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ATA DA 712 REUNIAO, EXTRAORDINARIA, DA COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS DA 32 SESSAO
LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA, REALIZADA EM 04 DE DEZEMBRO DE 2025,
QUINTA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, ANEXO II, ALA SENADOR ALEXANDRE COSTA, PLENARIO
N° 9.

As nove horas e quarenta e um minutos do dia quatro de dezembro de dois mil e vinte e cinco,
no Anexo I, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n® 9, sob a Presidéncia do Senador Eduardo
Girdo, relne-se a Comissao de Assuntos Sociais com a presenca dos Senadores Marcelo Castro,
Efraim Filho, Styvenson Valentim, Jussara Lima, Mara Gabrilli, Nelsinho Trad, Jaques Wagner, Leila
Barros, Damares Alves e Mecias de Jesus, e ainda dos Senadores Jorge Seif, Paulo Paim, Veneziano
Vital do Régo, Marcos do Val, Eliziane Gama, Humberto Costa e Augusta Brito, ndo-membros da
comissao. Deixam de comparecer os Senadores Eduardo Braga, Jayme Campos, Professora
Dorinha Seabra, Plinio Valério, Zenaide Maia, Sérgio Petecdo, Flavio Arns, Dra. Euddcia, Romario,
Wilder Morais, Rogério Carvalho, Ana Paula Lobato, Laércio Oliveira e Dr. Hiran. Havendo nimero
regimental, a reunido é aberta. Passa-se a apreciacdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa,
atendendo aos requerimentos REQ 94/2025 - CAS, de autoria Senador Eduardo Girao (NOVO/CE),
Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF), e REQ 111/2025 - CAS, de autoria Senador
Eduardo Girdo (NOVO/CE), Senador Laércio Oliveira (PP/SE). Finalidade: Instruir o Projeto de Lei
n°® 4435, de 2024, que "institui o Dia Nacional da Conscientizacdo do Cancer Hereditario".
Participantes: Suyanne Camille Caldeira Monteiro, Médica Servidora do Departamento de
Atencdo ao Cancer do Ministério da Saude; Ana Carolina Leite Gifoni, Presidente da Rede Brasileira
de Cancer Hereditario - ReBraCH; Renata Sandoval, Coordenadora da Genética Médica do
Hospital Sirio Libanés em Brasilia e do Hospital da Crianca José Alencar de Brasilia.; Patricia Prolla,
Médica Geneticista e Oncogeneticista, Professora da UFRGS e Hospital de Clinicas de Porto Alegre
e Diretora Cientifica da Rede Brasileira de Cancer Hereditario - ReBraCH; Andreza Souto,
Oncologista Clinica e Oncogeneticista, Membro da Rede Brasileira de Cancer Hereditario -
ReBraCH; Ana Carolina Rathsam, Geneticista; Flavia Delgado, Oncopediatra; e Romualdo Barroso,
Vice-presidente do Grupo Brasileiro de Estudos do Cancer de Mama - GBECAM. Resultado:
Realizada. Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunido as onze horas e cinquenta minutos.
Apds aprovagao, a presente Ata sera assinada pelo Senhor Presidente e publicada no Diario do
Senado Federal, juntamente com a integra das notas taquigraficas.

Senador Eduardo Girao
Presidente Eventual da Comissdao de Assuntos Sociais
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Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2025/12/04

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE. Fala da
Presidéncia.) — Paz e bem!

Agradecendo a presenca de todas vocés, vamos dar inicio.

Havendo numero regimental, declaro aberta a 112 Reuniao, Extraordinaria, da Comisséo de
Assuntos Sociais da 32 Sessao Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura, agradecendo também a
Deus por esta oportunidade de estarmos aqui.

A presente reunido atende aos Requerimentos n° 94 e 111, de 2025, desta Comisséo de
Assuntos Sociais, Requerimentos de minha autoria e da autoria dos Senadores Laércio Oliveira e
Damares Alves, para realizagdo de audiéncia publica destinada a instruir o Projeto de Lei n® 4.435,
de 2024, que institui o Dia Nacional da Conscientizagdo do Cancer Hereditario.

Informo que a audiéncia tem a cobertura completa da TV Senado e das redes sociais aqui
da Casa revisora da Republica, que é a Agéncia Senado, o Jornal do Senado, a Radio Senado. E
contara com servigos de interatividade com o cidadao, através da Ouvidoria aqui da Casa, no
telefone 0800 0612211, e também pelo 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 comentarios aos expositores via internet.

Inclusive algumas perguntas ja chegaram, antes mesmo de comegar a reunido, porque fica
marcada a data da audiéncia e as pessoas podem ja se manifestar. Entdo agradego a participacéo
das pessoas que enviaram 0s comentérios e perguntas, e vou fazer aqui aos palestrantes, para
que possam responder de acordo com o que cada um puder comentar.

Entdo eu gostaria aqui de fazer um breve pronunciamento sobre esta audiéncia.


http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2025/12/04
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Ao darmos inicio aos trabalhos de hoje, é fundamental ressaltar que estamos aqui para
langar luz sobre uma realidade que afeta milhares de familias brasileiras e que, por falta de
conhecimento, muitas vezes, permanece invisivel, até que seja tarde demais.

Sabemos que o cancer é uma doenga complexa e multifatorial, mas a ciéncia nos alerta para
que uma parcela significativa desses casos tem origem hereditéria. Diante dos casos esporadicos,
aqui falamos de uma predisposigao genética que atravessa geragoes.

Por isso, debater este projeto é debater a possibilidade de antecipagao, de vigilancia ativa
e, sobretudo, de salvar vidas, antes mesmo que a doenga se manifeste de forma agressiva.

O cancer hereditario é uma realidade que exige atencéo, sensibilidade e responsabilidade
por parte do poder publico. Avangcos na genética e na oncologia tém demonstrado que o
diagnoéstico precoce e o acompanhamento adequado podem salvar vidas, reduzir custos ao
sistema de saude e oferecer qualidade de vida aos pacientes e seus familiares.

Instituir um dia nacional dedicado a conscientizagcédo sobre o cancer hereditario trata de
reconhecer a importancia da informacao, do acesso a exames, da prevengéo, do aconselhamento
genético e da construgdo de politicas publicas que respondam as necessidades reais da
populagéo.

E uma grande honra receber, nesta Comiss&o, especialistas e representantes que vivem essa
batalha diariamente. Agradego imensamente a presenga dos médicos oncologistas, geneticistas
que hoje nos brindam com seu conhecimento técnico. Receber, nesta Comisséo, as senhoras é
mais do que uma honra protocolar: é uma oportunidade de qualificar o nosso trabalho legislativo.
Agradeco profundamente a presenga das médicas oncologistas e dos médicos, que travam
batalhas diarias pela vida de seus pacientes, e dos profissionais, tdo essenciais e ainda t&o raros
em nossa rede publica, que detém o conhecimento capaz de decifrar os riscos antes que se
tornem danos irreversiveis.

Nosso objetivo nesta audiéncia vai muito além da formalidade. Precisamos mergulhar nas
complexidades que o tema exige. E imperativo compreender por que, em um pais com a
dimensao do Brasil, 0 acesso ao aconselhamento genético e aos exames de sequenciamento de
DNA ainda é restrito a grandes centros ou a saude suplementar.
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Queremos discutir a instituigdo desse dia nacional, que pode ser o ponto de partida para
uma mudanga cultural e estrutural em nossa nagdo. Ndo buscamos apenas uma data no
calendario, mas um marco anual que impulsione campanhas de educagao massivas, capacitagao
de profissionais da atengao basica para identificar sinais de alerta e a criagdo de protocolos que

garantam rastreamento precoce nessas familias de alto risco.

O céancer hereditario nos oferece uma janela de oportunidade unica: a chance de agir antes
do aparecimento da doenga. Com certeza, as contribuigbes trazidas hoje serao fundamentais para
o aprimoramento desta matéria legislativa e para o fortalecimento da saude publica.

Eu quero agradecer ao Presidente da Comissdo de Assuntos Sociais, Senador Marcelo
Castro, que é do Piaui, estado vizinho ao nosso Cear4, e dizer que eu tenho certeza de que, depois
do que ele vai ouvir aqui, n6s vamos colocar urgentemente, na pauta da CAS, essa matéria para,
se Deus quiser, ser aprovada por unanimidade, para esse dia tdo importante, sobre o qual o
Senado vai aqui deliberar.

Quero agradecer a todas vocés que estdo aqui, especialmente & Dra. Ana Carolina, com

quem nos estivemos |4 em Fortaleza, na época. Ja faz uns dois anos ali, ndo é?
A SRA. ANA CAROLINA LEITE GIFONI (Fora do microfone.) — Foi. Tem dois anos.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - E, gragas
a Deus, chegamos aqui neste dia — o processo legislativo demora um pouco - e estamos aqui
aptos para fazer esta audiéncia.

Antes de comegar aqui, eu combinei com as nossas palestrantes, que conhecem o assunto,
sdo da area da medicina, médicas, cientistas... N6s estamos num dia pds... muito emblematico
aqui no Brasil, com relagdo a democracia. Um Ministro do Supremo tomou uma decisdo que
praticamente anula o Senado e a Camara dos Deputados. Entdo hoje é um dia, assim, em que a
gente ainda esta... reunides externas... Ainda tivemos a noticia, hoje muito cedo, de que o filho do
Presidente da Republica estaria recebendo uma mesada que foi roubada dos mais pobres do
Brasil, dos aposentados, dos 6rfaos, das viuvas, dos velhinhos e velhinhas e deficientes do INSS
do Brasil. Entdo nds estamos ali numa CPMI de que eu fago parte...
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Houve aqui um certo problema na nossa agenda, mas vai dar para ouvir todo mundo. Eu
queria estabelecer, combinamos aqui, cinco minutos para cada palestrante. Como se conhecem,
como ja tém uma trajetéria nessa causa, uma vai complementando a outra e, claro, com a
tolerancia aqui desta Presidéncia. Se tiver necessidade de mais, a gente vai ajustando; o ideal

seriam cinco minutos, mas a gente pode chegar a até dez, estd bom?

Temos duas convidadas também que estao online. Eu fico feliz, agradeco a presenca das
duas, e daqui a pouco eu vou falar o nome de todas aqui.

Alias, ja vou falar logo aqui, para néo criar nenhuma situagdo. Vamos la.

Nés temos a Dra. Suyanne Camille Caldeira Monteiro, Médica Servidora do Departamento
de Atencgao ao Cancer do Ministério da Saude, por videoconferéncia, ela ja esta ali conectada
desde o inicio - agradego demais, Dra. Suyanne, a sua presenca — a Dra. Ana Carolina Gifoni,
Presidente da Rede Brasileira de Cancer Hereditario, também aqui conosco; Romualdo Barroso,
Vice-Presidente...

Nao chegou, né? Nao vem, né? (Pausa.)
Ah, avisou que estd a caminho? Entao esté chegando.

... Vice-Presidente do Grupo Brasileiro de Estudos do Cancer de Mama; a Dra. Renata
Sandoval, Coordenadora da Genética Médica do Hospital Sirio Libanés em Brasilia e do Hospital
da Crianca de Brasilia José Alencar - muito obrigado pela presenga, a Dra. Renata estd aqui
conosco —; a Dra. Andreza Souto, Oncologista Clinica e Oncogeneticista, membra da Rede
Brasileira de Cancer Hereditario — muito obrigado, Dra. Andreza —; e Ana Carolina Rathsam...

Esta certo?
A SRA. ANA CAROLINA RATHSAM (Fora do microfone.) — Esté certo.
O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Pronto.

... Geneticista, aqui conosco também desde cedo — muito obrigado a todos vocés —; Flavia
Delgado, Oncopediatra — muito obrigado pela sua presencga —; Patricia Prolla, Médica Geneticista
e Oncogeneticista, Professora da Universidade Federal do Rio Grande do Sul e do Hospital de
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Clinicas de Porto Alegre e Diretora Cientifica da Rede Brasileira de Cancer Hereditario, presente
também aqui, conectada desde o comeco.

Olha, eu s6 tenho a agradecer a vocés por atenderem esse convite do Senado da Repubilica
do Brasil. E eu tenho certeza de que todas véao colaborar muito com esta audiéncia publica.

Entdo vamos iniciar, né?
Podemos comecar com vocg, Dra. Ana Carolina?
A SRA. ANA CAROLINA LEITE GIFONI (Fora do microfone.) — Claro.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Entéao vou
imediatamente passando aqui a palavra para a Dra. Ana Carolina Leite Gifoni, Presidente da Rede
Brasileira de Cancer Hereditario.

Muito obrigado pela sua presenca.

A SRA. ANA CAROLINA LEITE GIFONI (Para expor.) - Eu que agradego, Senador Eduardo
Girao, a oportunidade de estarmos todas aqui e a generosidade do senhor de desenvolver esse
movimento da criagdo do Dia Nacional da Conscientizagdo do Cancer Hereditario.

Eu fiquei muito feliz, assim, com o texto de abertura, porque eu acho que, no final das
contas, ele traduz tudo o que a gente realmente acredita que esse dia pode representar. E eu acho
que o nosso papel aqui vai ser muito mais alimentar essa mesma ideia com alguns dados técnicos,
que podem nos fortalecer, para que isso se torne uma realidade mesmo no nosso pais.

Entao sou Ana Carolina Leite Gifoni. Eu sou oncologista também, sou oncogeneticista, sou
parte do Comité de Oncogenética da Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica e Presidente da
ReBraCH.

Essa é uma iniciativa da ReBraCH, essa proposta que a gente levou para o senhor. E ela parte
de um ponto que também foi o inicio do texto do senhor: a gente antigamente entendia que o
cancer hereditario era uma condigdo rara, mas na verdade, a medida que a tecnologia foi
evoluindo e a gente foi sendo capaz de reconhecer essas pessoas, hoje a gente ja sabe que néo

é uma condigdo exatamente rara.
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Embora represente cerca de 10% dos casos de cancer em geral, esse percentual
corresponde a mais ou menos 70 mil individuos diagnosticados por cancer por ano no nosso pais.
Entao, desses casos de pessoas que desenvolveram céncer, por tras desses individuos, ha diversos
outros familiares que tém também alteracéo, e a gente pode intervir, cuidar precocemente, como
o senhor bem colocou. Entao é um percentual muito significativo do ponto de vista de cuidado.

E ai eu acho que é importante a gente definir o que é entdo o cancer hereditéario, para todo
mundo entender do que a gente esta falando.

O cancer é sempre uma doenga genética e, na maioria das vezes, adquirido por varias
alteragdes genéticas que se somam e que véo transformando uma célula normal numa célula
maligna. Mas nesse percentual, que corresponde a 10% a 15% dos casos, o individuo ja nasce
tendo herdado do pai ou da mé&e uma determinada alteragdo genética que facilita a
carcinogénese, o desenvolvimento do cancer. Por isso é que a gente vé tumores acontecendo
muito mais precocemente, individuos que, muitas vezes, desenvolvem mais de um tumor ao longo
da vida. E como essa alteracéo é herdada e estéa em todas as células, esse individuo também tem
o potencial de passar para os seus descendentes. Entédo vira uma familia que, do ponto de vista
clinico, desenvolve muito mais casos de cancer do que a gente espera para uma familia da
populacéo geral.

E foi assim que tudo isso comegou. Ali na década de 50, aqueles grandes médicos
comegaram a descrever familias que tinham casos de cancer muito acima do que se esperava
para a populacao geral, comecaram a descrever e publicar essas sindromes do ponto de vista da
descrigao clinica.

De la para ca, muita coisa aconteceu. Nés comegamos a entender que por tras desse
fendtipo, que é a apresentacéo clinica, havia alteragdes genéticas. Passamos a ter tecnologia para
sequenciar o nosso DNA e entdo comprovar essa alteragdo genética de um jeito muito confiavel
do ponto de vista técnico. E 0 mais importante: passamos a gerar utilidade clinica para esse tipo
de diagnéstico. Entao a gente sabe cuidar diferente dessas familias, e isso muda a mortalidade.

Entdo como é que é o fluxo do nosso pensamento? A identificagdo desses individuos de
alto risco tem um impacto muito direto hoje no manejo, tanto no ajuste de estratégias de

prevengao primaria, que € evitar que um cancer venha, como de prevengédo secundaria, que é
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diagnosticar mais precocemente, e também do ponto de vista de ajustes no préprio tratamento
oncoldgico - e o conjunto desses ajustes no manejo reduz a mortalidade por céancer. Esse é o
endpoint que a gente quer para esse problema tdo grave de satde publica mundial.

Eu trouxe um exemplo bem rapido dos genes BRCA1 e BRCA2, sé para a gente entender
que uma mulher, s6 por ser mulher, tem ali - nessa curva de baixo, Senador — mais ou menos 12%
de risco de ter cancer de mama ao longo da vida. Em quem herda alteragdo no BRCA1 e no BRCA2
- esse grafico esquerdo |& de cima —, esse risco vai para 70%. Ali embaixo, é o cancer de ovario,
que fica em 1%. Quem herda, as vezes, passa de 60% de chance de ter um cancer de ovario ao
longo da vida. Entao essas pessoas ndo podem ser cuidadas da mesma forma que aquelas pessoas
da populagéo geral, porque tem o risco da comunidade.

E ai, 0 que a gente tem hoje ja pronto? De prevencao primaria, a cirurgia redutora de risco
da mama em quem tem comprovadamente essa alteragdo tem um impacto em mortalidade,
reduz 64% de mortalidade. A cirurgia preventiva dos ovarios também reduz mortalidade. A gente
tem, como prevengéo secundéria, exames mais especificos da mama, que também tém impacto

em mortalidade.

E, do ponto de vista de tratamento, se a paciente nao teve essa chance de diagnosticar essa
alteracdo a tempo de evitar a doenga e diagnosticou o céancer, tanto o tratamento cirdrgico
quanto o radioterapico, quanto o tratamento sistémico, hoje, sdo modificados em fungédo desse
diagnoéstico genético. Entdo, € um impacto imenso, tanto para quem tem cancer quanto para

quem ainda nao desenvolveu a doenga.

E ai eu acho que... Esse exemplo do BRCA1 e do BRCA2 eu escolhi ndo por serem os unicos,
porque, muitas vezes, a gente fala tanto deles que dé a sensagao de que é unica sindrome de
predisposi¢do ao cancer. Hoje nés temos quase cem sindromes descritas de predisposi¢cdo ao
cancer, mas ele continua sendo um exemplo muito emblematico, porque nés vivemos acho que
o maior exemplo préatico de como a informagéo e a conscientizagdo da populagcdo podem
transformar o cuidado, transformando-se, inclusive, em politica de saude mesmo.

Entdo, a Angelina Jolie - isso ja tem mais de dez anos — publicou um relato da experiéncia
individual dela, com muita coragem, e isso gerou um efeito, que na literatura é chamado efeito

Jolie, porque houve um aumento exponencial do numero de pessoas que buscam assisténcia
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médica em oncogenética, do nimero de pessoas que entenderam o significado de um teste
genético e de como isso pode trazer beneficio do ponto de vista de cuidado para as familias
inteiras.

Entdao, acho que essa é a importancia da conscientizagdo da sociedade civil, ela ja é
praticada, no nosso pais, também em outras datas. Por exemplo: 27 de novembro é o nosso Dia
Nacional de Combate ao Cancer, j& ha campanhas que exploram o beneficio desse tipo de
conscientizagdo; 4 de fevereiro é o Dia Mundial de Combate ao Céancer, que também é

amplamente usado no nosso pais, assim como no mundo todo.

E eu acho que, aqui, a gente reconhecer que esse é um problema relevante,
subdiagnosticado, com intervengdes muito concretas que mudam o desfecho, que pode levar
educacéo, empoderamento, conscientizacao e fortalecer as politicas publicas, tanto as coisas que
ja estao disponiveis para a nossa populagéo... A pessoa que entende a importancia disso vai aderir
melhor ao que ja esta disponivel, bem como vai aderir melhor ao que esta se construindo. O
ministério tem, de fato, um esforgo real, concreto de ampliar esse tipo de acesso na nossa
populagéo, e eu acho que essas datas simbdlicas tém esse poder que o senhor mencionou de
articulagéo, de mobilizagao social, politica e, com certeza, vai fazer com que esse fortalecimento
das politicas publicas tenha um impacto que a gente realmente deseja que aconteca.

Entéo, a proposta é que esse dia nacional, no nosso pais, aconteca no dia 22 de novembro.
E na mesma semana do Dia Nacional de conscientizagao de Cancer — entdo a gente facilitaria uma
campanha combinada, porque, no fim, é tudo o mesmo assunto - e também é o dia oficial de
fundacdo da Rede Brasileira de Cancer Hereditario. Acho que a gente talvez seja o érgao que
esteja mais articulado, juntando todas as especialidades, que sdo mdltiplas, que trabalham nessa

area e que podem se somar e fortalecer a oncogenética no nosso pais.

Entdo, eu queria s6, mais uma vez, agradecer, Senador, e dizer que a gente esta
completamente a disposi¢ao para ajudar no que a gente puder em relagdo ao combate ao cancer
no nosso pais. Eu espero que esse passo que a gente esta dando juntos seja o primeiro de muitos.

Muito obrigada. (Palmas.)
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O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muitissimo
obrigado, Dra. Ana Carolina.

Olha, a senhora estava falando ai e eu estava voltando no tempo aqui. A minha mae teve
cancer no mediastino, em dois mil... detectou em 2005, mais ou menos, ai a gente teve a
oportunidade de ir a Mayo Clinic, |4 nos Estados Unidos. Na época - acho que foi mais ou menos
nessa data -, fez cirurgia e tudo. E |4, eu e a minha irm4, nés... Foi um negdécio interessante. Eles
estavam, para vocé ver como isso ja.. A tecnologia vai avangando e vai dando essas
oportunidades para a humanidade, né? Isso que vocés estao trazendo aqui é um presente para
os brasileiros.

Eu quero até que vocé agradeca a Dra. Ana Studart por essa oportunidade, porque eu
lembro que, depois de tudo, a Mayo Clinic disse: "Olha, a gente precisa fazer um teste com o seu
filho [a minha mae ¢é a Erbene], D. Erbene, e com a sua filha. Eles estao ai?". "Estdo." E ai a gente
foi. Autorizamos, tivemos que assinar e tal. E ai tomamos um contraste, na época la, um contraste
para ver se poderia desenvolver em mim e na minha irmé esse... Era cancer medular, era medular.
Ai, eles fizeram tudo e, depois, disseram: "N&o, ndo tem [e tal]. Esta aqui".

Mas foi interessante, porque, eu ndo sei como é que é hoje. Hoje ndo tem mais necessidade
de contraste, né? Mas, na época... Eu nunca tive uma sensacéo... Mas o médico falou, disse: "Olha,
vocé vai tomar isso aqui. Vocé vai passar uns milésimos de segundo em que vocé vai quase perder
a consciéncia". E aquela sensagao é muito forte para mim até hoje, porque eu achava: "Nao, ele
esta exagerando. Isso aqui... Ele esté dizendo que vai ser ruim, amargo”. Quando eu tomei, era
um negécio de metal e foi uma sensagéo de fraqueza, assim, por milésimos de segundo, mas
parecia uma eternidade para mim, né? E olha como evoluiu e hoje a gente chega nesse momento

aqui para ouvir, para aprender. E eu agradego muito essa oportunidade.

Entdo, agora, dando sequéncia, nés vamos aqui ouvir também a Dra. Andreza Souto,
Oncologista Clinica e Oncogeneticista.

Muito obrigado pela sua presenca.
A senhora tem cinco minutos, com a tolerancia da Casa, para fazer a sua exposigédo também.

A SRA. ANDREZA SOUTO (Para expor.) - Ola! Bom dia.
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Obrigada, Senador.
Acho que suas palavras foram a introdugéo, um pouco, do que a gente vai falar.
A Aninha foi brilhante na apresentagao.

Eu vou tentar trazer um pouco mais de dados, que eu acho que realmente é o que acaba
impactando também a populagéo.

Aqui eu estou representando hoje... Acabou nédo sendo falado no inicio, mas n&o tem
problema, eu sou Oncologista e Oncogeneticista, mas também hoje falo sobre o Grupo Brasileiro
de Tumores Ginecolégicos, o Grupo EVA. Como a Ana falou, a gente é uma associagéo de varios
grupos na luta pela causa. Também represento aqui, sou membro do Comité de Apoio aos
Pacientes do Grupo Brasileiro de Estudos do Cancer de Mama, que é o Gbecam, cujo Vice-
Presidente estd aqui, que é o Romualdo. E também fago parte do Comité de Oncogenética da
Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica.

Entao, aqui, represento todos os pacientes e familiares que convivem diariamente com o
gue a gente fala que é o impacto silencioso do cancer hereditario.

Como vocé mesmo falou, muitos de nés conhecemos alguém que ja teve um diagnéstico
de céancer, talvez préximo, algum amigo, mas, no cancer hereditério, ndo estamos diante de um
caso isolado. Trata-se de uma heranga genética silenciosa que atravessa geragdes e aumenta
significativamente o risco de tumores altamente agressivos. Como a Ana falou, séo 10% de todos
os casos de cancer que tém origem hereditéria, e a gente tem os destaques ai para mama, ovario,

prostata.

Entao, no Brasil, a gente tem centenas de milhares de pessoas que convivem com mutagoes
como BRCA1, BRCA2, TP53. Entéo, trazendo um pouco da magnitude desses dados, mulheres
com mutagdes, como vocé falou, podem ter um risco de 70% de desenvolver cancer de mama ao
longo da vida.

No cancer de ovario, a gente aumenta de 1% da populacao geral até 44% para quem tem
essas mutagoes. E, sobre a Lynch, que a gente as vezes nao fala tanto - talvez tenha falado um
pouco mais depois da morte da... por cancer de intestino —, o cancer colorretal pode chegar a
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70%, muitas vezes antes dos 40 anos. E o risco de cancer colorretal para quem tem a sindrome
de Lynch, que sao genes que podem aumentar o risco de cancer colorretal.

Entao, tudo isso ocorre apesar de sabermos que intervengdes preventivas podem reduzir
em até 80% esse risco. No entanto, por falta, muitas vezes, de conhecimento, de acesso, de
informacédo estruturada, essas pessoas quase sempre descobrem seu risco apenas apds o
diagndstico — muitas vezes tardio — ou apds algum familiar. Entdo, as sociedades que aqui eu
represento estdo trazendo perspectivas individuais e trabalhando incansavelmente para mudar
essa realidade.

Entdo, do ponto de vista do EVA, a gente tem tumores ginecolégicos agressivos sendo
diagnosticados em mulheres jovens; e um dado: 24% dos canceres de ovario tém origem genética
- é muito alto, né? -, o que poderia ter sido evitado com o diagnéstico precoce e com uma cirurgia
redutora de risco, como a retirada dos ovarios, que a prépria Angelina Jolie fez.

No comité de apoio aos pacientes de cancer de mama, a gente vé varias, sucessivas familias
com cancer de mama, e isso mostra que uma em cada cinco mulheres com cancer de mama
diagnosticado antes dos 35 anos — ou seja, mulheres jovens - vai ter uma mutagéo hereditéria.
Essas mulheres, que estdo ali no mercado de trabalho, que véo ter os seus filhos, poderiam

descobrir essa mutagéo antes e, consequentemente, viver sua vida sem um diagnéstico.

Pela Sociedade Brasileira de Oncologia, principalmente na area da oncogenética, a gente
reitera aqui que é importante dizer que paises como Canadéa, Reino Unido e Austrélia
conseguiram, por politicas publicas estruturadas, reduzir a mortalidade, aumentando a deteccéao
precoce, otimizando os custos e o sistema de saude. E a gente, com certeza, no Brasil, tem
pesquisadores, médicos e sociedades cientificas preparados para apoiar esse avango. Sé falta a
gente transformar esse conhecimento, talvez, numa politica de Estado.

Entédo, aqui hoje, a gente esté falando do poder da conscientizagéo. Identificar individuos
de alto risco pode reduzir a mortalidade. A prevengao personalizada, como a Ana mostrou, com
rastreamento intensivo, com exames de rastreio, como ressonancia ou mamografia, aumenta a
chance de diagnéstico precoce e reduz tratamentos agressivos, reduz custos também, melhora a
sobrevida.
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As cirurgias redutoras de risco, claramente, em varios estudos, mostram que sdo custo-
efetivas — na hora em que a gente propde para um paciente a retirada das mamas, a retirada dos
ovarios —, a gente tem uma redugéao de risco ai ja em torno de 90%. E paises que instituiram
marcos de conscientizagdo observaram crescimento significativo em consultas, testes e
prevencgéo.

Entao, instituir o dia de conscientizagdo do céancer é a ponte que o Brasil precisa para levar
essa informagéo do consultério para a praga publica, democratizando o conhecimento e salvando
vidas. Entéo, criar uma marca anual que incentiva o didlogo sobre o histérico familiar, orienta
pacientes e profissionais sobre o rastreamento genético, e direciona recursos publicos para onde
a prevencao realmente salva vidas e reduz custos, ja que, ao detectar um tumor avangado, a gente
sabe, pode custar dez vezes mais do que prevenir.

Entao, trata-se de assumir um compromisso real com a vida, com a equidade, o futuro das
familias brasileiras, como vocé bem falou. E esse dia vai muito além de uma conscientizagéo; ele
simboliza prevengéo, diagnéstico precoce, acesso junto ao cuidado e, acima de tudo,
possibilidade concreta de esperanga para quem carrega um risco hereditario. E que esta Casa seja
protagonista na construgao de um pais - e, ai, eu termino — onde nascer com a predisposi¢éo
genética nao signifique nascer com menos chances.

Entao, trouxe dados que possam impactar, mas, principalmente, a partir de um poder de
conscientizagao, trazer isso para o publico, para as pessoas se empoderarem de uma informacgao
e buscarem mais conhecimento. A partir dai, a gente brigar por politicas publicas para trazer
testes, para trazer melhoria de cirurgias redutoras e até tratamentos para essas pacientes.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito bem.
Muito bem, Dr. Andreza Souto, que é oncologista clinica e oncogeneticista.

Olha, estou aprendendo muito aqui. A mesa é de altissimo nivel nesta audiéncia publica.

Eu fico, realmente, dizendo: "Poxa, se esté a disposicao da gente, com o avango da ciéncia,
da tecnologia”... Por que nao? Para preservar vidas, a gente...
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Nés vamos, daqui a pouco, ouvir a Dra. Suyanne Monteiro, do Ministério da Saude, e eu
acredito que, com certeza, o Ministério da Saude ja deve estar bem atento, até ja agindo nesse
sentido. Mas pode ter certeza que, no que depender dos Senadores desta Casa, e eu falo aqui
sem medo de errar, é praticamente a unanimidade ou a unanimidade mesmo: por que néo a
gente avancar fortemente para poupar vidas, sofrimentos com o uso da tecnologia? Porque a
tendéncia é essa. Agora, eu ndo sei quanto é que custa um teste desse para ja...

Eu quero até perguntar de forma pratica para vocés, quando puderem responder: quanto é
que vale uma vida? Quer dizer, se essa tecnologia esta a disposicao, ja, ndo tem nem o que pensar,
¢ prioridade do orgamento, tira de outras coisas que efetivamente podem ser... E sé o que tem é
supérfluo, infelizmente, € isso que a gente vé, privilégios, enfim... Tira e coloca para salvar a vida
dos brasileiros, com testes, disponibilizar... E o dia é um passo importante, mas eu ja estou vendo
até além.

Vocé gostaria de falar, Dra. Ana Carolina? Fique a vontade.

A SRA. ANA CAROLINA LEITE GIFONI (Para expor.) — Eu acho que o senhor tocou num
ponto superimportante, né, Senador?

Assim, a tecnologia esta disponivel, o teste esta disponivel, e, hoje, o custo do teste é
realmente muito acessivel, principalmente se a gente compara com o que ja foi no passado, né?
Entao, hoje, um teste padrao-ouro, em que a gente consegue dizer que um paciente foi bem
investigado, de uma forma segura, ele custa em torno de R$1.500, ndo é um investimento
financeiro grande. A questao é que — e o ministério tem olhado para isso com responsabilidade -
o teste ndo basta.

Entédo, a incorporagéo disso na satde publica... Na saude privada, na saide complementar,
a gente ja tem isso disponivel no nosso pais ha mais de dez anos. A incorporagéo na saude publica
€ mais complexa, mas ela estd avangando. Mas é mais complexa porque nés precisamos, na
verdade, de uma linha de cuidado.

Entdo, ndo é s6 a gente testar. A gente precisa ter, a disposi¢do, uma estrutura que cuide
desse paciente que tem a alteracdo genética e que consiga entregar para ele todas essas
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intervengdes que dao sentido ao teste. Entdo, o teste sé tem sentido se a gente conseguir
modificar o risco daquele paciente.

E ai, essas cirurgias redutoras de risco, os exames adicionais, tudo isso esta sendo construido
de uma forma mais lenta do que a gente queria - pela complexidade, né? —, mas eu acho que a
gente nunca teve téo, tdo préximo assim de trazer isso para a pratica, porque tem sido realmente

muito discutido, amplamente discutido em diversas frentes, assim.

Mas eu concordo com o senhor, e eu acho que, para quem tem o acesso, para quem é da
saude suplementar, para quem tem o acesso particular, por financiamento préprio, falta as vezes
sé essa parte da informacao, porque, as vezes, até no nosso proprio consultério, alguns pacientes
ainda convivem com uma certa incerteza do beneficio do teste, né? E é ai onde a gente ja pode

mudar muita coisa mesmo.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Gir&o. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Que bom,
que bom, (Fora do microfone.) Dra. Ana Carolina.

A Dra. Renata também queria fazer um comentério sobre esse assunto que eu lancei do
custo e da disponibilizagao.

A SRA. RENATA SANDOVAL (Para expor.) — Senador, eu quero chamar a atengao a que,
antes até do que uma ferramenta molecular de alto custo, a gente tem a questao da educagéo e
do conhecimento.

Entdo, a gente s6 consegue reconhecer o que a gente conhece. Entéo, acho que a gente
tem que deixar claro aqui que nao existe um teste para uma pessoa saber se ela vai ter cancer ou
nao.

Na realidade, a maior parte das pessoas védo ter cancer por envelhecimento, fatores

ambientais, e isso é o risco habitual populacional. O que a gente quer aqui é criar uma
conscientizagdo do que é fora do padréo populacional.

Entao, as familias que geralmente apresentam cancer hereditario, elas tém um padréo de
adoecimento diferente. Entdo, antes de um teste genético, a gente precisa fazer - ndo sé a
populagdo, como os colegas da area da saude - e reconhecer o que ¢é diferente. Porque, as vezes,
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eu nao vou ter um teste, mas se eu tenho uma familia que preenche critérios clinicos, observagéao,
exame clinico, a histéria, vocé pegar a histéria familiar... Entdo, com esses dados, vocé ja consegue
chegar muito préximo a um diagnéstico, e, muitas vezes, aquilo ja tem uma utilidade clinica.

O que a gente V&, hoje em dia, é que as pessoas ndo sdo reconhecidas porque esses
profissionais ndo conhecem essas condigdes. E também - continuidade da fala da Ana Carolina -
0 que a gente pensava que era raro pode ser algo menos comum. Entéo, a Flavia vai falar sobre
cancer na infancia. O.k., menos de 0,2% das criangas vé&o ter cancer. E algo raro, mas acontece. E
claro que a gente precisa ter dados populacionais, epidemiolégicos, para a gente poder guiar as
decisbdes. Mas, para o individuo, para a pessoa, ou aconteceu ou nao aconteceu.

Agora, qual que é a nossa responsabilidade? A gente entender estratificagcdo de risco. Entéo,
quais sao 0s cenarios em que eu vou ter, de repente, pessoas num risco mais elevado?

Porque vale também a pena a gente deixar bem claro aqui que esse assunto € um assunto
muito delicado. O senhor mesmo contou algo muito pessoal do quanto a sua mae ter tido um
cancer... Vocé lembra exatamente o dia em que vocé estava |4, o exame que vocé fez, né? Entéo,
para quem ja vivenciou isso na familia, num familiar préximo, isso é extremamente tocante e,

muitas vezes, paralisante até. E um medo paralisante, né?

Entédo, as vezes, as pessoas que fogem um pouco dessa area da oncogenética é porque
acham que a gente vai ter um teste que vai falar: "Olha, essa pessoa vai ter cancer em tal idade,
nesse lugar." la ser maravilhoso se a gente tivesse isso, mas o que a gente tem é a estratificagéo
de risco e, dentro disso, adequar a prevengéo para cada situagao.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito bem.

A Dra. Suyanne... Segura um pouquinho ai, porque eu acho que a curiosidade grande de
quem esté nos assistindo, principalmente, vai ser ouvi-la para saber as novidades, o que é que
esta previsto.

Eu, particularmente, assim, acredito muito na saude integral. Eu tenho o ser humano como
nao so o fisico, emocional, psicoldgico, eu vou até além, o espiritual. Eu admiro muito o Ministério
da Saude do Brasil, que fez uma conquista histérica das praticas integrativas, que, inclusive, a
gente apoia sempre |& no Estado do Ceard e aqui também, porque eu vejo que ajuda na
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compreensdo disso tudo, na saude integral do ser humano. E a questdo da ioga também, da
acupuntura, sabe? Eu acho que isso é muito importante.

Eu vejo uma relacdo - como leigo, quero deixar bem claro aqui, a gente estd com
especialistas, pessoas que estudaram isso, eu nao estudei, mas eu ja li alguns livros, e me interesso
muito por... Eu acho que... Tem um livro que se chama A Cura do Perdéo, alguma coisa assim, uma
coisa mais ou menos assim, que mostra que, muitas vezes, o rancor que vocé tem, uma magoa, é

um fator que tem ligagdo com o cancer.

Nao, eu estou colocando como leigo, eu nao estou falando aqui.. Mas eu sou muito
verdadeiro no que eu falo. Eu ja li, ndo foi um livro, ndo, foram varios livros nesse sentido, que
mostram que isso... Ndo sei se é o ambiente que a gente vive, a alimentagdo também pode ter
fator, viver préximo de algo que atrapalha... questdo de fabricas, de produtos quimicos, isso pode
desenvolver também, a gente ja viu isso até em filme, mas ¢ algo que é uma posigao minha, que
nao estudei o assunto, mas eu vejo que o perdéo liberta, por exemplo, deixa a pessoa mais leve
e pode, de uma certa forma, ter uma qualidade de vida melhor, para até evitar algum tipo de
situagdo mais grave.

Mas vamos ouvir quem entende. Eu gostaria de, agora, ouvir a Dra. Patricia Prolla, que é
Médica Geneticista e Oncogeneticista, Professora da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
uma das mais respeitadas do pais, Hospital das Clinicas de Porto Alegre e Diretora Cientifica da
Rede Brasileira de Céncer Hereditario. A senhora tem... Muito obrigado pela sua presenga,
Doutora. A senhora tem cinco minutos com a tolerancia aqui da Casa, para a sua exposigao.

A SRA. PATRICIA PROLLA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia a todos.

Comecgo fazendo o meu agradecimento muito sincero ao Senador Eduardo Girdo, é um
privilégio para nés estarmos aqui, discutindo esse tema que nos é tdo caro; e também quero
cumprimentar as minhas queridas colegas que estdo compondo a mesa, todas extremamente
felizes nas suas colocagdes.

E para ndo duplicar aqui nenhuma colocagdo, eu gostaria de, aqui com a minha
representagdo da Sociedade Brasileira de Genética Médica, da Rede Brasileira de Céancer
Hereditario, dizer também que eu tenho historicamente atuado muito fortemente como
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pesquisadora nessa area da oncogenética no pais e, recentemente, tive a felicidade de receber
fomento do nosso querido CNPq como coordenadora para a criagdo de um instituto nacional de
prevengao e saude de precisao, especificamente na oncogenética.

Entao a minha fala, Senador Girao, ela é mais como pesquisadora para complementar o que
ja foi colocado pelas colegas, que é a importancia da criagdo deste dia para aproximar a
comunidade, para aproximar justamente a pessoa que é leiga no assunto do especialista, do
profissional de satide e também do pesquisador.

O Brasil tem investido fortissimamente na area da genémica, na drea de conhecer o genoma
do brasileiro. O Ministério da Saude tem feito uma série, um conjunto de projetos com grande
investimento do ministério, para conhecer a constituicdo genética do povo brasileiro e também
para conhecer melhor as caracteristicas genéticas que levam a doenga em brasileiros. E isso é
uma iniciativa extremamente importante, mas que nao faz sentido se nés nao acoplarmos essas
descobertas e essa nova tecnologia a uma forma de alcancgar essa alta tecnologia para a pessoa
que esta 14, no dia a dia, que nao é um cientista, que ndo é um médico, que ndo é um profissional
de saude e que eventualmente vai ser acometida por essas doengas. Entdo, essa transi¢do do
conhecimento superespecializado de um projeto de pesquisa, de uma anaélise dos genes, de uma
analise gendmica, para a vida do brasileiro, é extremamente importante.

Nesse contexto, a criagado do dia nacional de conscientizagdo sobre o cancer hereditario vai
ser extremamente importante para facilitar essa aproximagédo do publico ao conhecimento
cientifico e ao que existe de mais moderno, o que esta sendo desenvolvido de mais moderno,
para trazer esse conhecimento para a vida das pessoas e efetivamente conseguir usar essa alta
tecnologia para a prevengao do cancer.

Eu queria acrescentar também uma coisa que talvez nao tenha ficado clara, que é uma coisa
que também é pouco falada: que todo e qualquer tipo de cancer tem uma versdo hereditéaria.
Entdo, qualquer cancer que o senhor imaginar, cancer de pulmao, cancer de mama, cancer de
intestino, cancer de pele, qualquer tipo, cancer de utero, como a colega Andreza falou, cancer de
colo de utero até mesmo, todos os tumores tém uma versdo hereditéria. E, em conjunto, as
pessoas que tém essa predisposi¢do s&o um numero bastante expressivo de brasileiros. No
momento em que a gente identifica uma pessoa que tem a predisposicdo hereditaria, a gente
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também consegue alcangar outras pessoas ainda sem cancer dentro daquela familia, e nessas
pessoas fazer esforgos para evitar que o cancer aconteca.

Entao, essa oportunidade que nés temos aqui de criar um dia de conscientizagao do cancer
hereditario também tem este papel muito importante, que é um papel complementar a uma
iniciativa grande que ja vem sendo feita no Brasil de conhecer melhor o genoma do brasileiro, de
saber como usar essa informagéo e de mostrar para a populagdo que essa informagéo pode ser
usada em beneficio das pessoas diretamente.

Entédo, eu termino a minha manifestacdo com bastante entusiasmo, com gratiddo também
pela oportunidade de estar aqui, com gratiddo ao senhor, Senador, por ter levado essa pauta
adiante. Eu fico muito feliz de encontrar aqui queridos colegas, porque todos nés defendemos
essa mesma bandeira.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) — Muitissimo
obrigado, Dra. Patricia... E "préla" ou "préla"?

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. PRESIDENTE (Esperidido Amin. Bloco Parlamentar Alianga/PP - SC) - E "préla”.
Muito bem. Muito obrigado pela sua presenca.

Se puder ficar e continuar conosco ainda, porque eu vou daqui a pouco ler algumas
perguntas da populagéo, que estdo chegando, ja temos algumas, e para as suas consideragoes
finais depois, se quiser fazer um complemento, isso sera muito bem-vindo.

Eu estou encantado. E um presente que vocés estao dando aqui para o Senado Federal, que
€ uma Casa bicentenaria, com esta oportunidade de jogarmos luz a essa pauta tdo importante
para a saude dos brasileiros.

Entao, eu gostaria agora de ouvir a Dra. Flavia Delgado, que é Oncopediatra. E, quando fala
de crianga, € ai que toca o coragdo mais forte ainda, nao é?
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Muito obrigado pela sua presenca aqui, Doutora. A senhora tem cinco minutos com a
tolerancia aqui da Casa.

A SRA. FLAVIA DELGADO (Para expor.) - Bom dia, Senador, bom dia a todas e todos.

E um prazer estar aqui falando dessa pequena parcela da populagdo, mas que é tao
importante até por uma questao de tempo de vida. Entdo, quando a gente pega as criancas da
faixa etaria pediatrica até a adolescéncia, elas tém muito mais tempo de vida; entao, a gente tem
gue prevenir comorbidades e cuidar dessa vida integralmente, pensando numa vida futura.

Entdo, s6 para me apresentar, eu sou Flavia Delgado Martins. Eu sou Oncopediatra do
Hospital da Crianca de Brasilia. Nés, eu e a Dra. Renata, temos um ambulatério de sindrome de
predisposicdo ao cancer, em que a gente faz o acompanhamento dessas criangas no servico
publico de saude, e também sou a Segunda Vice-Presidente da Sociedade Brasileira de Oncologia
Pediatrica, e membra do Comité de Medicina de Precisédo da Sobope.

Entao, o Inca (Instituto Nacional do Cancer) estimou para o triénio agora, de 2023 a 2025,
cerca de 7.930 casos por ano de céncer infantil, e o cancer, na faixa etaria de 1 a 19 anos, ¢ a
doenga que mais mata no nosso pais, assim como nos paises desenvolvidos. Ele fica atrés apenas

das causas externas, dos acidentes, etc.

Embora parega estranho falar de cancer hereditario na infancia, € um assunto muito
importante porque, nessa faixa etéria, a gente nao tem prevengédo de cancer. E diferente da faixa
etaria do adulto, em que vocé pode dizer "ndo beba, ndo fume, ndo tome sé, ndo coma carne
demais”. Na faixa etéria pediatrica, o que a gente pode fazer é diagnéstico precoce. Entéo, cerca
de 10% dos pacientes com cancer infantil estao ligados a sindromes de predisposi¢éo ao cancer,
mas isso se torna muito mais expressivo com alguns tumores especificos, como o carcinoma de

adrenal, carcinoma de plexo coroide, retinoblastoma, que alcangam uma associagéo de até 50%.

Identificar uma sindrome de predisposicdo ao cancer, através de uma neoplasia infantil,
pode alterar a terapia da crianga, altera a taxa de cura e altera os efeitos adversos que a crianga
vai ter dessa terapia, prevenindo, por exemplo, canceres secundarios ao tratamento. E permite
ainda uma vigilancia personalizada, o diagndstico precoce, a prevencdo de outros tumores e
também orientagdes sobre as decisdes reprodutivas dessas familias.
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Os beneficios vao além, como minhas colegas ja disseram, porque o diagnéstico também
possibilita o aconselhamento genético de toda a familia, permite identificar os portadores
assintomaticos e estende os beneficios do rastreamento antecipado dessas medidas preventivas.

Entdo, eu aproveito o momento também para parabenizar o Comité de Medicina de
Precisao da Sobope, que, com apoio do CNPq, desde o inicio de 2023, através de um estudo
prospectivo, promoveu a testagem de 600 pacientes pediatricos em 17 estados brasileiros, mais
o Distrito Federal. Nosso objetivo agora, futuro, é divulgar esses resultados e - quem sabe? -
tornar uma ferramenta para todo o sistema publico de saude.

Eu penso que a instituicdo do Dia Nacional do Cancer Hereditario da visibilidade a esses
projetos, como o da medicina de precisdo, e a outros projetos que fomentam conhecimento e
estimulam a sociedade civil e o poder publico a se mobilizar em prol desta causa para melhorar
os desfechos, reduzir a mortalidade e proporcionar um acompanhamento integral ao longo de
toda a vida, para os pacientes e suas familias.

Espero que eu tenha sido breve o suficiente.
Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Oh,
querida, muito obrigado, Dra. Flavia! Muito obrigado pela sua participacao.

Daqui a pouco, também, se quiser fazer algum complemento que julgue ser necessario e
responder as perguntas aqui, eu vou, ja, ja, passar a palavra.

Mas, agora, vamos ouvir a Dra. Renata Sandoval, que é Coordenadora da Genética Médica
do Hospital Sirio-Libanés, um dos mais respeitados do pais, aqui de Brasilia, e, também, do
Hospital da Crianca José Alencar, de Brasilia.

Muito obrigado pela sua presencga, Dra. Renata.
A senhora tem cinco minutos, com a tolerancia da Casa.

A SRA. RENATA SANDOVAL (Para expor.) - Eu agradego imensamente, Senador, por o
senhor ter trazido essa pauta. Para a gente, é um orgulho e um marco, ndo sé estar aqui com
muitas pessoas que eu admiro e que trabalham a favor dessa causa.
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Entéo, assim, o que senhor falou: ha dois anos que o senhor teve a oportunidade de ouvir
a Ana Carolina Gifoni, e, depois de dois anos, a gente esta aqui, eu acho que... Assim, a gente
pode tudo, se a gente une forgas e a gente passa a entender.

E o que o senhor falou: "Como leigo, eu falo algumas coisas...", mas o nosso objetivo,
exatamente, é tentar homogeneizar o conhecimento, tanto para quem é leigo... porque a gente
pode explicar essas coisas de uma forma mais simples. Isso ndo é sé da algada do pesquisador,

de alguém altamente especializado, é da algada de todos nés.

Entéo, eu vou ser breve, também, mas eu gostaria de falar, entdo, que a gente esta falando
de pessoas. A gente néo esta falando de algo abstrato — cancer hereditario. E eu trago aqui - para
guem n&o esta acostumado - um heredograma, uma histéria familiar que a gente representa com
simbolos.

Nessa histéria familiar que eu estou apresentando para vocés, a gente tem os quadradinhos,
que significam os membros da familia do sexo masculino, e os circulos, que sao as mulheres. E,

para cada linha que vem subsequente, sado as diferentes geragoes.

Entédo, eu vou contar para vocés de uma paciente minha que me procurou. Ela estava em
um luto ainda, né? A irm3, falecida ha trés meses, de um cancer de ovario, numa idade jovem. A
irma teve um cancer de ovario aos 48 anos e faleceu logo em seguida. Essa paciente era uma
paciente que estava chegando para mim em um luto, e depois de uma cirurgia de retirada de
ovario. Por qué? Ela era pré-menopausica, entdo os ovarios dela ainda funcionavam. Ela dependia
daqueles hormonios, mas, pela histéria da irma, o ginecologista se sentiu motivado o suficiente

para retirar os ovarios sem uma investigagao até mais aprofundada.

Entdo, quando a paciente chegou para mim, ela tinha feito uma cirurgia ainda sem um
resultado de um teste genético, a que ela seria elegivel, que ela seria candidata a fazer. Por qué?
A'irma, além de ter tido cancer de ovario jovem e falecido, ela tinha feito uma testagem genética
que tinha identificado uma alteragdo no gene BRCA1, que tanto a Dra. Andreza como a Dra. Ana
Carolina mencionaram para vocés.

Hoje em dia, a gente sabe que 30% dos casos de cancer de ovério do tipo epitelial estédo

associados a alguma questéao hereditéria, e € extremamente relevante a gente saber quem séo
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essas pessoas, porque a gente nao tem prevengéo de cancer hereditario com exames. Entéo, eu
posso fazer exames mensais, trimestrais, no sangue, com imagem, e isso nao é suficiente para
garantir um diagndstico precoce e um impacto em mortalidade por cancer de ovério.

Quando a paciente veio me contar a histéria, ela falou: "Nossa, Doutora, ninguém
imaginava, porque meu pai tem 83 anos, é saudével, e, apesar de eu ter histérias de primas, eu
nao achava que eram familiares préximas relevantes”, e, para cancer hereditério, a gente chama
de familiares préximos e relevantes os de primeiro, segundo e terceiro graus. Terceiro grau s&o
primo em primeiro grau e tios-avos, é diferente do grau do direito; entéo, assim, € um pouquinho
diferente o jeito que a gente identifica. E aquela histéria do padréo clinico que eu falei para vocés.
Entao, alguém que sabe reconhecer uma sindrome de predisposigdo a tumores vai olhar uma
historia familiar desta: irma com céncer de ovario, tia paterna com cancer de ovario e quatro
primas com cancer de ovario e mama, sendo trés delas acometidas abaixo dos 40 anos. Entéo,
isso € um exemplo de um padrao de adoecimento diferente do que a gente espera na populagéo,
e esses casos dessa parte da familia da tia, que teve as filhas acometidas, isso ja aconteceu ha
muitos anos. Entao, essa histdria j& existia ha muitos anos.

Eu sé fago essa area, apesar de ser muito triste receber alguém com falecimento recente,
mas s6 agora € que a gente vai ter a capacidade - claro, se esses familiares forem testados e a
gente identificar quem realmente necessita de uma prevencgéo diferenciada e que essas pessoas
tenham ades&o ao que a gente tem hoje disponivel — de mudar a histéria dessa familia e ninguém
mais falecer de céancer, porque isso € possivel, diante de uma estratificagdo de risco adequada e
da implementacéo das medidas, seja por uma vigilancia intensificada, seja por cirurgias redutoras
de risco. Isso teria um impacto.

Entao, é mais para a gente colocar em pessoas, apesar de ali serem simbolos, mas é uma
ilustragcdo do que a gente esta falando aqui na vida real, em termos de identificagdo de um padréo
clinico diferente, de testagem.

E, mais uma vez, gente, uma vez que tem alteragao na familia, ndo adianta fazer coisas para
familiares que ainda nao foram testados, porque pode ser que a pessoa nao tenha aquela
alteracao. Entdo, imagine eu ser submetida a uma cirurgia mutiladora e, de repente, eu ndo tenho
aquela variagédo. Por qué? Se meu pai tem, é 50% de chance de eu ter herdado, nao é 100%. Entéo,
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a gente ndo pode colocar, trocar os pés pelas maos. A gente tem uma sequéncia de condutas e
eventos, e s6 assim a gente vai trazer um impacto importante na vida das pessoas para que elas
continuem bem, funcionais, sem medo, porque, as vezes, as familias que sdo muito acometidas
tém um medo paralisante.

E dai vou aproveitar até a fala do senhor, porque é uma coisa muito de medo da sociedade,
jéd que a gente estd falando de conscientizagdo. Até a década de 70, ndo se faziam exames
preventivos, as pessoas sé buscavam um médico quando tinham muitos sintomas. E elas tém a
ideia de que quem procura acha; entéo, se eu for identificada com algo, eu vou morrer daquilo,
porque ndo tem o que fazer, porque aconteceu isso com meus familiares. Isso é uma
interpretacdo equivocada. A gente descobriu, para algumas coisas que sdo comuns ou algumas
populagées que sdao de mais alto risco, que, se oferego a prevencgéo, fazer exames antes de ter
sintomas, isso faz toda a diferenca.

Entdo, a questao da conscientizagdo do cancer hereditario é também trazer isto: vocé ter
uma alteragdo nao quer dizer que vocé vai morrer de cancer, ndo quer dizer que vocé vai ter
cancer; na verdade, é uma oportunidade, caso algo acontecga, de vocé identificar inicialmente e
que isso nao traga nem morbidade nem mortalidade, porque, por exemplo, um cancer de mama
inicial, nem quimioterapia, de repente, ela vai receber, € uma cirurgia, alguns complementos, mas
nao vai receber quimioterapia. Entéo, é nesse sentido que eu trago esse caso, para ilustrar a nossa
fala e trazer mais para o mundo real todos esses medos. Acho que a Marie Curie falava que a
gente deve conhecer as coisas, ndo adianta ter medo de algo que a gente nao conhega.

E devo aproveitar até a fala do senhor, o senhor comentou do perdéo. Isso é muito
importante, dos estresses da vida, das tristezas, mas acho que os pacientes com cancer ja trazem
um estigma muito grande de aquilo ter acontecido com eles. Eu acho muito complicado as
pessoas acharem que, por uma tristeza, por elas ndo terem tido uma resposta, uma reacdo, que
o cancer aconteceu com elas por causa disso. E tristeza, tragédias ndo causam cancer, se fosse
assim, os paises em guerra iam ter um indice de cancer, uma incidéncia imensa. Entdo, na verdade,
crianga tem cancer, cachorro tem cancer, gato tem cancer; entdo, qualquer organismo que tenha
células que se multiplicam pode ter um céancer. E dai, por isso, também - nao ¢é, Senador? -, a
importéncia de a gente passar um conhecimento adequado, para as pessoas poderem se
posicionar e até terem decisdes mais informadas sobre as coisas que acontecem ao redor delas.
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Obrigada. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito bem.

Eu nédo sei também a relagdo da queda da imunidade, porque isto também influencia, uma
magoa, uma tristeza, uma depressao, isso faz a imunidade baixar. Eu n&o sei até que ponto esta
tudo ligado, mas o importante é o seguinte: parabéns pela sua palestra, Dra. Renata! Muito
obrigado por sua presenca aqui, Dra. Renata Sandoval.

E vamos ouvir agora o Dr. Romualdo Barroso, Vice-Presidente do Grupo Brasileiro de
Estudos do Cancer de Mama. Depois a gente fecha com o Ministério da Saude, a Dra. Suyanne,
que estara conosco em instantes, e depois a gente faz as consideragdes finais. Eu vou ler as
perguntas aqui para quem se sentir confortavel...

Oh, perdao, a Dra. Ana. Daqui a pouco, Dr. Romualdo, Dra. Ana, e a gente fecha com a Dra.
Suyanne e faz as consideragdes finais com as perguntas aqui.

Dr. Romualdo, muito obrigado pela sua presenga. O senhor tem cinco minutos, com a
tolerancia da Casa, para fazer sua exposigao. Muito obrigado.

O SR. ROMUALDO BARROSO (Para expor.) - Obrigado, Senador.

E uma grande honra estar aqui na Comissdo de Assuntos Sociais, especialmente porque o
senhor é meu conterraneo. Somos |a do Ceara e estou mais feliz ainda que a gente saiu da zona.
(Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE. Fora do
microfone.) - Explique, porque esse negdcio de sair da zona pode passar outra ideia.

O SR. ROMUALDO BARROSO - E a zona do rebaixamento da Série A, nosso Ledo, nosso
Fortaleza.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE. Fora do

microfone.) — Por isso vocé esta a carater.

O SR. ROMUALDO BARROSO - E o Laion.
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Mas, assim, falando que o futebol é, das coisas menos importantes, a mais importante, como
diria Nelson Rodrigues, vamos para as coisas importantes.

Eu queria também agradecer a Aninha, Ana Carolina Gifoni, por estar articulando tudo isso
aqui. E uma grande honra estar representando o Gbecam, a diretoria da Sboc também. Ana,
obrigado.

O cancer de mama, que é o que eu mais trabalho e cuido nas minhas pacientes, tem uma
importancia especial, Senador, aqui neste debate, porque o cadncer de mama é o mais prevalente
cancer entre as mulheres no mundo todo. E, se a gente for fazer uma conta réapida, no Brasil, de
80 casos mais ou menos estimados no Inca, 5% a 10% tém uma relagédo hereditéria, ou seja, a
gente esté falando de 4 a 8 mil novos casos de cancer de mama relacionados a hereditariedade
todos os anos no nosso Brasil.

E, dada essa importancia, fica claro que conhecimento traz liberdade. Em Dom Quixote,
Miguel de Cervantes escreveu, dizendo ao Sancho, que a liberdade é o maior presente, a maior
dadiva que nés recebemos dos céus. E essa liberdade, em cancer hereditario, é ter acesso ao
diagnéstico, porque, se nés nado tivermos esse acesso, a gente fica aprisionado no medo das
incertezas que vém do futuro.

Entédo, eu acho fundamental o senhor estar trazendo este espaco a gente, nessa instrugao
para a criacao deste Dia Nacional de Cancer Hereditério. Ele joga luz, tira da escuridéo, joga luz a
esse numero de brasileiros que hoje ainda ndo tém acesso a informagéo, ndo tém acesso ao
diagnéstico, e por isso ndo podem escolher e serem donos dos seus préprios destinos.

O trabalho da Ana, da Andreza, da Ana Carol, da Renata é fundamental, porque, nessa
consulta genética, elas conseguem dirimir varias duvidas, dar um direcionamento, uma clareza
dos préoximos passos para o paciente e para os seus familiares. Recentemente, com a ajuda da
Dra. Renata, nés tivemos uma tese de mestrado no SUS aqui de Brasilia, em que a gente encontrou
um exemplo de um caso de uma paciente que, ja na sua quinta década de vida, descobriu que
tinha um tumor hereditario e numa coisa que a gente chama de teste em cascata. Nés fomos
buscar a familia dela, e 17 pessoas foram diagnosticadas com a mutagao que confere risco a esse

mesmo cancer, que essa paciente teve. Entéo, isso transforma a vida de familias, ndo é de um
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individuo. Entao, a importancia aqui desta Comisséao e desta sessao é justamente esta: trazer luz
e liberdade para essas pacientes.

Eu queria fazer eco aqui ao que ja foi falado, tem havido uma grande colaboragéo entre a
Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica e o Ministério da Saude. Recentemente, foi aprovado
um novo PCDT de mama, porém eu peco para o senhor que ajude para que nds coloquemos
também o PCDT dentro do SUS, nossas diretrizes, questdes relacionadas ao cancer hereditéario.
Como a Ana Gifoni falou, se nés nao tivermos uma linha de cuidado, esse paciente, mesmo que
ele seja diagnosticado dentro do Sistema Unico de Saude, fica sem uma abordagem definida, um
protocolo, e fica a mercé do médico ou do servigco em que ele esta.

Entéo, a criagdo da rede brasileira eu tenho certeza de que vai acelerar e vai melhorar, de
maneira muito significativa, o cuidado desses pacientes no Sistema Unico de Saude.

Eu encerro, agradecendo mais uma vez, Senador, ao Senado Federal, na sua pessoa, por
abrir este espaco. Um dia a gente vai comemorar de fato a criagdo desse Dia Nacional do Cancer
Hereditario.

Um abrago para as minhas amigas, minhas colegas que eu admiro muito e que tém
levantado essa bandeira ja ha muitas décadas.

Um grande abrago. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) — Muitissimo
obrigado, Dr. Romualdo Barroso, Vice-Presidente do Grupo Brasileiro de Estudos do Céancer de
Mama.

Inclusive, ndo sei se o senhor tem conhecimento, nés levamos 14 para Juazeiro do Norte -
foi 0 18° estado, demorou para chegar ao Ceara, mas foi através do nosso mandato — um centro
de prevengédo ao cancer do colo de utero e mama. Deve estar sendo inaugurado agora, nos
préximos dias, apés dois anos de construgédo praticamente. L4 do Hospital de Barretos, o Hospital
de Amor, |&4 de Sao Paulo; nés levamos esse investimento para Juazeiro, que vai atender a todos
os municipios do Cariri cearense. Com essa informagéo eu acho que o senhor vai ficar feliz.
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Quero dizer que o senhor falou uma coisa que é algo que a gente sempre fala aqui entre
os Senadores. Quando alguém adoece, ndo é o individuo; a familia adoece junto, porque é o amor
que une. E aquela coisa, né? A base de tudo na sociedade é a familia. Entéo, fica todo mundo
muito preocupado de todas as formas, e mexe com todo mundo. Entao é interessante isso.

E quero dizer o seguinte: faz quanto tempo? Sera que faz dois anos? Estou me sentindo ja
culpado, confesso para vocé. Porque, rapaz... (Risos.)

Faz dois anos? Néao. Faz? Depois pegue aquela data. Estou até curioso, porque eu lembro
bem, mas espero que nao seja isso tudo, nao.

E explicando, porque eu acabei ndo falando no microfone, o negécio da zona: a gente saiu
da zona, eu e ele, mas néo é outro tipo de zona, nao; é porque nés somos torcedores do Fortaleza
Esporte Clube. E uma coisa que liga o futebol a isto aqui - claro, de uma forma bem simbélica - é
que, as vezes, por falta de um grito, vocé pode perder uma boiada inteira, né? Entdo, aqui, a gente
estd dando um grito de socorro, de ajuda. E, |4 no Fortaleza, vocé entendeu o que eu quis dizer
quando, hda um més e meio, eu tive que dar um grito para ver se acordava, e a coisa, gragas a
Deus... Tem que manter a humildade, que foi reconquistada agora, até o final, até domingo, né?

Entao, vamos agora ouvir a Dra. Ana Carolina Rathsam - é um sobrenome alemé&o?
A SRA. ANA CAROLINA RATHSAM (Fora do microfone.) — Aleméo.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Olha,
acertei!

A Dra. Ana Rathsam é Geneticista.

Muito obrigado pela sua presenga aqui, no Senado Federal. A senhora tem cinco minutos,
com a tolerancia aqui da Presidéncia.

A SRA. ANA CAROLINA RATHSAM (Para expor.) - Obrigada, Senador.

Eu sou Ana Carolina, sou Médica Geneticista e atuo, principalmente, na &rea de
oncogenética, tanto no Hospital Sirio-Libanés de Brasilia, como também no Hospital Materno
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Infantil de Brasilia, e atualmente estou no cargo de Referéncia Técnica Distrital de Doengas Raras
na Secretaria de Saude do Distrito Federal.

Eu venho falar em favor dos pacientes com cancer hereditario, no geral, mas principalmente
dos pacientes que eu acompanho na rede publica. Ao longo desses anos de atuagéo, eu tive o
privilégio e também a responsabilidade de acompanhar de perto a realidade das familias
brasileiras que convivem com sindromes de predisposigdo ao cancer. Essa experiéncia diaria
evidencia um contraste marcante entre a rede privada, onde o acesso ao teste genético,
aconselhamento e rastreamento especializados ocorre de forma mais &gil, e a rede publica, onde
ainda enfrentamos barreiras estruturais, burocraticas e regionais que atrasam diagndsticos e
ampliam desigualdades. E justamente desse lugar, onde a necessidade é maior e o impacto é mais
urgente, que trago a minha contribuicao hoje.

No SUS, fazemos diariamente o possivel para integrar aconselhamento genético, testes
moleculares, rastreamento adequado e acompanhamento familiar, mas a linha de cuidados ainda
€ incompleta, fragmentada e desigual pelo pais. Falta estrutura, falta formagao, faltam fluxos
claros e falta, principalmente, consciéncia nacional sobre a importancia do diagnéstico precoce
no cancer hereditario. Por isso, a criagdo do Dia Nacional de Conscientizagcdo do Cancer
Hereditario, proposta nesse projeto de lei, é mais que uma data simbdlica; é um instrumento de
politica publica, uma data capaz de mobilizar gestores, profissionais e a sociedade, ampliar
campanhas educativas, reduzir desigualdades regionais e acelerar aimplementacao integral dessa
linha de cuidados no SUS. Em nome das familias que acompanho diariamente, reforgo:
conscientizar salva vidas, diagnosticar salva vidas e politicas publicas bem estruturadas salvam
ainda mais. Por isso, vejo a criagdo do Dia Nacional de Conscientizagdo do Cancer Hereditario
com grande esperanga. Essa data tem o potencial real de transformar trajetérias, de reduzir
desigualdades e inaugurar um novo ciclo de visibilidade, educagéo e cuidado no Brasil.

E eu gostaria - vou ser bastante breve - de finalizar essa nossa discussdo com um caso
clinico muito tragico que eu acompanhei na rede publica, porque eu acho que este é o objetivo
de a gente estar aqui hoje: o de mudar histérias como essa.

Em 2021, eu atendi uma senhora de 52 anos, na época, se ndo me engano, que vinha
também assintomatica e vinha com um sofrimento muito grande pelo histérico familiar de cancer.
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Era uma familia do interior da Bahia, e, ao longo da consulta, em que eu fui desenhando o
heredograma dela e verificando os histéricos, ela ndo sabia de muitos casos, mas ja era muito
tipico para mim que era uma familia de BRCA - especificamente, BRCA2 era a minha suspeita,
porque tinha muitos casos de cancer de préstata e cancer de pancreas também. E, ao longo dessa
consulta, ela falou assim para mim, uma frase que nunca vai sair da minha cabega: "Doutora, vocé
nao estd entendendo. A minha familia sé sai do interior para morrer". E eu falei para ela: "Vocé
estar aqui hoje é o momento de partida em que a gente pode modificar o histérico da sua familia”.
Era uma familia muito pobre, que sé tinha conseguido ir até a consulta porque a filha era
estudante de Enfermagem e ganhava uma bolsa, e ela tinha recebido a bolsa. Por isso, ela estava
na consulta. Ela tinha muita dificuldade financeira.

Naquele momento, independentemente do teste genético, eu ja identifiquei a familia como
uma familia de alto risco e comecei - ou pelo menos tentei - iniciar o protocolo de rastreamento
para ela de alto risco. Durante a consulta, fiz o aconselhamento. Consegui, por meios préprios,
fazer o teste genético dela, que confirmou a minha suspeita: era uma familia, de fato, de mutagao
em BRCA2. Encaminhei a paciente para fazer as cirurgias preventivas que eram indicadas no caso
dela, e, infelizmente, no meio do caminho, ela desenvolveu...

(Soa a campainha.)

A SRA. ANA CAROLINA RATHSAM - ... um cancer de mama bilateral metastatico, e essa
paciente, infelizmente, faleceu ha pouco.

Entao, é exatamente o exemplo do que a gente nao quer e do que foi discutido aqui antes.
Nao basta sé diagnosticar, porque essa familia, essa minha paciente foi diagnosticada
precocemente, mas ndo teve acesso nem aos exames que ela precisava nem as cirurgias que ela
precisava para, de fato, modificar a trajetéria da familia dela.

Entédo, a luta que a gente tem aqui hoje é muito importante para a gente nao passar por
isso mais ou, pelo menos, reduzir, porque a gente ndo faz milagres também. Muitas vezes, apesar
de conseguirmos fazer tudo, algumas pacientes, ainda assim, vdo desenvolver cancer e podem,
sim, vir a falecer no futuro, mas casos como esse nao podem acontecer, né?
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Entao, eu agradego muito a oportunidade de a gente estar aqui conversando, parabenizo a
Dra. Ana Carolina por estar iniciando essa discussédo e me coloco a disposigdo de sempre estar na
luta com vocés nesse assunto tdo importante.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) — Olha, é

muito interessante esse seu depoimento.
Daqui a pouco, a gente vai ouvir a Dra. Suyanne - é a préxima.

Mas, Dra. Ana Carolina, é muito tocante esse caso que vocé falou. E eu ja ouvi isso em
outras... Assim... A gente conversa com muita gente. Eu tenho 53 anos. A vida vai levando a gente
para conversar, e a gente v&, nos municipios do interior, alguns que tém uma caracteristica ali
mais prépria para desenvolver certo tipo de doenga. E a gente ndo entende: "Mas por qué? E
porque estéd perto de uma fabrica?". A gente vai sempre buscar... Mas vocé esclareceu bastante
aqui.

E, se vocés tiverem também a oportunidade de contar casos reais nessas consideragoes
finais, exemplos do dia a dia das pessoas... Porque quem esta nos assistindo... E esta audiéncia
fica marcada aqui; ela fica nas redes sociais do Senado para ser compartilhada e vai chegar nas
pessoas que tem que chegar. Entdo, € muito importante, porque as pessoas se identificam. As
pessoas comuns, que sao leigas.

Eu estou aqui como também um leigo, mas com a responsabilidade de avangar com esse
projeto. E estou consciente de que nés temos que fazer - viu, Aléxia? — urgentemente. A nossa
Secretaria aqui, sempre muito atenciosa, da Comissao de Assuntos Sociais: vamos levar para o
nosso Presidente para ver se a gente consegue votar antes do final do ano. Nao sei se da tempo,
mas eu tenho certeza de que os nossos colegas aqui néo vao fazer objegdo. Vamos ver se a gente
pede essa urgéncia. Lembre-me até de falar com o Senador Marcelo Castro esta semana para ver
se ele coloca na pauta - me ajuda?

Porque eu acho que essa é uma simbologia, ndo tem... E uma simbologia, ¢ um dia nacional.
E ja sai aqui do Senado... Se eu ndo me engano, nao tem que passar por outra Comissao, né? E
CAS terminativo, né? (Pausa.)
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Otimo! Entéo, ja vai para a Camara. A gente aprovando no Senado, j4 vai para a Camara, e
no ano que vem a gente tenta correr. Vocés conhecem Deputados, a gente conhece também. A
gente tenta correr para ver se aprova para o Presidente da Republica instituir o dia nacional para
no ano que vem ja valer. Ja pensou que sonho? Bacana.

Vamos la! Vamos trabalhar.

Entdo, vamos ouvir agora, finalmente - muito obrigado pela sua paciéncia -, a Dra. Suyanne
Monteiro.

Esse sobrenome Monteiro também é muito tradicional |4 no Ceara. N&o sei se é cearense...
A SRA. ANDREZA SOUTO (Fora do microfone.) — Na Paraiba também.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Paraiba
também. Ela é paraibana? Ela vai dizer aqui para a gente. (Pausa.)

Nao; ela vai contar aqui de onde ela é.
Muito obrigado, Dra. Suyanne, pela sua presenga aqui conosco.

A Dra. Suyanne é exatamente a representante do Ministério da Satde — ndo ¢, Dra. Suyanne?
Ela é Médica, servidora do Departamento de Atengao ao Cancer do Ministério da Saude.

Muito obrigado. A senhora tem cinco minutos, com a tolerancia da Casa, para a sua
exposigao.

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Para expor. Por videoconferéncia.) -
Presidente, Senador Eduardo Giréo, Sras. e Srs. Parlamentares, colegas de mesa, profissionais de
saude, representantes da sociedade civil especializada, familiares e pacientes ai presentes e que
nos acompanham pelas redes, meu bom dia a todos e todas.

Em primeiro lugar, eu gostaria de agradecer, em nome do Ministério da Saude, o convite
para estar nesta audiéncia publica. Fago este agradecimento em nome do Dr. José Barreto, Diretor
do Departamento de Atengéo ao Cancer (Decan).

Como Médica Onco-Hematologista Pediatrica, € uma honra participar deste momento em
que a proposicdo do Projeto de Lei n® 4435, de 2024, busca instituir o Dia Nacional da
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Conscientizagdo do Cancer Hereditario, jogando luz sobre um tema de altissima relevancia para
a saude publica brasileira.

Quando falamos de cancer, muitas vezes o imaginario coletivo associa a doenga apenas a
fatores de estilo de vida, envelhecimento ou exposigdes ambientais, mas sabemos que uma
parcela dos casos de cancer tem base hereditaria, ou seja, esta relacionada a alteragées genéticas
que podem ser transmitidas de geracdo em geragédo. Cabe, no entanto, destacar que essa
predisposicdo ndo é uma certeza absoluta para o desenvolvimento de uma neoplasia e, muito
menos, uma sentenga de morte.

Essas condigbes hereditarias nao sdo apenas conceitos abstratos, elas se materializam em
familias que repetidamente vivenciam o diagndstico de cancer em idade precoce, muitas vezes
em mais de um 6rgao, em irmaos, pais, tios, avés. Sao histérias de vidas marcadas pela incerteza,
pelo medo e, muitas vezes, pela falta de informacgao e de acesso oportuno ao cuidado adequado.

Gostaria de destacar dois aspectos centrais desta pauta: a relevancia dos canceres

hereditarios no cenario pediatrico e no cenéario dos adultos.

No contexto pediatrico, o impacto é particularmente sensivel. Quando uma crianga recebe
o diagnéstico de um céncer relacionado a uma sindrome hereditaria, muitas vezes ndo estamos
falando apenas daquele pequeno paciente, mas de toda uma familia que precisa ser avaliada,
orientada e acompanhada. Nesses casos, a identificacdo de uma predisposi¢cdo genética pode
significar a chance de detectar precocemente outros tumores, de adotar estratégias de vigilancia
e, em alguns casos, de intervir antes mesmo que o cancer se desenvolva.

Em adultos, os canceres hereditarios também representam um desafio relevante. Sindromes
associadas ao cancer de mama, de ovario, de célon, entre outros, podem comprometer pessoas
em plena fase produtiva da vida. Muitas dessas mulheres e homens sao provedores de familia,
cuidadores de criangas, trabalhadores e trabalhadoras, que ao adoecerem enfrentam néo apenas
o impacto clinico da doenga, mas também repercussdes sociais, econémicas e emocionais
profundas.

Por isso, um dia nacional da conscientizagdo do cancer hereditario ndo é apenas uma data

no calendario, é uma oportunidade anual de mobilizar a sociedade, a imprensa, os gestores e os
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servicos de saude, de promover informagéo qualificada, de combater o estigma, de reforgar a
necessidade de organizar uma linha de cuidado especifica para essas pessoas e familias no ambito
do sistema de saude.

Do ponto de vista do Decan, essa pauta dialoga diretamente com a légica da integralidade
do cuidado. N&o se trata apenas de oferecer exames sofisticados, mas de articular todas as etapas:
a identificagdo do risco, o aconselhamento genético, a testagem quando indicada, o
acompanhamento longitudinal, medidas de redugéo de risco, suporte psicossocial e garantia de
acesso ao tratamento quando necessario.

No entanto, é fundamental reforgar um ponto: ndo basta pensar a testagem isoladamente.
A realizagao de testes genéticos, por mais avangados que sejam, ndo se traduz automaticamente
em melhor cuidado, se ndo estiver inserida em uma linha de cuidado bem estabelecida.

Quando falamos em cancer hereditario, precisamos pensar em: protocolos de rastreamento
e vigilancia diferenciados adaptados ao maior risco dessas pessoas; medidas de redugéo de risco,
que podem envolver desde mudanga do estilo de vida até procedimentos cirurgicos profilaticos,
sempre baseados em evidéncia, em diretrizes, em uma decisdo compartilhada entre o profissional
e a paciente; acompanhamento psicolégico, porque lidar com o conhecimento de uma mutagéo
genética e com o impacto disso sobre filhos, irmaos e demais familiares é emocionalmente
desafiador; articulagcdo da rede, garantindo que essas pessoas tenham acesso, em tempo
oportuno, aos exames, consultas e intervengdes de que precisam; equidade regional, para que
nao tenhamos ilhas de exceléncia concentradas em poucos centros, deixando grandes parcelas

da populagéo descobertas.

Quero aproveitar para destacar as agdes que ja comegaram a ser discutidas no ambito do
GT-Mama, que é o grupo de trabalho que reune diferentes areas do Ministério da Saude,
especialistas, representantes da sociedade, para aperfeigoar as politicas relacionadas ao cancer

de mama.

No ambito do GT-Mama, a situagdo das mulheres com predisposi¢cdo genética ao cancer
de mama seréa objeto de atengao especifica. Iremos trabalhar na definigao clara de quem sao
essas mulheres de alto risco para o desenvolvimento de cancer de mama e qual a melhor

estratégia de avaliagao e rastreamento a ser aplicada nessa populagéo. Isso inclui revisar critérios



g o * vl 6%
7 W
%,,m;“:rsummﬂ““m\s\‘

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

clinicos e familiares, organizar fluxos de encaminhamento na rede e, sobretudo, discutir, de forma
responsavel, o papel dos procedimentos de redugao de risco no contexto de uma linha de
cuidado em saude populacional, garantindo que essas intervengdes sejam equanimes, baseadas
em evidéncia e inseridas em um cuidado integral e continuo. Essas discussées sdo um ponto de
partida importante, pois mostram que o tema do cancer hereditério ja entrou na agenda técnica
do Ministério e vem sendo olhado com seriedade e responsabilidade.

A instituicdo do Dia Nacional de Conscientizagdo do Cancer Hereditario pode funcionar
como um catalisador dessa agenda mais ampla. A cada ano, essa data poderia ser utilizada para
disparar campanhas educativas, promover jornadas de atualizagado para profissionais de saude,
fortalecer o didlogo com entidades médicas e sociedades de especialidade, conselhos de saude

e movimentos de pacientes e familiares.

Do ponto de vista do Ministério da Sadde, a nossa perspectiva é de que essa discusséo que
hoje travamos aqui seja apenas o comego, um comego importante, simbdlico e necessario, mas
que precisa se traduzir em avangos concretos. E aqui gostaria de elencar alguns pontos que
precisam ser considerados na construcdo dessa agenda.

Primeiro, que possamos avangar na construgao de uma estratégia nacional para o cuidado
do cancer hereditério integrada as politicas ja existentes de prevengao e controle do cancer. Essa
estratégia precisa contemplar diretrizes clinicas, definicdes de servico de referéncias, critérios de
acesso a testes genéticos e parametros para o acompanhamento longitudinal das pessoas com
predisposi¢cao hereditéaria.

Segundo, que possamos fortalecer a formagéo e a educagao permanente dos profissionais
de saude, especialmente na atencao primaria, para que a suspeita de um céncer hereditario seja
levantada mais precocemente. Muitas vezes, a primeira pista estd na escuta atenta da histoéria
familiar do paciente. Se o profissional estiver preparado para reconhecer esses sinais, ele pode
acionar a rede de forma mais rapida e eficiente.

Terceiro, que avancemos na organizagéo regionalizada da rede, integrando servigos que ja
atuam com genética médica, oncologia e atengéo especializada, de modo a reduzir desigualdades
de acesso. O SUS tem experiéncia em redes tematicas, e o cancer hereditario pode se beneficiar
dessa mesma légica regional hierarquizada.
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Quarto, que possamos considerar que, em instancias como a Conitec, a incorporagéo e
atualizagéo de tecnologias, principalmente de procedimentos isolados, sejam feitas de forma
responsavel, sustentavel e baseada em evidéncias, porque ndo se pode pensar na incorporagéo
isolada da testagem, desconectada de todos esses pontos discutidos anteriormente.

E tudo isso precisa ser feito com um olhar atento a humanizacdo do cuidado. Estamos
falando de familias que muitas vezes convivem com o luto, com a ansiedade, com decisdes dificeis.
O SUS, enquanto politica publica de saude, tem o compromisso de acolher essas pessoas, oferecer
informacéo clara, apoiar as decisées e garantir que ninguém fique para tras por nao ter recursos

financeiros ou por morar distante dos grandes centros.

Por isso esta audiéncia publica é tdo importante. Ela aproxima o Legislativo, o Executivo, a

comunidade cientifica e a sociedade civil em torno de uma causa comum.

O Projeto de Lei n° 4.435, ao instituir o Dia Nacional de Conscientizagdo do Céancer
Hereditario, abre uma janela para que, ano apés ano, possamos revisitar essa agenda, monitorar
avancos, identificar desafios e renovar compromissos.

Gostaria de encerrar reforgando que, da parte do Decan, existe total disposicdo para o
didlogo e para a construgédo conjunta de solugdes. Entendemos que o enfrentamento do cancer
hereditario exige uma resposta intersetorial, interdisciplinar e, sobretudo, centrada nas pessoas e
familias que vivem essa realidade.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito bem,
Dra. Suyanne. Agradeco demais a sua paciéncia. Valeu a pena esperar. E bom ver essa harmonia,
nao é? E bom ver essa harmonia, essa unido aqui dos cientistas, dos médicos, um bom diglogo
com o Ministério da Saude do Brasil. Eu acho que precisamos muito disso. O que estéa faltando
no Brasil é exatamente uniao e didlogo. Entéo, fico feliz, Dra. Suyanne Camille Caldeira Monteiro,
que é médica, servidora do Departamento de Atencao ao Cancer do Ministério da Saude.

Por falar em uniéo, estava conversando aqui com o pessoal da nossa Secretaria e também
da nossa assessoria. O Senador Flavio Arns, que é o Relator desse projeto, ndo apresentou o
relatério ainda porque precisava desta audiéncia publica. A equipe dele esté atenta, participando,
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assistindo, e ele também é um Senador conhecido por nés pela sensibilidade, pela humanidade.
Eu tenho certeza de que ele vai agilizar, vai ver se a gente consegue agilizar o parecer, para ver se
a gente consegue colocar na préxima semana, que é a penultima, ndo é isso? E a penultima antes
do recesso. Entdo, vamos continuar com essa uniéo, contactando todos nés aqui juntos para ver
se a gente consegue aprovar e levar para a Camara dos Deputados.

Entédo, vamos fazer aqui as perguntas? Eu vou ler as perguntas que chegaram, até antes da
audiéncia, aqui no sistema do Senado, do Portal e-Cidadania, e as que chegaram durante a
audiéncia. E, ai, eu vou conceder dois minutos, podendo chegar a trés, para as consideragoes
finais. Quem puder, quem se sentir mais confortavel diga: "N&o, essa aqui tem mais a ver comigo,

com o que eu estudo e tal". S4o mais comentarios também, mas vamos |a.

Everton, da Paraiba, pergunta - é uma pergunta - "De que forma o Dia Nacional de
Conscientizagao do Cancer Hereditario pode contribuir para a sensibilizagdo da sociedade e
influencia-la?". Acho que a gente ouviu em muitas exposi¢des aqui, mas a quem quiser reforgar,
eu agradeco.

Gilvania, de Alagoas — o Nordeste esta aqui participando em peso, ndo é? —: "O Ministério
da Saude tem um plano e um cronograma para oferecer acesso universal e integrado a testes e
aconselhamento genético para cancer?". A Dra. Suyanne ja entrou nesse assunto, mas se quiser

dar uma reforgada, eu lhe agradego também.

Simone, do Rio de Janeiro: "Existe correlagao entre os diversos tipos de cancer com doengas
senis degenerativas como Alzheimer e Parkinson?". Pergunta da Simone.

Emiliana, de Minas Gerais: "Com que idade comega a se manifestar o cancer hereditario?".

Weslley, do Rio de Janeiro: "Como evitar a discriminagdo genética em seguros e relagdes de
trabalho?". Essa pergunta me lembra também aqui outra coisa que a gente sabe e em que atua -
e quem quiser fazer alguma colocagéo fique a vontade —, que é o lobby da industria farmacéutica,
que é muito forte aqui, dentro do Congresso Nacional. Entao, pode encontrar resisténcias ou néo.
E importante isso aqui. E plano de saide também. Como é que fica isso? Foi 6tima a pergunta do
Weslley.
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Carlos, da Bahia: "Gostei. Tem que [haver] [...] palestras nas escolas, faculdades, nos terreiros,
divulgagéo nas ruas até o ser humano se informar [sobre] o que é o cancer". Entéo, isso aqui, o
préprio dia nacional vai gerar esse debate, vai gerar entrevista, vai gerar campanhas.

Marco, do Rio Grande do Sul: "Conscientizar e prevenir tem custo extremamente menor do
que corrigir [...]. O Estado deve ser certeiro nas campanhas informativas”. Aqui € uma... Ndo é uma
pergunta. Ele esta colocando aqui a opiniao dele.

Ai, vamos |4.

Mikeias, do Parana: "O Governo planeja apoiar familias que enfrentam custos elevados com
exames genéticos?". Pergunta para a Dra. Suyanne.

Ana, de Sao Paulo: "Como conseguir diagnéstico, tratamento digno e de ponta para esse
tipo de cancer? Onde os mais pobres [podem] [...] ter acesso gratuito?". Muito direcionadas aqui
as perguntas para a Dra. Suyanne.

A Renata, do Distrito Federal: "O [...] [projeto de lei] deve prever articulagdo com campanhas
ja existentes do Inca [que é o Instituto do Cancer] e Outubro Rosa para maximizar o alcance da
conscientizacdo"? Nao. Aqui ela esta fazendo uma afirmacgéo. "O [..] [projeto de lei] deve prever
articulagdo com campanhas ja existentes do Inca e Outubro Rosa para maximizar o alcance da
conscientizagao". Isso ai é sempre importante, essa sinergia.

Entao, vamos fazer a mesma linha de sequéncia com que a gente comegou.

Dra. Ana Carolina Leite Gifone, Presidente da Rede Brasileira de Cancer Hereditario. Mais
uma vez, muito obrigado pela sua presenca, sua participagdo. A senhora tem dois minutos — com
tolerancia ai, trés — para responder a alguma pergunta e fazer suas consideragdes finais.

A SRA. ANA CAROLINA LEITE GIFONI (Para expor.) - Muito obrigada, Senador.

Eu acho que as perguntas foram muito diversas, vao desde aspectos clinicos, a partir de
quando isso pode se manifestar, aspectos praticos de acesso e aspectos também relacionados a
nossa legislacdo, como a gente pode se proteger, do ponto de vista legal, de algum tipo de
discriminagéo. Entao, eu acho que reflete o quanto se precisa pensar, discutir e levar informacao
para 0 nOssO povo, para a nossa sociedade civil e todos juntos conseguirmos amadurecer os
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diversos angulos desse assunto, que sdo angulos muito plurais mesmo, séo repercussées em
diversas areas.

Eu acho que a minha mensagem final é que esse movimento de conscientizagdo é meio que
trazer todo mundo para o mesmo patamar, para o mesmo olhar, e a gente conseguir construir
juntos o melhor cuidado.

Entao, esse melhor cuidado parte do Ministério da Saude...

(Soa a campainha.)

A SRA. ANA CAROLINA LEITE GIFONI - ... tentando disponibilizar as tecnologias e a linha
de cuidado para o cancer hereditario, com aconselhamento genético e as medidas de redugéo
de risco.

Ele parte da ciéncia, gerando, cada vez mais, intervengdes, mas ele precisa da sociedade,
porque a sociedade sé recebe tudo isso que esta sendo construido no momento em que ela busca
assisténcia e ela consegue se conectar com o que esta sendo recomendado pelas sociedades,
pelas diretrizes, pelos médicos que estao ali, assistindo seus pacientes.

Entao, eu acho que é uma construgdo conjunta e eu acho que esse dia nacional tem todas
essas fungoes que foram comentadas aqui, e, talvez, a fungdo maior seja nos unir, a todos nés, e
tentar progredir e construir uma assisténcia em oncogenética mais justa, mais integral e com mais

equidade no nosso pais.
Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) — Muitissimo
obrigado, Dra. Ana Carolina Leite Gifoni.

Agora, dando sequéncia, Dra. Andreza Souto, oncologista clinica e oncogeneticista.
Muito obrigado pela sua presenca, ta? Muito obrigado mesmo.

Essas perguntas, se quiser adentrar em algum comentéario ou responder... E também suas

consideragées finais.

A SRA. ANDREZA SOUTO (Para expor.) - Obrigada, Senador.
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Para n&o ser repetitiva, acho que também teve algumas duvidas ai nas perguntas. Acho que
uma das perguntas foi: "Como é esse tipo de cancer?".

E importante a gente salientar que o cancer hereditario ndo é um outro tipo de cancer.
Entao, é algo que todos os canceres, como a Prolla falou, podem ter ali o fator hereditario. Entao,
0 nosso objetivo é encontrar essas familias que tém alto risco, que tém padrédo diferente do
populacional, e pode ser qualquer tipo de cancer. Quero deixar, talvez, mais esclarecido.

E pode, esse fenétipo, aparecer em qualquer idade. Houve a pergunta ai, "em que idade...".
Na verdade, até uma crianga pode... Aquele cancer que ela teve pode ser por um fator hereditario.

Entédo, a gente tem ali o objetivo exatamente de conhecer essa familia, entender esses riscos
e promover prevengao para os demais que, porventura, a gente conheca ali na familia, a partir
desse caso, o indice de cancer.

E, como também foi citado, projetos de programas juntos aqui... Todos nés participamos de
diversas sociedade de tumores ginecolégicos e, como a Prolla falou, pulmao também. Entéo, é
uma grande unido de vérias sociedades, em prol de um unico objetivo, que é trazer informacéo
de qualidade.

Entéo, o dia de conscientizagao, para resumir, eu acho que talvez é empoderar as pessoas,
familiares e também médicos sobre a informagao do cancer hereditario, e, a partir do momento,
como o Romualdo falou, que vocé da informacgao, vocé da liberdade, vocé tira o medo, e a gente
consegue, ali, trazer mais resultados para esses familiares, para essas pessoas que ainda néo
sabem sobre isso.

Entao, a Angelina Jolie a gente utiliza muito no nosso dia a dia como exemplo, mas que a
gente possa ter outros exemplos no dia a dia, e o dia de conscientizagéo vai ser o dia...

(Soa a campainha.)

A SRA. ANDREZA SOUTO - ... em que, todos os anos, a gente vai tocar naquela tecla, como
o Outubro Rosa, que se difundiu no mundo inteiro, e que o Dia de Conscientizagdo do Cancer
Hereditario possa trazer essa campanha junto ai, para, por anos, a gente brigar por mais politicas
publicas.
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Muito obrigada por este momento de estar aqui.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Eu que
agradeco, Andreza Souto, oncologista clinica, oncogeneticista.

Vocé é nordestina...
A SRA. ANDREZA SOUTO (Fora do microfone.) - Sou. De Alagoas, Maceio.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - De
Alagoas, Maceid. (Risos.)

Coisa boa!

Eu queria aproveitar uma das perguntas e jogar aqui também para vocés, para quem quiser
comentar. E a seguinte: gatilho. As vezes, vocé tem essa predisposicdo genética, e tudo, passa a
vida inteira, e ndo desenvolve. Pode ter algum gatilho, assim, do ambiente, alguma coisa

psicossomatica, nao sei?

A Dra. Renata Sandoval ja vai aproveitar, dentro das suas colocagoes, e fazer também esse
questionamento, ela que é Coordenadora da Genética Médica do Hospital Sirio-Libanés em
Brasilia e do Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar. Muito obrigado pela sua presenca aqui
conosco, pela sua participagdo muito esclarecedora. A senhora tem dois minutos — com a
tolerancia, até trés — para fazer as consideragées finais.

Muito obrigado.
A SRA. RENATA SANDOVAL (Para expor.) — Muito bem.
Agradeco novamente, Senador, a oportunidade.

Eu sou médica e também pesquisadora; entdo, com muito orgulho, a gente consegue fazer,
por qué? Na genética, a gente ndo tem todas as respostas ainda. Entdo, a gente se vé com a
necessidade de também fazer pesquisa e usar da nossa pratica, para que isso melhore a
assisténcia dos pacientes.

Eu gosto muito de explicar as coisas, eu gosto de dar uma explicagdo mais simples para o
que o senhor estava comentando até agora ha pouco. O nosso DNA é como se fosse um livro de
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46 paginas, metade veio do pai, metade veio da mée. Na verdade, sédo 23 pares de paginas. A
gente tem duas péaginas 1, duas paginas 2, duas paginas 3 e, ao longo dessas paginas, a gente
tem 6 bilhdes de letras. Na verdade, sdo quatro letrinhas que vao se repetindo ao longo desse
livrinho, e a gente tem em torno de 20 mil sequéncias de letras que vao gerar ingredientes para
as células se formarem e funcionarem.

(Soa a campainha.)

A SRA. RENATA SANDOVAL - Entao, quando a gente nasce, a gente tem trilhoes de células
carregando o mesmo livrinho. E eu posso ganhar erros nesse livrinho durante a diviséo das células;
por isto o envelhecimento é um dos principais fatores de risco: quanto mais eu vivo, mais as
chances de eu ter adquirido um acumulo de erros em determinada linhagem celular durante a
divisao das células. E um processo fisiolégico até. E que nao é todo erro que gera um problema
e ndo é todo erro que nao vai ser identificado e corrigido. Entao, eu posso adquirir erros durante
a divisdo das células por fatores ambientais, varios fatores: alguns virus, tabaco, tem algumas
substancias que podem alterar as informagdes desse livrinho. E se eu tenho, entdo, uma célula
que acumula muitas alteragoes, ela pode gerar um tumor, porque vai mudar a receita de bolo
dela, certo?

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE. Fora do
microfone.) — O estresse também?

A SRA. RENATA SANDOVAL - O estresse nao consegue mudar o nosso DNA. O que eu
gosto de contar para os pacientes quando eles veem, porque é um questionamento muito
frequente? E como se fosse assim: o touro brabo estava vindo, e eu tenho a porteira que poderia
estar fechada. Entao, vamos pensar que a nossa vigilancia imunoldgica poderia ser influenciada
por um estresse, e a vigilancia imunolégica é um dos nossos supressores de tumor. Uma célula,
quando acumula erros, vai ficando diferente, pode ser identificada pelo sistema imunolégico.
Entédo, talvez, num momento de estresse, a nossa vigilancia imunolégica fique mais baixa, mas
nao foi ela que gerou a brabeza do touro. Entdo, assim, se eu estou com a porteira aberta, € um
facilitador, mas nao foi ele que causou aquele touro brabo.

7

Acho que é sé para esclarecer de uma forma mais simples, mas que contém todos os

conceitos necessarios para a gente entender que quem tem uma sindrome genética de
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predisposicdo ao céncer, na verdade, também estd suscetivel aos fatores ambientais e ao
envelhecimento. E que, na populagao, ¢ muito mais ambiente e envelhecimento do que a nossa
prépria genética constitucional.

Agora, na sindrome de predisposi¢cdo ao cancer, € muito importante eu controlar esses
modificadores - fazer atividade fisica, comer bem, nao fumar, fazer as prevengdes —, mas, as vezes,
a genética vai falar mais alto do que o ambiente. E que genética é essa que favorece, as vezes, o
aparecimento de um tumor? Eu gosto também de fazer um exemplo que a gente tem algumas
sequéncias de letrinhas no nosso DNA que véo fazer como se fossem borrachinhas de reparo de
erros. Se eu nasgo com uma dessas borrachinhas deficientes, eu tenho um risco maior de
acumular erros em determinado 6rgéo, onde aquilo 14 funciona mais, ou mais de um érgéo. Entéo,
€ mais ou menos isso. Mas, aquilo 1a nao ¢, sozinho, o suficiente capaz de gerar um céncer. Por
isso, vem a questdo do medo da estigmatizagéo, da protegdo de dados, do que...

Vamos |4, eu nunca tive um cancer, mas eu tenho uma mutacgéo. E, ai, meu convénio vai
cobrar mais caro? Isso € uma condigao preexistente? Nao; € uma estratificagdo de risco diferente.
Mas n&o é uma condigéo preexistente, até porque eu posso ter uma alteragdo genética e nunca
desenvolver cancer. S6 que eu sou uma populagdo de mais alto risco e eu merego uma vigilancia

diferenciada. E, dai, a importancia dessas discussoes.

Nos Estados Unidos, por exemplo, ja desde 2009, tem uma lei chamada Gina, que € para
evitar esse preconceito em relagdo a questdes genéticas. E por que comecgou tudo isso? Porque,
na década de 70, tinha uma fabrica que nao queria contratar pessoas que tinham trago falciforme.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Hum...

A SRA. RENATA SANDOVAL - Ent&o, a partir de uma coisa, de um preconceito, gera-se
toda uma discusséao e geram-se mecanismos para que isso ndo aconteca. E eu acho que a gente
ainda precisa avangar muito aqui, no Brasil, em relagdo a esse tema, com certeza. E talvez o dia
da conscientizagdo também traga essa necessidade, porque, quando a gente comega um
movimento, a gente ndo tem todas as respostas. A gente precisa, primeiro, criar demanda e dai
estruturar, para dai a gente oferecer o que tiver de melhor. E, na verdade, tudo tem que ser
revisitado de tempos em tempos, porque a gente ndo tem verdades absolutas. Entdo, também,
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ao longo desse caminho, pode ser que a gente precise de ajustes em todas essas areas que a
gente estéa falando.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girédo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito
esclarecedora a sua colocagao, Dra. Renata Sandoval. Muito obrigado. Foi muito importante.

Este debate esta sendo muito rico, viu?

Olha, eu vou falar um negécio para vocé... Eu ja perdi aqui... L& nao vou falar, eu estava

previsto, mas é muito esclarecedor e muito interessante mesmo.
Vamos, agora, ouvir a Dra. Patricia Prolla. Patricia...
E Prolla, né?
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Patricia
Prolla.

E quero |he agradecer muito pela presenca, Dra. Patricia, a senhora que é Médica,
Geneticista e Oncogeneticista, Professora da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Diretora Cientifica da Rede Brasileira de Cancer Hereditario.

Fique a vontade para fazer suas colocagdes finais e, também, se quiser responder alguma
pergunta que surgiu aqui, esclarecer alguma situagéo, eu lhe agradego demais. Muito obrigado.

A SRA. PATRICIA PROLLA (Para expor. Por videoconferéncia.) — Obrigada, Senador Girao,
todos os colegas.

Novamente, quero manifestar a minha satisfagcédo de estar vivenciando este momento, a
oportunidade de estar aqui, com todos.

E muito clara a vontade de todos de defender o mesmo propésito; entéo, realmente, ja
considero esta reunido um sucesso. Muito obrigada a todos.

Eu queria ressaltar um ponto que também ja foi falado antes, mas nao custa ressaltar, que
€ a questao de que as pessoas que tém um risco genético maior para cancer, ou seja, aquelas que
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nascem com uma predisposigéo ao cancer, nao terdo obrigatoriamente o diagndstico de cancer.
E é muito importante essa conscientizagdo do publico como um todo, dos colegas profissionais
da saude, de que identificar uma pessoa com cancer hereditario ou com predisposigao hereditaria
ao cancer é muito positivo, porque a partir desta identificagdo é que nés vamos poder agir de

forma preventiva, nés vamos poder fazer redugéo de risco.

Entdo, nem toda pessoa com predisposi¢do hereditéria ao cancer vai ter cancer; alguns,
varios inclusive, podem nunca desenvolver essa doenca. E quando a gente tem informagao
antecipadamente, a gente consegue efetivamente agir preventivamente. Entédo, aquela coisa que
0 publico muitas vezes nos diz, os pacientes nos dizem: "Ah, quem procura acha, eu prefiro ndo
saber", quando eles entendem que essa informagao pode fazer toda a diferenca na vida, néo sé
deles, como dos seus familiares, essa percepgdo muda e é dessa conscientizagdo que nds
precisamos.

Houve uma pergunta, Senador Girédo, sobre o acesso igualitario a todas as pessoas. Eu acho
que o SUS, que é um grande presente para nds brasileiros, é realmente muito pautado na questao
da equidade, mas aqui trazer um ponto fundamental de que é possivel que nem todas as pessoas
precisem iniciar essa investigacdo e efetivamente realiza-la. Existem grupos de maior risco, a
gente tem como reconhecé-los numa entrevista, numa histéria familiar, num diagnéstico prévio.
Entdo, a gente tem como identificar quem sao essas pessoas que hoje estdo mais escondidas,
digamos assim, e a gente pode direcionar os esforgos; isso também por uma questdao de
economia, porque tem multiplas frentes que a gente precisa atender na saude publica e direcionar
os esforgos a quem realmente tem um maior risco, tem uma maior indicagéo de ter a
predisposigcao hereditéaria.

Entdao, vou terminar também ressaltando a importancia da parceria aqui de vérias
sociedades médicas, de varias organizagbes ndo governamentais, de grupos de estudos
profissionais na tematica do cancer e do Ministério da Saude, que, pela fala da Dra. Suyanne,
mostra, de uma forma muito clara, todo o empenho e todo o reconhecimento da importancia
dessa pauta, porque nés ndo vamos conseguir avangar, enquanto sociedades médicas e
sociedades cientificas, exclusivamente pela nossa vontade; é preciso realmente ter esse papel de
acéo conjunta de todos os atores em prol dessa causa.
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Entéo, fica aqui novamente meu agradecimento. Acho que € um avanco histérico o dia de
hoje, esta audiéncia.

Novamente agradeco ao senhor e ao Senador Marcelo Castro por essa oportunidade.
Realmente estamos esperangosos de que, em 2026, nés possamos ter ja o Dia de Conscientizagéo
do Céancer Hereditario no Brasil.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Que
beleza, ¢ isso ail Muito obrigado Dra. Patricia Prolla.

Queria também aproveitar e colocar uma pergunta que me veio aqui; eu acho que talvez
essa va muito para o Dr. Romualdo Barroso.

Eu ja vi algumas entrevistas, eu sou curioso, vejo algumas entrevistas de médicos, cientistas,
inclusive uma ala que defende... Nds tivemos a recente aprovagéo da lei para se fazer exame de
mamografia aos 40 anos, de forma obrigatéria, disponibilizado pelo SUS, e eu vi uma ala, em
algum debate questionar isso, achando que a radiagdo do raio-X poderia trazer mais problemas
do que solugdes, que mais atrapalharia do que ajudaria. Entéao, é importante também a gente ver
até que ponto uma mutacdo genética, ndo sei se essa... N6s estamos falando aqui de cancer
hereditario, mas, através da radiacao, se poderia gerar algum problema com excesso de radiagao?
E bom a gente estar aqui com especialistas, com pessoas que compreendam para esclarecer para
a populagao e tranquilizar.

Entao, vamos inverter, daqui a pouco fala a Dra. Flavia Delgado, Dr. Romualdo, que é
especialista também nesse assunto. Eu agradego sua presenga aqui, muito obrigado mesmo, é
uma honra. Quero dizer que o senhor, que é Vice-Presidente do Grupo Brasileiro de Estudos do

Cancer de Mama, é sempre bem-vindo.

Obrigado, o senhor tem dois minutos, com mais um, para fazer as consideragoes finais e, se
puder responder alguma dessas perguntas e essa que eu lhe fiz agora, eu lhe agradeco.

O SR. ROMUALDO BARROSO (Para expor.) - Obrigado Senador Girao.
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Apesar de nao ter exatamente relagdo com o tema, mas acho muito oportuna a sua fala.
Estd muito claro na literatura médica que a mamografia é uma grande arma no diagndstico
precoce do cancer de mama. Os beneficios sdo imensos, ja estao catalogados na literatura ha
pelo menos 50 anos, e eles ndo aumentam o risco de cancer de maneira significativa. E aqui,
aproveitando a fala, eu até fagco aqui uma alusao e agradego a toda a equipe da Advocacia-Geral
da Unido, que, através de uma representagdo, conseguiu, de fato, até responsabilizar
criminalmente os médicos que falsamente estdo levando desconhecimento a populagéo,
reforcando que a mamografia é uma ferramenta importantissima no diagnéstico precoce e no

aumento das taxas de cura do cancer de mama no nosso pais.

Como mengéo final, agradego imensamente novamente ao senhor, como representante do
nosso Senado. Quero fazer alusao a esse tema aqui do cancer hereditario. A gente esta na outra
ponta, o oncologista esta na outra ponta. Entdo, de alguma forma, o sistema falhou quando o
cancer foi diagnosticado, e o paciente nao sabia da condigao de portador de uma mutacéao de
alto risco, e a gente fica aqui com o paciente ja com o diagnéstico. Neste momento, nds temos
terapias personalizadas, terapias direcionadas para essa fragilidade, que o tumor desse paciente

tem também.

Fazendo eco aquilo que ja foi feito ao cancer hereditario, é necessaria uma linha de cuidado.
O cuidado nao termina no diagnéstico. Entdo, o tratamento das mulheres também precisa ser
personalizado. E ai eu agradego muito a fala da Dra. Suyanne, representando o Ministério da
Saude, porque a gente precisa avangar como sociedade em politicas publicas direcionadas a essa
populagéo.

Hoje, a Dra. Renata Sandoval e a Ana Rathsam tém paciente com céancer de mama
hereditario encaminhado a elas, e elas ndo podem, de maneira protocolada, cuidar de maneira
adequada, porque nds nao temos ainda uma politica nacional de cuidado desses pacientes.

Entéo, esse primeiro passo que o senhor esta ajudando a dar aqui é importantissimo, agora
tem uma construgéo, a gente precisa avangar neste debate, e, de fato, prover as nossas pacientes
de politicas publicas que vao dar dignidade no cuidado delas.

Muito obrigado.
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O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muitissimo
obrigado, Dr. Romualdo Barroso, Vice-Presidente do Grupo Brasileiro de Estudos do Cancer de
Mama. Muito bom o seu esclarecimento.

Eu aproveito para cumprimentar o Senador Plinio Valério, do Estado do Amazonas, que foi
um grande defensor dessa lei que foi aprovada e que realmente vai fazer ai toda a prevengéo do

cancer de mama, que é um dos que mais mata no nosso pais.

Vamos dar sequéncia aqui, ouvindo agora a Dra. Flavia Delgado, que é oncopediatra. Muito
obrigado pela sua presenga, ja lhe colocando aqui para suas consideragdes finais, se a senhora
quiser falar, se quiser comentar alguma das perguntas, responder, e também para o que a senhora
gostaria de colocar nesse quase encerramento desta sessao.

A SRA. FLAVIA DELGADO (Para expor.) - Muito obrigada, Senador, por mais este espaco.

Eu gostaria de comentar uma das questdes quanto a idade em que esses tumores podem
surgir. Como a Dra. Carol falou, a gente tem diversas sindromes de predisposi¢do ao cancer.
Algumas delas se manifestam desde a infancia, como, por exemplo, o retinoblastoma, em que a
crianga pode ter um tumor desde meses de vida, dois, trés, quatro meses, e o diagnéstico precoce
modifica a vida desse paciente por completo, porque o retinoblastoma, quando é diagnosticado
intraocular, é passivel de tratamento as vezes sem quimioterapia, com quimioterapia intra-arterial
ou s6 com procedimentos oculares. E, se diagnosticado ja numa situagao mais tardia, metastatica,
infelizmente, menos de 20% dessas criangas vao alcangar a cura. Vao fazer transplante, véo fazer

radioterapia, vdo fazer quimioterapia de altas doses. Entéo, a gente muda tudo.

E ndo sdo sé importantes os tumores na infancia que aumentam muito, que tém uma
associagdo muito grande com a sindrome de predisposi¢do, como o carcinoma do plexo coroide,
o meduloblastoma num subtipo especifico, o carcinoma de adrenal, mas também o
reconhecimento de padrées clinicos de sindrome de predisposicdo, como a neurofibromatose
tipo 1, que é aquela sindrome que dé as manchinhas na pele mais escuras, que podem predispor
a tumores do sistema nervoso central e que podem, em alguma circunstancia, causar a perda
visual. Entdo, tém que ser reconhecidos inicialmente, precocemente.
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E aqui eu gostaria de parabenizar um médico da Unidade Basica de Saude que participou
recentemente de um curso de diagnéstico precoce promovido pelo Hospital da Crianga de
Brasilia, em conjunto com o Instituto Ronald. Nés falamos de todas as peculiaridades do cancer
infantil, e a gente também falou de sindrome de predisposigao, e ele, recentemente, me enviou
um e-mail dizendo: "Olha, eu estou com uma crianga aqui que tem uma hemi-hipertrofia - uma
crianga de quatro meses. Muito provavelmente, essa crianga tem uma sindrome de Beckwith-
Wiedemann, e ela tem uma predisposi¢do a ter tumores renais e tumores hepaticos". Entéo, ela
requer um segmento especializado, e é isso que faz diferenca. Entdo, o senhor pediu aqui para
trazer exemplos especificos, e eu acho que esse é muito importante.

Outra coisa que eu gostaria de trazer rapidinho é que o contrario também é muito
importante, como a Dra. Renata falou. Entéo, a gente atendeu recentemente, também, no nosso
ambulatério de sindrome de predisposicdo, uma méae que teve um filho com retinoblastoma
unilateral. Ela tinha decidido por n&o ter mais filhos, porque ela o acompanhou no ambulatério
de tratamento de retina e viu que algumas criangas tinham irméos e pais com retinoblastoma. E
ela falou: "Eu ndo vou ter mais filhos, porque esse tumor pode estar nos meus outros filhos
também". E, através da testagem, a gente viu que ele ndo fazia parte de uma sindrome de
predisposigao. Ele, na verdade, teve um tumor de novo, e ela pode ter filhos tranquilamente. E,
ainda que tivesse o GNRB mutado germinativamente, ela poderia ter filhos ainda, sem o risco de
retinoblastoma.

Por fim, eu gostaria de falar da testagem e do aconselhamento genético. A testagem
molecular germinativa a gente ainda ndo tem para todos os pacientes do SUS, mas, através da
Sobope e do Comité de Medicina de Precisdo, a gente tem promovido essa testagem para
qualquer paciente ligado a uma instituicdo de cuidado complexo. Entdo, podem entrar em
contato. A gente ainda tem seis meses de projeto pela frente para inscrever pacientes e para fazer
essa testagem.

E muito importante dizer, também, que a gente esta em constante conversa, em constante
contato com a Dra. Suyanne, com o Ministério da Saude, para que a gente torne nédo sé a
testagem, mas também essa linha de cuidado que a gente conseguiu construir, que € a testagem
em centros especificos do Brasil, mais essa movimentagdo de material e esse aconselhamento

genético, em uma ferramenta do sistema publico de sadde.
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No mais, gostaria de agradecer a todos e de agradecer a iniciativa da Carol e a do senhor,
de colocar isso como o tema importante que é.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito bem.
Eu € que agradeco, nés do Senado Federal é que agradecemos, Dra. Flavia Delgado, oncopediatra,
a sua participagao nesta sessao, que, como falou a Dra. Patricia Prolla, é histérica - histérica. A
responsabilidade da gente aumenta - aumenta —, a partir de uma audiéncia dessa.

Vocé queria fazer alguma colocagao? Nao? Eu vi que o microfone estava ai e eu disse: "Quer
complementar alguma coisa?"

A SRA. RENATA SANDOVAL (Para expor.) - E, porque a Flavia comentou que, como é para
a populagao em geral... Na verdade, atualmente, nés temos apenas via projeto de pesquisa, e dai
tem os critérios de preenchimento para que vocé seja contemplado com esse tipo de testagem.
A gente tem que avangar é no acesso mais... Nao universal — eu digo —, mas para que essas
testagens cheguem a quem precisa.

Era s6 para fazer esse esclarecimento.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girdo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Perfeito,
excelente.

Dr. Romualdo, queria também concluir?

O SR. ROMUALDO BARROSO (Para expor.) - E sé para isso ficar bem claro para o senhor.
De fato, hoje, dentro do nosso sistema de satide, nés ndo temos nenhum acesso ao teste, nem as
terapias previstas para esse grupo especifico de pacientes com tumores hereditarios, para esses
portadores de genes de predisposigao ao cancer.

Apds a instrugéo e a criagdo - se Deus quiser —, a gente precisa avangar, de fato, na criagéo
da politica publica que vai nortear o cuidado desses pacientes, o que hoje nés ndo temos.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Perfeito.

Vamos agora ouvir a Dra. Ana Carolina Rathsam, que é geneticista.
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Muito obrigado pela sua presencga, que € uma honra aqui para esta Casa.

Quero dizer que, se a senhora quiser responder a alguma pergunta ou fazer um comentario
final, porque ai depois a gente vai concluir com a Dra. Suyanne, agradecendo por tudo. A senhora
tem dois minutos, mais a tolerancia de um.

Obrigado.

A SRA. ANA CAROLINA RATHSAM (Para expor.) — Eu que agradeco, mais uma vez, a
oportunidade.

Eu também gostaria de reforgar o que o Dr. Romualdo acabou de falar: que a gente nao
tem de maneira continuada o teste disponivel na rede publica. Entdo temos varios profissionais e
geneticistas atendendo, fazendo aconselhamento genético para pacientes com suspeita de cancer
hereditario, mas atualmente estamos com dois projetos de pesquisa abertos na rede publica
daqui, do Distrito Federal, em parceria com o Inca, que séo para pacientes com cancer de mama
e pacientes com céancer de colo retal, com suspeitas de origem hereditéaria.

Entédo, para quem quiser mais informagdes, estou a disposigao.

Para finalizar, eu gostaria s6 de dizer que acho que essa é uma audiéncia muito importante,
que mostra para a gente que esse € um primeiro passo de um trabalho muito longo e continuo.
E que a gente ainda tem muito o que fazer para conseguir cuidar dos nossos pacientes da rede
publica como a gente felizmente consegue cuidar na rede privada, num ambiente mais
controlado.

Trazendo uma fala da Dra. Patricia Prolla, a gente escuta muito o "quem procura acha" e,
reforgando, um paciente me falou isso na semana passada, e eu adorei. Ele falou assim: "N&o
Doutora, quem procura previne; quem procura previne e modifica a trajetéria”. Entao, essa é a
chave de hoje.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Muito bem,
Dra. Ana Carolina Rathsam. Até pouco tempo eu tinha esse paradigma, confesso para vocé, assim.
E uma coisa que eu acho que vem da cultura da gente. Entéo, eu trago isso 14 do Ceara. Quem

procura acha... Rapaz, eu ndo vou para médico, ndo, porque, se for atras, eles vao achar alguma
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coisa, e a gente vai ficar preocupado. "Néo, esta tudo funcionando bem? Esta tudo bem". Isso é

interessantissimo e serve até...

Dra. Suyanne Monteiro, o Ministério da Satde do Brasil é uma referéncia, por exemplo, no
enfrentamento ao tabagismo. A gente teve ai... E uma politica exitosa do Brasil para o mundo. A
reducdo do numero de fumantes, € uma coisa impressionante. Estdo de parabéns os Governos
brasileiros que fizeram isso ao longo dos tempos; foi uma politica publica exitosa. E fago aqui
mengéo ao ex-Ministro, colega Senador até pouco tempo, José Serra, que foi um baluarte nessa
causa, e também o proéprio Dr. Senador Humberto Costa, colega nosso, que sequenciou. Entéo,
isso transcende questao politico-partidaria. E olha que interessante o que o Brasil fez. Por que
nao... Esta ai um slogan bom, porque ai o pessoal do marketing vai trabalhar para tirar essa cultura
e dar uma esmorecida, e a gente ser mais proativo nesse sentido, porque existe isso mesmo. Eu
sou testemunha disso.

Entdo, vamos encerrar agora com a Dra. Suyanne Monteiro.
Muito obrigado. E muito importante a sua presenca aqui, Dra. Suyanne, é fundamental.
Quero agradecer a todos do Ministério e a sua presenca aqui também.

A senhora tem dois minutos ai, mais a tolerancia de um, para a gente encerrar com chave

de ouro esta sessao.

Se a senhora quiser trazer mais boas noticias ai do que a senhora trouxe aqui, de
expectativas, o que é que planeja, os ideais ai para essa causa, nés lhe agradecemos demais.

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Para expor. Por videoconferéncia.) -
Entao, eu que agradecgo a oportunidade de estar aqui hoje.

Eu gostaria de destacar, sim, mais algumas agdes que a gente estd desenvolvendo no
ambito do Nucleo do Cancer Infanto-Juvenil do Decan. A gente esta desenvolvendo um manual
de alta suspeicao para o céncer infanto-juvenil e, nesse manual, a gente vai ter um capitulo
especifico para a sindrome de predisposicao ao cancer, dada a relevancia desse assunto.

Uma outra pauta que a gente esté desenvolvendo, relacionada, é o projeto Mapeamento,
gue é um projeto que vai mapear a capacidade infraestrutural e vocacional de todos os centros
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habilitados em oncologia pediatrica e que tratam o cancer infanto-juvenil. N6s vamos mapea-los
no sentido de entender a sua capacidade vocacional e fizemos questéo de incluir uma avaliagéo
especifica para a capacidade instalada para a realizagao desses sequenciamentos nessa avaliagéo.

E, ai, n6s aproveitamos para convidar todos a acompanharem o langamento desse projeto,
Mapeamento, que sera feito no préximo dia 09/12, durante a realizagdo da reunido do Consinca.
Esta reunido é transmitida pelo link do Datasus no YouTube, e a gente ja convida todos a
acompanharem.

Eu gostaria, também, de ressaltar a importancia de todos esses projetos que estao sendo
desenvolvidos no ambito de pesquisa, mas que servem como referencial para que a gente - como
a Dra. Flavia colocou -, depois, possa transforma-los em politica publica, porque eles transmitem
toda uma vivéncia de mundo real e permitem que a gente faga um mapeamento, ali num cenério
controlado, porém a gente consegue mapear vérias variaveis de interlocugdo da rede. Entéo, a
gente louva muito a realizagado desses projetos que ja estdo em andamento.

Entdo, em nome do Ministério da Saude, eu agradego mais uma vez o convite e me coloco
a disposigao para seguir construindo, junto com este Parlamento e com a sociedade, respostas

cada vez mais justas e efetivas para as pessoas com cancer hereditario e suas familias.
Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Girao. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) — Muitissimo
obrigado, Dra. Suyanne Monteiro, do Ministério da Saude. E muito importante a presenga da
senhora aqui.

Curiosidade minha aqui, ndo sei se a senhora... Eu vi que ndo é do Nordeste. Do Nordeste,
pelo sotaque, ndo. E mineira? Nao? Carioca?

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Por videoconferéncia.) — Eu ja moro
em Brasilia hd dez anos, mas eu sou do Rio de Janeiro.

O SR. PRESIDENTE (Eduardo Giréo. Bloco Parlamentar Vanguarda/NOVO - CE) - Ah, olha
quem acertou aqui. A Dra. Ana Carolina falou. E verdade, o sotaque é bem carioca mesmo, mas
estd em Brasilia ha dez anos. Que bom!
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Entéo, sé para dar uma informagéo para vocés: tenho aqui, foi comentado, o Projeto de Lei
n° 5.181, de 2023, para assegurar, no ambito do Sistema Unico de Saude, a realizagao de testes
genéticos para mulheres pertencentes aos grupos de risco, objetivando a identificacdo de
mutagdes hereditérias associadas ao aumento da probabilidade de neoplasias malignas de ovario,

mama e colorretal.

Isso ja foi aprovado aqui, na Comisséo de Assuntos Sociais, e ja estd na Camara. Foi em
votacao terminativa e estda na Camara. Entao, esta ¢ uma Comissdo que tem muita atengéo e que

vai continuar.

E, com essa articulagao brilhante de vocés, essa energia... Aqui, quem esta no Plenario, a
gente percebe a energia da Dra. Patricia e da Suyanne, também, a gente percebe uma energia
bem bacana. A gente vé que essa articulagdo, o propésito, tem uma forga que a gente néo

imagina. Entédo, parabéns a todos vocés!

Agradeco a audiéncia, compartilhem esta sessdo porque pode chegar em méaos que, de
alguma forma, podem salvar vidas, poupar sofrimentos, a partir do conhecimento do que foi
discutido aqui em alto nivel, com estatisticas, com dados cientificos.

Entao, nada mais havendo a tratar, e agradecendo a presenca de todas e também do nosso
querido Dr. Romualdo e a vocé, que esta nos assistindo pela TV Senado, declaro encerrada a
presente reunido.

Obrigado.

(Iniciada as 09 horas e 41 minutos, a reunigo é encerrada as 11 horas e 50 minutos.)



