Prof. Fernando, que eu tive a oportunidade de
conhecer durante a minha formagdo no Hospital das Clinicas, em Sdo Paulo. Entdo, é uma ocasido especial.

Minhas consideragdes serdo curtas e terdo relagdo com tudo que ja foi colocado aqui hoje, ndo é?

Essa doenga, a hidrocefalia de pressdo normal, embora a gente esteja na ocasido aqui de falar de
doengas raras, para nés ela ndo é exatamente uma doenga tdo rara, porque, como foi bem colocado, ela é
uma causa potencialmente reversivel de deméncia, e deméncia esta longe de ser uma doenca rara, é uma
situagdo cada vez mais comum frente ao envelhecimento da populagdo, que estamos enfrentando.

Além da perda cognitiva, nds, neurologistas, ficamos muito atentos a possibilidade da HPN frente
ao idoso com dificuldades de marcha. Entdo, esse € um outro sinal amarelo. Muitas vezes passa batida essa
dificuldade cognitiva e, como manifestagcdo precoce da HPN, o idoso pode desenvolver um disturbio da
marcha. E uma marcha conhecida por nés, neurologistas. E uma marcha lenta, de passos curtos, com 0s pés
colados no chdo. Entdo, entra como outra situagdo em que o especialista pode se lembrar da HPN.

As dificuldades sdo diversas. Uma delas é o rastreio dessa condi¢do, ndo é? Entdo, como bem
colocado, o exame de neuroimagem precisa de um bom especialista para interpretd-lo, porque, muitas
vezes, como meus colegas falaram, ndo basta a dilatagdo ventricular. Inclusive, o radiologista pode sugerir
HPN, porque a imagem lembra HPN, mas, quando se examina o paciente, ndo existe dificuldade cognitiva
ou da marcha, e isso torna muito pouco provdvel essa doenga. Entdo, se precisa de um bom profissional
para interpretar isso. E aqui surge o desafio nimero 1, que € o acesso a uma avaliagdo especializada, o que
a gente sabe que no SUS ainda ndo é a realidade na maior parte dos centros.

O acesso ao Tap Test, que é esse exame ai — tap, do inglés, significa torneira —, que nada mais é do
que esvaziar um pouco desse liquor, para ver se o paciente tem algumas respostas ou na cogni¢do ou na
marcha, também é outro desafio, porque isso depende de uma pungdo lombar, ¢ poucos médicos tém um
treinamento formal para fazer com seguranca essa pungdo lombar, num local seguro também. Entdo, surge
aqui o desafio numero 2.

O desafio numero 3 é, uma vez diagnosticada, a gente filtrar muito bem qual caso serd um bom
candidato ao implante da cirurgia. E aqui a gente precisa de um time multiprofissional, porque, além do
neurologista clinico, do geriatra, do neuropsicélogo, que aplicou esses testes, a gente precisa de uma boa
parceria com os colegas neurocirurgides. A cirurgia de hidrocefalia, até onde eu sei, € uma situagdo comum
do dia a dia do neurocirurgido, mas é uma cirurgia que tem seus riscos. Entdo, considerar o risco cirurgico
do paciente, porque, as vezes, muito embora o paciente tenha uma doenga que se beneficiaria daquele
tratamento, o risco supera o seu beneficio. Entdo, precisamos ter essa cautela na hora de indicar e
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acompanhar depois da cirurgia, ficarmos atentos as complicacbes da doenga, as complicagdes do
tratamento. Embora seja uma cirurgia relativamente segura, é uma cirurgia neurolégica, entdo é uma
cirurgia de alta complexidade. As vezes, essa valvula, como a Dra. Ana falou, por ser uma valvula que ndo
tem uma devida regulagdo dessa drenagem, pode drenar em excesso, fazer uma hiperdrenagem. Sdo raros,
mas esse paciente, ndo basta operar, tem que ter um acompanhamento para vigiar as complicages.

E uma consideragdo que eu gostaria de fazer, como especialista nessa area, é que hoje a HPN é uma
situagdo da medicina em que tém surgido pesquisas novas, mostrando que, infelizmente, com o passar do
tempo, dois, trés anos, apenas uma parcela desses pacientes vai sustentar esses ganhos que tiveram com o
tratamento, mostrando que, na verdade, aquela HPN pode ser o inicio de uma condi¢do neurodegenerativa.

Entdo, sabe-se que algumas formas de deméncia, como o préprio Alzheimer, a PSP (paralisia
supranuclear progressiva) e a doen¢a de Lewy, podem se apresentar de forma atipica, como essa dilatagdo
ventricular idiopatica. Entdo estudos que tém acompanhado os pacientes de HPN mostram que infelizmente
nem todos vdo ter o beneficio da valvula, dai a importancia do acompanhamento por um time de
especialistas, um time multiprofissional, que tenha também profissionais da reabilitacdo.

E acho muito importante a gente valorizar e falar bem aqui dos nossos colegas da fisioterapia, que
tém uma especialidade no treino da marcha, na reabilitagdo da marcha. Ndo adianta de nada implantar essa
valvula muito bem se esse paciente, nas semanas e nos meses seguintes, ndo fizer um treino rigoroso de
marcha, com a prevengdo da queda, com o estimulo da autonomia em seu domicilio e depois nos trajetos
fora de casa.

Entdo, nés da Academia Brasileira de Neurologia fizemos um artigo de consenso, no ano de 2022,
sobre o diagndstico das deméncias. Eu convido todos que tém interesse na drea a pesquisarem um pouco a
respeito. E 14 a gente faz algumas orientagées sobre esse inicio, sobre esse diagndstico, quando rastrear uma
HPN. Isso se aplica a todos os profissionais de saude, ndo apenas ao especialista. A gente inclusive faz
algumas orientagdes no ambito do SUS, para que desde a atengdo primdria haja um cuidado, uma
uniformizacdo nos testes, na avaliacdo de um idoso com deméncia.

Congratulo todos pela oportunidade de falarmos desse tema e me coloco a disposi¢gdo, em nome da
ABN (Academia Brasileira de Neurologia), no que pudermos ajudar de agora em diante.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Muito obrigada, Breno. Obrigada pelas suas explanagdes.

Eu quero chamar agora o Dr. Fernando Campos Gomes Pinto, que é Neurocirurgido do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo.

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO (Para expor.) — Senadora Mara Gabrilli, colegas,
senhoras e senhores, para mim é um prazer e uma honra estar aqui, justamente para compartilhar um olhar
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privilegiado de um especialista no assunto, que sofre junto com os pacientes ¢ com a condi¢do a qual a
gente sabe que eles estdo submetidos, sabendo que a gente pode oferecer mais e pode oferecer uma
qualidade de vida ainda melhor.

Eu vou falar sobre o diagnéstico e o tratamento da hidrocefalia de pressdo normal.

Aqui é uma foto do nosso Hospital das Clinicas. Recebemos a missdo de montar esse grupo em 2007.
H3a 10 anos, eu defendi minha livre docéncia sobre o tratamento cirurgico dessa doenga. E 14 mesmo nds
temos profissionais de diversas areas que trabalham em conjunto para o diagndstico e também para a
reabilitagdo. O fruto desse trabalho foi o livro com o qual eu a presenteei no nosso primeiro encontro,
quando a entrevistei, como Diretor Cientifico e de Comunicagdo da Sociedade Brasileira de Neurocirurgia.

Bom, hidrocefalia é uma palavra que vem do grego — hidro: agua; cefalo: cabega. Desde a
antiguidade ja se conhece essa condi¢do. Leonardo da Vinci ja representou, muito bem, por volta de 1500,
os ventriculos cerebrais, mas foi Dandy, em 1917, que fez a primeira classificagdo, em animais de
experimentagdo, em hidrocefalia comunicante e ndo comunicante.

Em 1955, Holter, que teve um filho com mielomeningocele — ele ndo era médico, ele era engenheiro
—, foi a pessoa responsavel por se colocar também o silicone e desenvolver uma valvula, que depois, entdo,
seria utilizada em larga escala. Entdo, é dai que comega a origem do tratamento definitivo que a gente tem
hoje em dia, ndo sé da hidrocefalia de pressdo normal, mas das outras também.

Em 1964, um neurocirurgido colombiano, Salomén Hakim, foi a pessoa que detectou e diagnosticou,
pela primeira vez, a possibilidade de uma hidrocefalia que ndo comungava com hipertensdo intracraniana
a todo momento, como uma possibilidade de uma nova doenga a ser tratada, a hidrocefalia de pressdo
normal.

Décadas depois, o advento da tomografia e da ressonancia e todo o seu espraiamento pelo mundo
todo permitiu um diagndstico mais preciso da hidrocefalia. A evolugdo também de lentes e materiais
especiais permitiu que a neuroendoscopia viesse a tona como forma de tratamento. E nds vivemos,
atualmente, a era das valvulas programdveis com mecanismo antigravitacional. Sdo valvulas que permitem
um ajuste por fora do corpo da pessoa, com aparelho magnético, sem a necessidade de reoperagcdo, que para
esse tipo de patologia — ja existem evidéncias cientificas — é o tratamento correto.

Aqui é uma foto, em destaque, do Prof. Salomén Hakim, um neurocirurgido da América do Sul, da
Colombia, que fez essa descoberta e comega, entdo, a postular e explicar o porqué de um ventriculo grande,
sem uma pressao alta, sempre que ele puncionava os pacientes, poderia levar a essa doenga.

E nds sabemos que o problema comega pelo disturbio hidrodindmico e o tecido cerebral que fica em
volta do ventriculo ndo recebe sangue de forma adequada. Lenta e progressivamente, essa regido do cérebro
morre como se fosse um AVC e as alteragdes neuroldgicas inerentes a essa manifestacdo clinica podem se
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tornar definitivas. E, como o colega muito bem disse, ndés sabemos que o prazo de 24 meses é um prazo
considerado o minimo necessario para se fazer o diagndstico e interveng¢do para que isso ndo seja um
problema definitivo.

O protocolo aplicado ndo sé aqui na Universidade de Sdo Paulo, mas no Brasil e no mundo, segue
mais ou menos este padrdo: o paciente tem uma manifestagdo clinica que pode ser ou ndo a triade de apraxia
da marcha, um quadro demencial ¢ de incontinéncia urinaria, podendo também ter incontinéncia fecal; ele
é submetido, entdo, a uma triagem inicial com uma tomografia de cranio e, se possivel, uma ressonancia
magnética de encéfalo com estudo de fluxo liquérico; e, frente a hipdtese diagndstica estabelecida, ele vai
para o Tap Test, através de uma pungdo lombar simples, em que sdo retirados cerca de 50ml, e observa-se,
com uma avaliagdo antes e depois, por um neuropsicélogo e um fisioterapeuta, com testes preestabelecidos,
se existe melhora ou ndo; havendo melhora, o paciente é candidato a neurocirurgia; se ndo melhora, o que
nos fazemos € repetir o Tap Test, depois de pelo menos um més, porque o Tap Test negativo ndo exclui a
possibilidade de melhora do paciente. E existem outros testes, como, por exemplo, o teste da infusdo, no
qual, ao invés de tirar liquido, vocé infunde liquido — isso ndo é feito, por exemplo, nos Estados Unidos,
devido ao risco de meningite e complicagdes, e também ndo é muito facil, requer uma internacdo e aparelho
especifico —, ou, entdo, a drenagem lombar externa, que tem como inconveniente a necessidade de internar
o paciente e colocar um dreno para fora, simulando a valvula, por pelo menos trés dias, drenando 10ml por
hora.

Independentemente do desfecho, esse paciente vai ser reabilitado, ganhando a cirurgia, ganhando o
diagnéstico ou ndo. Entdo, ele vai precisar do trabalho de uma fisioterapia motora, uma reabilitacdo
uroldgica e uma reabilitagdo neuropsicoldgica. NeurGnios que ndo morreram, perfeito, eles podem ser
restabelecidos com a colocagdo da valvula; para os que ja se foram, a gente lanca mdo da reabilitagdo e da
neuroplasticidade como forma de garantir o retorno ou preservagdo da fungdo do paciente.

Um exemplo tipico de hidrocefalia de pressdo normal: um homem de 72 anos, previamente sauddavel,
com alteracdo de marcha hd um ano e meio, alteragdo de memoria de curto prazo ha oito meses e
incontinéncia urinaria ha trés meses, com uma ressonancia em corte coronal, mostrando aumento do
tamanho do ventriculo e diminui¢do dos sulcos e giros na regido mediana, na regido do vértex cerebral.
Esse paciente...

Eu gostaria que fosse inserido esse primeiro video, por favor. Eu acho que isso precisa ser feito pelo
pessoal do apoio técnico.

(Procede-se a exibi¢do de video.)

Antes do Tap Test, entdo, com uma avaliagdo junto com a fisioterapeuta, a gente pode perceber uma
base alargada, uma dificuldade de caminhar, uma necessidade de utilizar um apoio a mais, no caso, uma
bengala.
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Esse paciente foi submetido ao Tap Test. Isso aqui é s6 um aspecto do Tap Test.

E tem uma avaliagdo simples chamada Timed Up and Go, que vocé pode fazer em qualquer lugar,
porque sempre a nossa preocupagdo no grupo foi desenvolver a pesquisa e o entendimento da doenga, mas
sempre da forma mais barata e segura possivel.

Podemos ir...

(Intervengdo fora do microfone.)

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Isso é um protocolo que existe, laureado pela
Sociedade Mundial de Hidrocefalia, de que a gente faz parte, inclusive da Diretoria. Acontece no Japdo,
acontece também no norte da Europa ¢ ao redor do mundo — Timed Up and Go.

Podemos colocar o préximo, por favor.
Depois da retirada de 50ml, esse paciente, entdo, é novamente avaliado.

Quando eu falo Timed Up and Go, é um teste simples: vocé pega uma cadeira, pede para a pessoa
se levantar da cadeira, andar 3m, dar a volta e sentar novamente. O esperado é que ela faga isso num tempo
de mais ou menos 12 segundos. Se demorar muito, vocé jd pode encarar como alterado e vocé faz essa
avaliacdo, entdo, antes e depois.

Podemos passar para apds a pungao.
(Procede-se a exibig¢do de video.)

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Entdo, esse é o antes da pungdo, que nods ja
vimos, com uma marcha caracteristica. A gente chama isso de marcha apraxica, com uma dificuldade, uma
marcha de pequenos passos. Pode ser confundida com a marcha do paciente parkinsoniano. O paciente que
tem problema de coluna pode ter uma marcha também alterada, que pode confundir quem ndo é da area e
ndo examinou o paciente.

O préximo, por favor.
O video que eu vou mostrar é um video que foi feito uma hora e meia apés a pungdo lombar.
(Procede-se a exibig¢do de video.)

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Ah, olha isso!

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - E impressionante, ndo é? E impressionante!
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E légico que é questdo de se esperar, esse liquido é produzido novamente e, no decorrer dos dias, o
paciente piora novamente.

Entdo, ndo tem sentido tratar uma pessoa, convidando-a todo dia para ir ao laboratério de liquor...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Sabendo que...

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - ... para ser submetida a uma pungdo lombar.

Por isso que a valvula entra nesse processo, ajudando de uma maneira automatica a sua propria
evolucgdo.

Podemos ir adiante, por favor.

Existem doengas associadas, como aqui foi dito: depressdo, deméncia cerebrovascular, Alzheimer,
Parkinson. Nés, no nosso grupo de pesquisa, que somos referéncia, muitas vezes, recebemos pacientes que
tém doengas associadas. Entdo, o individuo tem Alzheimer e hidrocefalia de pressdo normal também; tem
Parkinson e hidrocefalia de pressdo normal também. Por sorte, ndo é a maioria. E ha outras condi¢Oes mais
comuns, como infecgdo urindria, canal estreito lombar vertebral, doenga prostatica, incontinéncia de
esforco na mulher que teve muitos filhos.

Existem protocolos, e isso ja estd validado, de avaliagdo de tomografia de cranio. Entdo, estou
falando de um exame simples, um exame que ja estd espalhado por toda a rede do SUS, pelo qual, por
parametros radioldgicos, vocé consegue estabelecer critérios diagndsticos. E a gente percebe uma
revolugdo na radiologia a partir do momento em que os laudos ja vém sugestivos — "olha, leve em
consideragdo que esse paciente pode ter hidrocefalia de pressdo normal" —, ajudando o médico que muitas
vezes esta fazendo a atengdo primaria e ndo pensou sobre isso.

Mas existem desafios no tratamento. A vélvula de pressdo fixa ou programavel que a gente tem, por
enquanto, disponivel no SUS é a valvula de pressdo fixa. Ha até mesmo a discussdo que surgiu anos atras
da possibilidade de fazer o tratamento com neuroendoscopia sem a colocagdo de valvula. Existe uma
questdo inerente ao fato de vivermos na Terra, que é a hiperdrenagem em todas as valvulas, ¢ ja existe
evidéncia cientifica de que a colocagdo de um mecanismo antigravitacional reduz a ocorréncia de
hematomas subdurais, e por isso precisa acontecer. Ha os critérios de ajuste, o reconhecimento da faléncia
da valvula ou até a progressdo de uma doenga neurodegenerativa associada e a existéncia e aderéncia a
reabilitacdo.

Comparando a terceira ventriculostomia endoscépica com a valvula, isso nos motivou a realizar um
trabalho cientifico em 2002, tendo em vista que seria muito menor o custo da realizagdo da terceira
ventriculostomia endoscépica, e alguns grupos do mundo mostravam resultados positivos naquela ocasido.
Nés chegamos a publicar isso na Neurosurgery, e de fato o melhor tratamento é o implante da derivagdo
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ventriculo-peritoneal. A terceira ventriculostomia, em apenas alguns casos, mostrou algum grau de
eficiéncia.

Estudos internacionais, como esse, por exemplo, realizado no Japdo, mostram que, depois de um ano
e meio, o beneficio, sobretudo em termos de custo, ja é observado para o paciente, para a familia e para
todo o sistema de saude.

E no nosso meio, nds temos esse trabalho, que foi produto da orientagdo de doutorado de um aluno
meu, que também publicou numa revista internacional, e levamos para congressos internacionais,
comparando a vdalvula de pressdo fixa, que é disponibilizada com o SUS, com a valvula programavel,
tecnologia essa brasileira, com 0 mecanismo antigravitacional.

Entdo, é légico, aqui eu fiz uma corre¢do para o valor do ddlar anteontem, quando eu fiz essa
apresentagdo e enviei aqui para o Senado. A valvula de pressdo fixa custava cerca de R$700 — eu vou
arredondar —, e o custo final desses pacientes, depois de um ano, foi quase R$20 mil, levando em
consideragcdo as necessidades de reoperagdo, exames que foram realizados e reintervengdes. A valvula
programavel, isso aqui a titulo de pesquisa e doagdo, custava sete vezes mais, cerca de R$7 mil, um pouco
menos, mas, no decorrer de um ano, o que nds observamos foi uma economia; o valor do tratamento total,
levando em consideragdo as intercorréncias e necessidades de reintervengdes, foi de R$15 mil. Ou seja, de
saida, é mais cara a valvula programdvel com antigravitacional, mas, no decorrer do tratamento, ela
representa, inclusive, uma economia. Entdo, ela ndo é diferente. E, pensando na realidade continental do
nosso pais e na necessidade urgente de difundir esse conhecimento, a nossa preocupagdo foi também de
traduzir e validar uma escala feita pelo ministério da saude japonés, que foi o produto de uma aluna de
mestrado também.

Entdo, é uma escala simples. Quem é da neuro sabe, por exemplo, que a gente tem a Escala de Coma
de Glasgow, que é utilizada para avaliar quando um paciente tem um trauma de cranio. Essa é uma escala
que é avaliada levando em consideragdo as trés partes mais presentes no paciente com hidrocefalia de
pressdo normal, com pontuagdo de zero a quatro para cada dominio, avaliando a marcha, o quadro
demencial e a incontinéncia urindria, sendo que qualquer profissional da drea da salde e até mesmo o
préprio paciente ou familiar podem aplicar essa escala, e, traduzindo num ndmero, isso pode facilitar o
processo de segmento, avaliagdo e até mesmo necessidade de acelerar a reavaliacdo do paciente. A nossa
preocupagdo é entregar para o paciente o que tem de melhor, de uma forma barata e de uma forma mais
rapida.

Antes de concluir, eu gostaria de ressaltar novamente os pontos que eu considero mais importantes.
E estimado que cerca de 120 mil brasileiros ou mais tenham hidrocefalia de pressdo normal, mas, com
certeza, a maioria ndo tem o diagndstico estabelecido. Se nds pudéssemos visitar asilos, instituigdes onde
cuidam de idosos e pudéssemos fazer a triagem... com certeza muitas pessoas estdo padecendo de uma
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doenga que é reversivel. Ela se comporta como uma doenca rara devido a todas as circunstancias que a
gente tem conversado, mas ela é mais comum...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
—E esses 120 mil...

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO — Ah, muito menos. Se a gente tem cerca de 10
mil tratados anualmente, por exemplo, é muito. Ndo chega a tudo isso ainda.

E certamente...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSD - SP)
— E uma perspectiva que haja isso?

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Sim, possivelmente, sim.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Pode ser mais?

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Sim, sim.

E apesar de ja existir uma tecnologia nacional — essa valvula que eu mostrei se chama Sphera Pro,
da empresa HpBio, uma empresa que fica em Sdo Paulo —, ja existe a tecnologia nacional do que é
cientificamente comprovado como o tratamento mais adequado com menos complicagdes — entenda-se a
valvula programdvel com mecanismo antigravitacional —, no SUS ainda ndo ha disponibilidade de tal
prétese para os pacientes portadores de hidrocefalia de pressdao normal.

Os pacientes que foram operados foram oriundos de pesquisa cientifica, na qual a valvula foi doada
pelas empresas que fabricam. E obviamente essa védlvula ja é vendida no sistema suplementar. Entdo, o
paciente que tem condi¢do de pagar ou um convénio para pagar, ele tem essa valvula implantada. Existem
muitos pacientes ja no Brasil com essa valvula, inclusive fora do pais.

Entdo, ja tem registro pela Anvisa, estd tudo certinho. O que falta aqui é nés termos a possibilidade
de, em todo o servigo de saude, abrir um pregdo, por exemplo, para tentar comprar a valvula adequada para
tratar essa patologia.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— S6 te interrompendo — eu vou devolver seu tempo —, nesta semana eu ja apresentei para a Conitec uma
indicagdo ao Ministério da Saude para que sugira a Conitec que avalie a incorporagdo no SUS da valvula
programavel com mecanismo antigravitacional para tratar a hidrocefalia de pressdo normal.

Entdo, assim, o fato de estar na Conitec ja é um grande sucesso para a gente, ja é quase que muito
mais da metade do caminho andado.
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O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO — Uma grande preocupagdo que nds temos é que
a populagdo esta envelhecendo.

Quando eu falo da sociedade mundial de hidrocefalia, que existe também desde essa época, 2007
aproximadamente, os paises que mais brilham e que mais correm atrds de conhecimento sdo o Japdo e os
do norte da Europa — Suécia, Finlandia, Alemanha — e, ndo é a toa, sdo paises onde a populagdo vive mais
e vive melhor. Entdo, a busca incessante em se viver de uma forma adequada na terceira idade ou até com
muitos mais anos de vida é fundamental.

E eles ficam realmente impressionados — eu quero trazer aqui para o Senado essa informagdo, porque
muitas vezes a gente que estd na universidade escuta os parabéns que o pais recebe e ndo consegue
transmitir —, primeiro, com a tecnologia que existe; com a preocupagdo do pais em desenvolver tudo isso e
principalmente a possibilidade de estar conversando sobre esse assunto, que pode revolucionar o tratamento
do pessoal com 60 anos ou mais.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— A gente pode considerar a hidrocefalia de pressdo normal como uma doenga rara que tem uma... a cada
63 pacientes diagnosticados num universo de 2 mil pessoas ou entdo seria 1,3... Ndo, 65 pacientes a cada
100 mil pacientes e 63 teriam uma doenga rara ou 1,3 em cima do universo de 2 mil.

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Sim, em trabalhos epidemioldgicos. Mas a
gente tem que fazer transposi¢do do que a gente tem 13 fora. Por exemplo, mostrando que na Noruega a
prevaléncia seria de 22 para cada 100 mil habitantes. Entdo, em determinado aspecto sim.

Sé que, por um lado, a hidrocefalia de pressdo normal pode ser classificada em hidrocefalia de
pressao normal idiopdtica, que é aquela que a gente ndo sabe a causa, e cada vez mais a ciéncia progride...
Parece que existem evidéncias de alteragdo genética do sistema glinfatico, de canais de agua, como
aquaporina 4. Entdo, talvez para uma parcela desses pacientes o tratamento, quem sabe no futuro, ndo seja
nem a valvula, ndo seja nem cirdrgico. E ai a conversa tem que ficar diferente, segmentando entdo para os
pacientes que tém hidrocefalia de pressdo normal secundaria, por exemplo uma meningite, um trauma de
cranio, um sangramento de um aneurisma, um pds-operatdrio de cirurgia.

De qualquer maneira, independentemente do numero, a gente sabe que, conforme a idade avanca,
essa incidéncia acaba aumentando. Entdo, por exemplo, no Japdo, pacientes com mais de 70, 80 anos de
idade é considerado que 2% da populagdo dessa faixa etaria tenha hidrocefalia de pressdo normal. Nés
ainda ndo temos estudos epidemiolégicos consistentes em nosso pais, que tem uma dimensdo continental e
com diferentes realidades estabelecidas.

Mas, certamente, a condi¢do que a gente vive hoje em dia é que a hidrocefalia de pressdo normal se
comporta como uma doenga rara.
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— E a gente ndo tem um percentual de pessoas que sdo diagnosticadas, por exemplo, com Alzheimer ou
com Parkinson, e que, na verdade, ndo é essa doenga, é a hidrocefalia?

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Senadora, eu tenho o privilégio de fazer o
ambulatdrio e o atendimento especifico desse tipo de paciente num hospital que é referéncia tanto da nossa
cidade, como do nosso estado e até mesmo do pais. Entdo nds sabemos que cerca de 1,2 milhdo de pessoas
no pais deve ter a deméncia de Alzheimer. Entdo, assim, isso representa 50% ou mais das causas de
deméncia. Se esse paciente recebe um rétulo errado, uma triagem errada no comego, ele ja chega com um
diagnéstico que alguém falou e ele comprou essa ideia. Hoje em dia, até mesmo neste momento em que a
gente realiza o Tap Test, porque existem outras coisas a mais que a gente pode fazer... Eu posso dosar
biomarcadores, que vdao me ajudar a diferenciar do Alzheimer ou ndo, como, por exemplo, proteina Tau,
fosfo Tau, beta-amiloide. Mas acho que isso fica para um passo seguinte.

Entdo, este momento é o que me permite fazer o diagndstico, € 0 momento que me permite entender
se esse paciente vai se beneficiar do tratamento. Mesmo aquele paciente que venha a evoluir com um quadro
neurodegenerativo nos anos subsequentes ¢ ndo sustente essa melhora, muito do que a gente tem na
literatura ainda é porque o paciente botou, de repente, uma valvula de média pressdo ou de alta pressdo, e
ndo foi submetido a uma intervengdo para uma valvula de baixa pressao.

Fato é que em um paciente com uma valvula programdvel eu posso reduzir essa pressdo. E ndo é
infrequente a gente verificar que o paciente estacionou em um determinado grau ou até mesmo piorou, a
gente faz um ajuste depois e esse paciente ainda continua melhorando.

Entdo tem um pouco de tudo.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Agora eu queria falar para vocés que, assim, chegaram vdrias perguntas.

Eu selecionei algumas. Se vocés quiserem responder...
E vocés de forma de videoconferéncia também.
Entdo vamos 1a:

De Daniel Vieira, de Pernambuco: "Como serd a participagdo da atengdo basica para esse diagndstico
e tratamento?"

De Kevin Teles, de Sdo Paulo: "Ndo seria interessante criar algum protocolo que facilitasse o
diagnéstico de pacientes que apresentam algum sintoma caracteristico?"

Da Tatianna Firmino, do Rio de Janeiro: "H4 planos de divulgacdo para a populagdo dos principais
sintomas para que o diagnostico seja rapido?".
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De Haroldo José: "Existe glaucoma de pressdo normal. Causa cegueira irreversivel e ndo tem
sintomas. Colirios mais modernos e eficientes sdo muito caros." Essa é mais especifica.

Diego Michelini, do Rio: "Importante a presenga da odontologia hospitalar para acompanhamento
adequado."

Bruno Matheus, de Rondénia: "Quais sdo os métodos mais eficazes para a prevengdo da
hidrocefalia?". Nao sei se existe.

Vinicius Vicentini, de Sdo Paulo: "Como o Senado pode contribuir para que a populagdo de baixa
renda tenha acesso ao diagnéstico e tratamento de hidrocefalia?"

E o dltimo, Marcos Correia, de S3do Paulo: "Como é feito o diagnostico e o tratamento da
hidrocefalia? Esses procedimentos estdo disponiveis gratuitamente a todos?"

Quem quiser responder alguma...
O SR. MARCO TULIO GUALBERTO CINTRA (Fora do microfone.) — Eu posso falar.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Entdo vai.

O SR. MARCO TULIO GUALBERTO CINTRA (Para expor.) — Com relagdo a atengdo primaria,
vou colocar novamente o que eu falei, que eu acho que é importante. A nossa aten¢do primdria é muito
médico voltada, ou seja, ela é muito centrada no médico, e 0 médico tem varias tarefas para fazer, e com
um periodo curto para atender o paciente. Entdo, se vocé colocar mais demandas, vocé vai estressar uma
situagdo que ndo seria adequada ser tdo centrada no médico. E mais do que isso, o médico é o menos perene
na aten¢do primaria, € o que mais muda. Entdo, se eu for somente capacitar o médico, eu crio um problema
muito grave, porque na hora que ele fica bom em detectar determinadas situagdes, ele vai embora, e aquela
regido a que ele estava adstrito fica carente.

Entdo, o que nés pensamos é o seguinte: o ideal é vocé treinar... Ndo que ndo tenha que treinar o
profissional médico, obviamente ele tem que ser treinado, tem que ter educagdo continuada e etc., mas é
importante treinar outros profissionais que estdo na atengdo primdria, como o agente comunitdrio de saude,
como o enfermeiro. Quando eu estou falando isso, obviamente eu ndo estou querendo que esses
profissionais fagam o diagndstico de hidrocefalia de pressdo normal, ndo é isso, mas é vocé tentar uma
questdo mais sindrémica.

E ai, quando eu falo em pessoa idosa, se a gente comega a treinar esses profissionais a rastrear
fragilidade, provavelmente as doengas neuroldgicas, neurodegenerativas, a hidrocefalia de pressdo normal
e outras situagdes neuroldgicas vao ser triadas. Por que eu falo isso? Porque esse paciente, obviamente, vai
deteriorar. Entdo, ele vai ter acometimento de marcha, ele vai ter acometimento cognitivo, ele vai ter
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acometimento de incontinéncia. Se isso for detectado por varios profissionais que estdo na atengdo
primdria, a gente consegue colocd-lo em uma linha de cuidado para ser avaliado por um profissional que
tem capacidade de fazer o diagndstico, por exemplo, da hidrocefalia de pressdo normal. A grande questdo
é que, se ndo ha esse diagndstico sindrémico para rastreio — e ai na atengdo primaria o papel é rastrear —,
eu sé vou descobrir essas situagdes tardiamente. Ai, na hidrocefalia de pressdo normal, é aquela questdo:
depois de alguns anos, mesmo que se possa fazer o tratamento cirtrgico, esse paciente vai ter uma baixa
qualidade de vida, porque quanto mais precoce a valvula, melhor vai ser para ele. "Ah, mas em deméncias
como um todo, quando eu falo em deméncia de Alzheimer, tem tratamento". Tem, mas quanto mais precoce
o tratamento, que ndo cura a doenga, mas lentifica a evolugdo, e vocé tem um certo controle comportamental
etc. e melhora um pouco a funcionalidade, quanto mais precoce, mais funciona. Mas o paciente chega com
deméncia, numa fase avangada, para os profissionais que teriam capacidade de tratar aquela situagdo.

Entdo o que eu coloco é isto: o papel da atengdo primdria ndo € necessariamente o diagndstico de
hidrocefalia de pressdo normal, mas fazer o rastreio. E ai, o que nés defendemos é o rastreio da fragilidade,
porque nés conseguiriamos detectar precocemente todas essas situagdes e encaminhar para quem possa
fazer o diagndstico adequado.

O SR. NATAN MONSORES DE SA (Fora do microfone.) — Posso responder?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Claro.

O SR. NATAN MONSORES DE SA (Para expor.) — Entdo, sé complementando, enfim, a gente
tem equipes de atengdo a salde da familia, equipes de atengdo primdria espalhadas pelo Brasil inteiro, mas
a gente tem essa questdo da rotatividade de profissionais, e enfim, esse é um debate que tem acontecido
dentro do Ministério da Saude.

Mas essa questdo de identificagdo de sinais de alerta, acho que tem que ser uma questdo central para
doengas raras no geral.

A gente tem uma dificuldade enorme de reter especialistas. A gente tem uma dificuldade enorme, as
vezes, de organizar os niveis de atengdo, para que eles dialoguem, no sentido de produzir estratégias de
cuidado também. Essa é uma dificuldade.

Queria fazer um reparo, Senadora. Eu falei aqui de ndmeros, estava olhando aqui, olha, falei, enfim,
0 meu compromisso aqui é com o dado correto. Entdo sdo 9 mil mesmo neurologistas no Brasil, 9 mil e 4
mil neurocirurgides. Entdo a gente tem uma limitagdo de oferta também na atengdo especializada, no que
se refere a profissionais disponiveis para fazer os procedimentos, a instalagdo da valvula, o monitoramento
desses pacientes.
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Mas a atuagdo sinérgica, de fato, resolve esses problemas. Hoje, por exemplo, tive uma reunido com
o Imip, que é 13 de Pernambuco, falando um pouquinho do funcionamento de ambulatérios de doengas
raras, ¢ eles relataram para a gente essa questdo de assisténcia integrada, quer dizer, a conversa com a
aten¢do basica, o centro de infusdo funcionando, a coordena¢do do cuidado, a transferéncia para o cuidado
domiciliar quando precisa. Entdo eu acho que é mais do que a disponibilidade de profissionais; é, as vezes,
a questdo de a tecnologia estar disponivel e a questdo da organizagdo da rede de atengdo a saude, que pesa
muito nesses processos.

E ai, vem uma questdo: os olhares sempre se voltam para o Ministério da Salde, mas a organizagao
da rede passa fundamentalmente pelo gestor estadual e municipal. Entdo eu acho que nas préximas rodadas
de conversa, deixo a sugestdo, a representacdo de Conass, Conasems e outros setores se torna importante,
porque sdo eles que vao fornecer esse cuidado 13 no territério.

Enfim, em relagcdo a disponibilidade de tecnologia, dentro da atencdo especializada, a gente tem a
oferta de alguns desses insumos, alguns desses equipamentos. Mas eu queria fazer uma provocagdo. A
Senadora ja antecipou, disse que ja encaminhou para o Ministério da Saide, mas é um chamado mesmo
para os nossos pesquisadores brasileiros. Eu sou professor universitario, sei como isso é dificil, a gente tem
dificuldade de patentear a coisa, a gente tem dificuldade de competir com os nossos produtos, dada a
voracidade do mercado internacional, enfim. Mas o Ministério da Saude esta aberto a ser provocado pelos
pesquisadores, no sentido de ver se esses equipamentos, esses devices trazem valor. Muito mais que custo,
a gente tem que comegar a falar de valor, porque é pesquisa nacional, produ¢do nacional. E ai, a medida

que a gente ganha escala na produgdo, incorpora e ganha escala, esses produtos se barateiam também, ndo
é?

Entdo, recentemente o nosso Secretario Gadelha fez um evento do marco de ciéncia e tecnologia
para a saude. Tem um investimento previsto inclusive para esse tipo de desenvolvimento, ta? Entdo queria
chamar a atengdo para isso.

E queria fazer s6 um lamento publico aqui, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Faga.

O SR. NATAN MONSORES DE SA — A PEC do Sangue. Acabei de ter a noticia, levamos um
reverso: o relatério da Senadora Daniella foi aprovado, e isso traz para a gente, de novo, um embate ¢ a
necessidade de a gente manter, como diziam os primeiros sanitaristas, a reforma sanitdria permanente.
Entdo, assim, é um embate permanente na defesa do SUS. Eu lamento que, no século XXI, com todos os
avangos que temos, a gente tenha que retroceder 20, 30 anos, e retomar um debate que ja estava feito no
Brasil. Entdo, s6 quero deixar esse lamento publico aqui.
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Mas foi por trés votos e foi na Comissdo de Constitui¢cdes de Justica. Agora, vai para o Plendrio. Dizem
as linguas por ai que, no Plenario, ela ndo vai conseguir. Entdo, vamos ver o que vai acontecer. Mas, por
enquanto, foi sé a votagdo na CCJ.

Alguém mais quer fazer alguma colocagdo?

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO (Para expor.) — Eu quero deixar a disposicdo,
também, do Ministério da Saude e¢ também das sociedades, todo o conhecimento que a gente tem
acumulado durante esses anos incansdveis de pesquisa. Mais uma vez, eu volto a frisar: nés somos
elogiados fora do pais e nds percebemos que podemos entregar mais.

Entdo, a nossa preocupagdo é, por exemplo, traduzir e validar uma escala que seja de facil aplicagdo,
porque existe a escala europeia, mas a gente ndo conseguiria ter tanta gente fazendo avaliagdo
neuropsicolédgica e avaliagdo fisioterapéutica ao mesmo tempo, mas a escala japonesa contempla bem.

Noés ndo conseguimos ter laboratério de marcha, que no comego era proposto, em escala. Vocé
consegue em hospitais de ponta, em hospital universitdrio, mas com um recurso muito simples que todo
mundo tem na mdo de fazer uma gravagao e utilizar um teste como o Timed Up and Go sofistica a evolugdo
¢ a avaliacdo dos pacientes.

A gente fica a disposigdo, inclusive se em algum momento foi interessante a existéncia de um real
centro de referéncia, as vezes para uma teleconsulta, para uma orientagdo remota, porque nao é tao dificil
assim. Como eu falei: a ressonancia é importante sim, mas, com a tomografia, nds temos mecanismos,
atualmente, de fazer o diagndstico. Uma pungdo liquoérica é feita em qualquer lugar para fazer o diagnéstico
de meningite numa crianga, € a mesma pungado, s6 que com uma retirada maior de liquido cefalorraquidiano.
O implante da valvula, quem coloca uma valvula de pressdo fixa, coloca uma valvula de pressdo
programavel. Logico, vai precisar aprender a lidar com esse paciente, porque é diferente de vocé operar ¢
simplesmente falar: esta operado, ndo tem hematoma subdural, viva a sua vida e faga sua reabilitagdo. Ndo.
A valvula programavel ndo trata o paciente, quem trata o paciente sempre € o médico e o profissional da
area da saude.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Que vai programar a valvula.

O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Que vai programar, reprogramar, s¢ necessario
for pensar em alguma outra intervengdo.

Entdo a gente deixa... Sdo muitos anos de pesquisa e, as vezes, a gente fica pensando: estamos dentro
dos muros da universidade, o meio académico nacional e internacional sabe o que a gente esta fazendo e a
gente pode ser ainda mais Util, a gente pode ser mais bem aproveitado pelo préprio Ministério da Saude.
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Mas isso que vocé falou sobre o laboratdrio de marcha, por exemplo, é uma coisa que vocé poderia pegar
todos os detalhes e mandar para mim, pedindo emenda parlamentar para a gente construir um laboratério
de marcha. Isso ndo é algo impossivel, é factivel.

A gente tem comprado equipamentos tdo caros, para 0 nosso parametro, mas equipamentos muito
bons, como o exoesqueleto. A gente comprou dois para o Lucy Montoro ¢ mais um para o Centro de
Treinamento Paralimpico Brasileiro. Os nossos atletas serdo os Unicos do mundo, os paratletas, a treinarem
com o exoesqueleto. Isso vai dar um up no resultado geral das Olimpiadas e Paralimpiadas de Paris.

Al, assim, cada equipamento desse custava em torno de 2 milhdes, instalado, funcionando. E ai a
gente comprou trés. Entdo, assim, tem recursos para a gente tentar montar um laboratdrio de marcha.

Fica ai a dica para vocé pedir o dinheiro.
O SR. FERNANDO CAMPOS GOMES PINTO - Perfeito.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Nada mais? (Pausa.)

Nossos companheiros por videoconferéncia? (Pausa.)

Bom, antes de encerrarmos os nossos trabalhos, eu proponho a dispensa da leitura e aprovagdo da ata
desta reunido.

As Sras. e os Srs. Senadores que a aprovam queiram permanecer como se encontram. (Pausa.)
A ata esta aprovada e sera publicada no Didrio do Senado Federal.

E, nada mais havendo tratar...

Certeza? (Pausa.)

... declaro encerrada a presente reunido. (Pausa.)

Muito obrigada. Gratiddo para vocés.

E a gente ja estd em busca de reunido com a Ministra e ai eu vou mantendo vocés informados, porque
esse € um dos temas da nossa reunido. Esta na pauta.

O SR. NATAN MONSORES DE SA (Para expor.) — Senadora, eu ja fiz o dever de casa. Ja
conversei aqui com os colegas também.

A perspectiva de sinais de alerta aqui é muito interessante para a gente, dada a questdo de custo,
enfim, traz uma resolutividade.
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Entdo, enfim, estd anotado aqui, enquanto Ministério da Salde. A gente vai levar isso para a nossa
Diretora 13, para o Secretdrio Helvécio também, porque acho que sdo solugdes simples e, enfim, que vao
trazer, inclusive, economicidade aqui para o SUS.

Entdo, conte com a gente 1a no Ministério da Saude.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Isso que a gente pensa, porque uma doenga de idoso que tem cura, a gente consegue manter o
envelhecimento ativo de muitos deles. E isso s6 economiza para o SUS.

Entdo, assim, fazendo a conta no papel, quem ganha é o SUS e a populagdo brasileira.

Entdo, vocés podem contar comigo, por um trabalho, assim, de muito acreditar, de assistir 3 minha

E eu falo para o Dr. Fernando que a minha mae é um caso tdo interessante, porque ela fez 1a com 82,
83 anos, ela estd com 88, mas, em alguns aspectos, ela continua melhorando. Para mim, eu ndo sei se tem
explicagdo isso, sabe? Mas o fato é assim: ela joga com as amigas ¢ ultimamente ninguém quer jogar mais
com ela ndo, porque ela ganha tudo.

Entdo, é assim: eu vi uma pessoa sair de um estagio para dar um up assim... Foi um salto de qualidade.
E eu acredito que esse possa ser um salto de qualidade da humanidade.

Entdo, por isso que eu quis muito fazer essa audiéncia.
O SR. NATAN MONSORES DE SA - Obrigado, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabrilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD - SP)
— Obrigada a vocés. (Pausa.)

Vamos — vamos!
Eu fico aqui? (Pausa.)
Entdo, tira esse microfone. (Pausa.)

... da Comissdo, o Saulo, sempre aqui nos atendendo e trabalhando para que as audiéncias sejam de
qualidade, e a equipe aqui também, muito obrigada por tudo.

E muito obrigada por desligarem o ar-condicionado. (Risos.)

(Iniciada as 14 horas e 52 minutos, a reunido é encerrada as 16 horas e 33 minutos.)



