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       SENADO FEDERAL

         SECRETARIA-GERAL DA MESA

ATA DA 55ª REUNIÃO EXTRAORDINÁRIA DA COMISSÃO DE EDUCAÇÃO, CULTURA E ESPORTE, DA 1ª SESSÃO LEGISLATIVA ORDINÁRIA DA 55ª LEGISLATURA, REALIZADA EM 14 DE OUTUBRO DE 2015.

AUDIÊNCIA PÚBLICA

Às nove horas e cinquenta minutos do dia quatorze de outubro de dois mil e quinze, na sala de reuniões da Comissão, Ala Senador Alexandre Costa, sala 15 (quinze), sob a Presidência do Senhor Senador Romário e com a presença dos Senhores Senadores Donizeti Nogueira, Dalirio Beber, Douglas Cintra, Telmário Mota e das Senhoras Senadoras Fátima Bezerra, Maria do Carmo Alves e Regina Sousa, reúne-se a presente Comissão. Havendo número regimental, o Senhor Presidente declara aberta a reunião, convocada na forma de Audiência Pública, atendendo aos Requerimentos nºs 89 e 124, ambos de 2015, da CE, de sua iniciativa, para a realização de audiência pública destinada a institucionalizar o Dia Nacional da Luta contra a Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA). Comparecem à Audiência Pública como expositores: Senhora Maria Cecilia Oliveira, Presidente da Associação dos Familiares, Amigos e Portadores de Doenças Graves (Afag); Senhor Jorge Melo, Presidente do Movimento de Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA (Movela); Senhor Gerson Chadi, Professor Titular do Departamento de Neurologia da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo (FMUSP) e Responsável pelo Centro de Pesquisa em Neurorregeneração e Esclerose Lateral Amiotrófica; Senhor Sthanley Abdão, Representante da Associação “Lutando contra ELA” e Senhor José Eduardo Fogolin Passos, Diretor do Departamento de Atenção Especializada e Temática da Secretaria de Atenção à Saúde do Ministério da Saúde (DAET/SAS/MS). Nada mais havendo a tratar, o Senhor Presidente declara encerrada a presente reunião às doze horas e trinta e sete minutos do dia quatorze de outubro de dois mil e quinze, determinando que eu, Willy da Cruz Moura, Secretário da Comissão de Educação, Cultura e Esporte, lavrasse a presente Ata, que após lida e aprovada, será assinada pelo Senhor Presidente e publicada no Diário do Senado Federal, juntamente com a íntegra das notas taquigráficas. 
SENADOR ROMÁRIO
Presidente da Comissão de Educação, Cultura e Esporte

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Havendo número regimental, declaro aberta a 50ª Reunião, Extraordinária, da Comissão de Educação, Cultura e Esportes, da 1ª Sessão Legislativa Ordinária da 55ª Legislatura.

A presente reunião, convocada na forma de audiência pública, atende aos Requerimentos nºs 89 e 124, ambos de 2015, da CE, de minha autoria, de minha iniciativa, para a realização de audiência pública destinada a institucionalizar o Dia Nacional da Luta contra a Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA). 

Dando início à audiência pública, solicito ao secretário da Comissão que acompanhe os convidados para tomarem assento à mesa.

Os convidados são:

- Srª Maria Cecilia Oliveira, Presidente da Associação dos Familiares, Amigos e Portadores de Doenças Graves (Afag);

- Sr. Jorge Melo, Presidente do Movimento de Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA (Movela);

- Gerson Chadi, Professor Titular do Departamento de Neurologia da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo e responsável pelo Centro de Pesquisa em Neurorregeneração e Esclerose Lateral Amiotrófica;

– Sr.Sthanley Abdão, representante da Associação “Lutando contra a ELA, que ainda não chegou; e

– Sr. José Eduardo Fogolin Passos, Diretor do Departamento de Atenção Especializada e Temática da Secretaria de Atenção à Saúde do Ministério da Saúde. 

Sejam todos bem-vindos!

Informo que a audiência tem a cobertura da TV Senado, da Agência do Senado, do Jornal do Senado, da Rádio Senado, e contará com os serviços de interatividade com o cidadão: Alô Senado, através do telefone 0800-612211, e do portal e-Cidadania, no endereço www.senado.gov.br/ecidadania, que transmitirá ao vivo a presente reunião e possibilitará o recebimento de perguntas e comentários aos expositores via internet.

A audiência contará com o serviço de Língua Brasileira de Sinais (Libras) e será realizada em caráter interativo. (Pausa.)

Senhoras e senhores aqui presentes, estamos hoje reunidos nesta Comissão de Educação, Cultura e Esportes para debater e instruir o projeto de lei do Senado que irá instituir o Dia Nacional de Luta contra a Esclerose Lateral Amiotrófica, mais conhecida no Brasil pela sigla ELA. O principal sintoma da ELA é a fraqueza muscular, acompanhada de endurecimento dos músculos, inicialmente em um dos lados do corpo. Porém, existem outros sintomas, tais como cãibras, tremor muscular, reflexos vivos, espasmos e perda de sensibilidade. Trata-se de uma das principais doenças degenerativas do sistema nervoso, com incidência que varia de 0,6 a 2,6 pessoas por seis mil habitantes no mundo inteiro. 

Em cerca de 10% dos casos, a ELA é causada por fatores hereditários, e, nos demais casos, a origem é completamente desconhecida. Acredita-se que, quando se manifesta o primeiro sintoma, mais de 80% dos neurônios motores já foram perdidos. Em média, a sobrevivência dos pacientes com ELA é de apenas três a cinco anos. Diversas personalidades reverenciadas pelo grande público já foram acometidas pela doença, como o físico britânico Stephen Hawking e o ator de cinema David Niven.

 Inexplicavelmente, a moléstia atinge também um número considerável de jogadores e ex-jogadoras de futebol, como Washington, que fez dupla com Assis no Atlético Paranaense e no Fluminense, na década de 80, e o polonês Nowak, que em 96 atuou com seu compatriota Piekarski no Atlético Paranaense. Nowak faleceu aos 29 anos, em 2005, e Washington nos deixou, infelizmente, no ano passado, aos 60 anos de idade.

A alta incidência entre os futebolistas chama a atenção principalmente da Itália, que viu diversos de seus atletas atingidos, com destaque para o ex-zagueiro do Gênova, Gianluca Signorini, e o ex-atacante Stefano Borgonovo, da Fiorentina e da seleção italiana, ambos falecidos ainda jovens. Entretanto, ainda não existe um estudo final sobre a sua incidência relacionado com jogadores de futebol.

Apesar de nos comovermos com os casos dessas pessoas mais famosas, não é apenas por elas que estamos lutando. Se para elas já é difícil combater a doença, que dirá para um anônimo de vida comum, como um assalariado ou desempregado, pai de família, que leva uma vida difícil mesmo antes do aparecimento da grave moléstia. 

Lembremos que não há cura reconhecida para a doença, mas apenas um medicamento que retarda a sua progressão. As pesquisas para encontrar a solução definitiva ainda são incipientes, embora haja todo um esforço de cientistas envolvidos na causa da ELA no mundo inteiro. Por isso é tão importante recordarmos o tempo todo a luta dos doentes, dos familiares, dos amigos, dos médicos e dos cientistas no combate à ELA. 

Embora a batalha seja diária e não dê trégua durante o ano inteiro, é fundamental eleger uma data nacional para que a esperança se renove. Inicialmente pensamos em propor o dia 21 de junho, já que é o dia internacional do combate à doença, mas outras propostas para comemorar em nível nacional foram aparecendo. Algumas pessoas alegam que seria mais pertinente escolhermos outra data que não fosse a mesma do dia internacional, pois, além do dia internacional, teremos outro dia do ano para falar sobre a ELA em nosso País.

Hoje, aqui nesta audiência pública, teremos espaço para que os expositores se manifestem e possamos escolher o melhor dia para o Brasil ter a sua agenda para marcar o Dia Nacional da Luta contra a ELA. Após essa definição de datas, estaremos levando ao Plenário o nosso projeto de lei, que já está previamente redigido.

Representamos neste Parlamento não só os acometidos pela doença ELA, mas todos os brasileiros, e temos o dever de não apenas inaugurar uma data nacional e de combater o problema, mas de encaminhar soluções dentro das possibilidades que são alcançáveis.

Muito obrigado e esperamos ter aqui uma excelente audiência pública.

Dando início à nossa audiência pública, passo a palavra à Srª Maria Cecilia Oliveira, Presidente da Associação dos Familiares, Amigos e Portadores de Doenças Graves (Afag). 

Por favor, Srª Cecília, a senhora dispõe de 10 minutos.

A SRª MARIA CECILIA OLIVEIRA – Obrigada, Senador Romário; obrigada a todos aqui presentes.

Num primeiro momento eu gostaria de salientar a importância que nós vemos, como uma associação de pacientes com doenças graves, no trabalho que o Senador Romário tem feito em prol da saúde no Brasil. Eu acho que, realmente, ele veio para fazer história, primeiro no campo, e agora na política. A gente sempre questionou: "mas será que vai entender de política", e a gente viu que não precisa ser um PhD em política, é preciso entender de pessoas. A gente precisa entender de pessoas, lutar por elas e saber que é necessário proteger alguns direitos fundamentais do indivíduo que, infelizmente, a gente tem visto, em nosso Brasil, rotineiramente, desrespeitados.

Então, as associações que estão aqui presentes, o Movela, a ABrELA, a Afag, são associações que lutam muito, diariamente, por esses pacientes. E, nessa luta, muitas vezes a gente acaba desanimando em alguns momentos, não vendo uma luz no fim do túnel, vendo uma total ineficiência de algumas políticas para pacientes com ELA.

Então, a gente considera que a instituição de um dia nacional é importante? É. Lógico, a conscientização de uma doença tem que ser todos os dias de um ano, mas com a criação de um dia a gente tem visto que provoca uma sensibilização nacional, e. Com isso, começa-se a mostrar muito mais essa patologia para a sociedade civil. E isso começa a abrir os olhos de todas as camadas da sociedade, seja por conscientização, seja por diagnósticos, seja por tratamentos, seja por realmente garantir alguns direitos que já estão estampados nas nossas leis, como o direito a uma aposentadoria.

Muitas vezes um paciente de ELA – o Jorge bem sabe disso – sofre em perícias até por conta do desconhecimento da doença, dos gravames, das especificidades, dos obstáculos que um paciente de ELA encontra no dia a dia.

Então, eu acho que é um grande passo, realmente, a criação de um dia nacional. Por quê? Porque a conscientização começa a tomar mais força, e tomar mais força para que todo dia ela realmente seja lembrada, assim como todas as patologias, principalmente as graves e as raras, que têm, sim, que ter essa lembrança diária, essa conscientização para que a gente possa, cada vez mais, lutar por esses direitos que estão, infelizmente, sendo suprimidos dos pacientes.

Nós estamos em uma situação no País um pouco crítica, e a gente tem visto que isso, em muito, acaba fazendo com que os pacientes sofram desse resultado. E eu acho que a saúde realmente tem que ser vista como é vista e garantida na nossa Constituição: como um direito prioritário e fundamental. Se nós estamos passando situações difíceis, a saúde e a vida não podem ser relegadas a um segundo, elas são primordiais. Você não pode nem falar dos outros direitos se você não estiver vivo e com saúde; acho que tudo perde um pouco de sentido.

 Portanto, essa importância que nós damos... "Ah, mas é só um dia". Não; um dia realmente é importante, porque desse dia você passa a ter consciência, no decorrer do ano, sobre determinada doença. E isso a gente tem visto com outras patologias que saíram do profundo desconhecimento das pessoas em razão de quê? Primeiro, instituiu-se um dia estadual, depois, um nacional, e, com aquela comemoração anual, isso foi se estendendo para o decorrer do ano e foi tomando um vulto muito importante.

É por isso que a gente tem que lutar. Um dia representa muito porque ele vai representar todo esse processo de conscientização e de luta pela efetivação desses direitos.

Eu gostaria também de agradecer todo o trabalho do Fogolin, que muito tem feito também pelos pacientes com doenças graves e raras. Eu sei que é um trabalho muitas vezes árduo – não é, Fogolin? Porque há coisas que não aparecem momentaneamente, a gente sabe disso. E é muito nobre e encorajador quando você vê que a pessoa fala assim: não, nós vamos começar a fazer algo. Isso é muito importante. 

Audiências como esta têm que ser vistas com essa importância porque esse dia vai ser um marco para os pacientes de ELA. E eu acredito que, a partir de então, possa-se começar a lutar mais por esses pacientes, a fazer com que eles tenham, realmente, na prática, o que a lei já garante para esses pacientes.

Eu gostaria de agradecer, mais uma vez, esta iniciativa do Senador Romário; gostaria de agradecer a todos aqui presentes, ao Dr. Fogolin, ao Dr. Gerson, ao Jorge, por tudo o que têm feito por esses paciente; à ABrELA, que está aqui com a Élica, com o Dr. Abrahão, que são incansáveis também nesta luta e têm a minha profunda admiração.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Srª Maria Cecilia Oliveira.

Passo a palavra agora ao Sr. Jorge Melo.

O SR. JORGE MELO – Bom dia!

Para quem não me conhece, eu sou o Jorge, sou paciente de esclerose lateral amiotrófica, meu diagnóstico foi em 2009 e, em função da doença, eu acabei me tornando um ativista da causa. Em 2012, tive a honra de conhecer o, à época, Deputado Romário, e, desde então, temos procurado fazer um trabalho voltado para a conscientização; temos provocado o Poder Público e as suas mais diferentes vertentes para que o paciente de ELA tenha os seus direitos respeitados, os quais, infelizmente, hoje, não são, na maioria das vezes.

Próximo.

Então, Senador Romário, olha lá. Em 2012, aquele primeiro evento que aconteceu. A Mara... Lá no final, o Maurício Quintela. Lembra-se disso? (Risos.)

A ideia é essa!

Agora, por que será importante termos o Dia Nacional de Luta Contra a ELA?

Próximo.

Bom; a Cecília já falou aqui alguns motivos. Na verdade, cada um aqui poderá ter motivos próprios – pacientes, médicos, pesquisadores, diretores de associação –, mas eu separei seis.

A questão da visibilidade para o tema ELA é muito importante. 

Ano passado foi um ano muito bom para a esclerose lateral amiotrófica, por dois motivos: o desafio do balde de gelo, que teve uma visibilidade enorme no mundo todo, e depois com o filme A Teoria de Tudo, que também trouxe uma visibilidade muito boa.

Mas nós estamos longe ainda do ideal – viu, Senador Romário? Há muito que se fazer. Conhecer a ELA não é suficiente. O importante é o médico, na hora em que ele estiver diante de um paciente com sintomas de ELA, conseguir diagnosticar que ele tem ELA. Aí é que o negócio começa a ficar complicado.

A questão também da aproximação junto ao Poder Público, obrigando o Poder Público a tomar medidas e a promover ações bem mais específicas, porque, quanto à esclerose lateral amiotrófica, existem questões que a envolvem que são comuns a outras doenças neuromusculares, mas existem questões que são muito específicas.

A própria realização de ações, de mobilizações, campanhas como a que estamos fazendo aqui hoje, em âmbito municipal, estadual, federal de forma bastante significativa para poder chamar a atenção da sociedade civil e do Governo, trazer uma mobilização da sociedade em torno disso.

Trazer mais conhecimento, conquistas sociais, respeito aos nossos direitos, que, conforme já disse, infelizmente muitas das vezes não são respeitados.

É um ganho fundamental a inserção nos meios de comunicação. Nós temos aqui, hoje, a imprensa, e provavelmente o Senador será entrevistado em função dessa audiência pública. É mais uma oportunidades para se falar sobre o assunto.

   Uma reflexão sobre as questões relacionadas à ELA e o estímulo, como primeiro passo, para gerar comprometimento da sociedade com o tema.

Então, eu separei essas seis questões aí, mas existem outras tantas.

Próximo.

Na penúltima vez que nós fizemos uma audiência pública aqui, no dia 13 de julho, eu apresentei essa proposta para quem estava lá e eu acho interessante a gente voltar a esse assunto. Um dos grandes problemas da ELA hoje é o respeito a seus direitos previdenciários.

Então, Senador Romário, gostaria de mostrar ao senhor aqui que, na maioria das vezes, o auxílio-doença é negado ou dificultado pelo perito do INSS devido ao desconhecimento da doença. Então você tem um paciente com uma doença progressiva degenerativa, e o perito não reconhece isso. Então, temos casos de pacientes que não têm nem o direito ao auxílio-doença. Ele vai para reabilitação e pronto. Quer dizer, é uma coisa totalmente incabível. Quem conhece a doença sabe que esse paciente não tem condições de ser reabilitado.

A demora para a aposentadoria. Digamos que ele consiga o auxílio-doença – e, aí, estamos falando de outro caso. Há uma demora de dois, três, quatro, cinco anos para a aposentadoria. Enquanto isso, ele está perdendo os 25% a que tem direito referentes ao auxílio-doença, porque esses 25% de auxílio-doença só são permitidos quando se aposenta por invalidez por causa da doença, ou seja, da ELA. Então, esses 25% do auxílio-cuidador ainda exige uma nova perícia. Ele vai, marca uma nova perícia, e pode ser que o perito negue o auxílio-doença para ele. Ou seja, é uma burocracia desnecessária, retrabalhos desnecessários, que não contribuem em nada, nem com o Poder Público, nem com a qualidade de vida do paciente. Essa é que é a verdade. É uma contradição até.

Com relação ao desconto do Imposto de Renda, também a mesma coisa. Tudo que você faz no INSS, no caso o paciente de ELA, quando ele entra numa agência da Receita Federal, ele repete tudo de novo, vai a papelada toda de novo, vai comprovante disso, comprovante daquilo. Enfim, é muito papel, muita burocracia.

Ocorre que esse paciente, muitas das vezes, está bem debilitado já, está com a sua capacidade vital comprometida. Às vezes ele precisa passar uma procuração para alguém, que às vezes é o seu cuidador, pode ser a esposa, pode ser pai, mãe, filho, filha. Então, o cara vai ficar sozinho em casa enquanto a mãe está cuidando de burocracia, de papel desnecessário lá na Receita Federal, para ele ter direito à isenção do Imposto de Renda.

Eu passei por tudo isso. É uma complexidade enorme, Senador. É uma coisa de deixar você arrancando os cabelos.

Próximo.

No caso da lei, ressalto que a lei dispõe o seguinte: "o aposentado por invalidez tem direito a obter 25% de aumento em sua aposentadoria caso necessite de ajuda constante de um cuidador". Isso é exatamente o perfil do paciente de ELA. Então, por que se discute? Por que se questiona se a lei já diz que um aposentado por invalidez tem direito a obter 25% de aumento em sua aposentadoria se ele precisa da ajuda de um cuidador? 

Por exemplo, estou aqui hoje, mas eu não poderia estar aqui sem um cuidador. O Leomar Gomes, que é Diretor Jurídico do Movela, está aqui comigo hoje. Eu não tenho condições de andar sozinho. Eu preciso de um cuidador. Na minha casa, eu preciso de um cuidador. E a esclerose lateral amiotrófica causa um comprometimento físico que leva você a precisar de um cuidador, em questão de meses, de um ano ou dois anos – não é, Dr. Gerson? Isso varia de paciente para paciente, mas ele, necessariamente, vai precisar de um cuidador.

E a lei ainda fala das situações em que o aposentado por invalidez terá direito à majoração de 25% prevista no art. 45 desse Regulamento. Eu citei aqui três: paralisia dos dois membros superiores ou inferiores, é o que acontece com os pacientes de ELA. Eu, por exemplo, tenho paralisia dos membros inferiores. Doença que exija permanência contínua no leito. Muitos pacientes de ELA ficam nessa condição – permanência contínua no leito – quando eles entram no estado de tetraplegia ou têm necessidade constante de BiPAP. E, ainda, a incapacidade permanente para as atividades da vida diária. Meu Deus do céu! É o perfil do paciente de ELA! Então, por que eu levei dois anos para conseguir provar ao INSS que eu tenho direito a 25% de desconto? Não dá para entender, porque a lei é muito clara. Concorda, Senador? É muito clara; não há o que se discutir.

Próximo.

Em relação ao desconto do Imposto de Renda na fonte, claro que isso aí já pega um grupo menor de cidadãos brasileiros acometidos da doença, mas direito é direito. Então a lei diz que "os portadores de doenças graves são isentos do Imposto de Renda desde que se enquadrem cumulativamente nas seguintes situações" – e eu citei apenas uma aqui: "paralisia irreversível e incapacitante". Isso se chama esclerose lateral amiotrófica, porque esclerose lateral amiotrófica causa exatamente isso: paralisia irreversível e incapacitante. O perito não sabe disso, o perito não entende isso e o perito não acata isso. É muito triste! As pessoas choram e se desesperam, porque isso não é respeitado. Por desconhecimento, indiferença, por falta de alguma coisa? Eu não sei, mas é isso que acontece no dia a dia.

Próximo.

 O que nós, pacientes de ELA, precisamos? É simples: estamos pedindo, colocando para a discussão aqui...

(Soa a campainha.)

O SR. JORGE MELO – ... que nós precisamos de uma aposentadoria compulsória a partir do diagnóstico da doença, porque temos aí pacientes que, com um ano, já estão entrando em estado de tetraplegia. Temos pacientes que, em dois anos, vão a óbito. Temos pacientes com sobrevida melhor, cinco, seis, sete, oito anos. Cada caso é um caso, mas eu entendo que, quando o paciente tem o diagnóstico de ELA, ele precisa dar prioridade à sua condição, cuidar da sua saúde, prolongar a sua vida, ter uma vida melhor, uma vida com mais qualidade e, se possível, ao lado de seus entes queridos.

A mesma coisa com relação ao auxílio-doença, diminuir esse tempo de concessão. A isenção do Imposto de Renda também no mesmo pacote. E fazer com que haja uma relação entre INSS e Receita Federal para que não haja retrabalhos, porque toda a papelada que o paciente apresentar no INSS ele, necessariamente, vai apresentar na Receita Federal de novo. Para quê? Se para o INSS ele cumpriu plenamente todas as exigências necessárias, para que ele vai ter que reapresentar tudo para a Receita Federal de novo? É um retrabalho muito ruim para uma pessoa que está com uma doença grave, debilitante e que, com certeza, vai levá-lo a óbito num tempo aí que a gente não sabe.

E outra coisa, Senador, que eu gostaria de propor em relação a isso é incluir a expressão "doenças do neurônio motor/ELA" na relação de doenças com direito à aposentadoria compulsória, na relação de doenças com direito a 25% para o auxílio-cuidador e na relação de doenças com direito à isenção do Imposto de Renda na fonte.

Na minha concepção, é muito simples: basta boa vontade política para fazê-lo. É a minha opinião.

Próximo.

Essa aí é outra encrenca. Nós temos problemas sérios no Brasil... Essa Portaria, Senador, é desrespeitada constantemente. Na outra audiência pública, a Élica falou sobre isso em São Paulo.

Agora regularizou, não é, Élica? Mais ou menos.

Olha é impressionante: nós, que atuamos em redes sociais, tomamos conhecimento de pacientes desesperados, angustiados porque ele vai à Secretaria de Saúde, e a Secretaria de Saúde não concede o BiPAP para ele. Simplesmente desconsidera a Portaria e o paciente fica sem BiPAP. Então, o BiPAP é uma das coisas mais importantes para o paciente de ELA, porque previne a degradação da função respiratória e faz com ele tenha uma vida melhor  e uma maior qualidade de vida também.

Então, Senador, gostaria muito que V. Exª pudesse estar atento para isso. E no nosso Estado, no Rio de Janeiro, há uma empresa chamada TDN, que atende os pacientes do Rio. Então, o paciente que mora em Caxias não tem direito ao BiPAP. De Caxias a Botafogo são 15, 20km, e ele não tem direito. O cara que mora em Santa Cruz – e são 60km de Santa Cruz a Botafogo – tem direito ao BiPAP. Então, geograficamente, é um paradoxo. O cara que mora em Caxias não tem direito ao BiPAP, mas o cara que mora em Santa Cruz tem.

Então, a questão não é geografia; a questão é necessidade. Por que esse BiPAP não é distribuído no Estado todo? Qual é a diferença? Por que o paciente que mora em Santa Cruz é digno e o paciente que mora em Caixa não é digno? Entendeu? Não dá; é uma coisa que não se entende.

Um cara que mora em Niterói, a 15km do Rio, não tem direito a BiPAP.

Então, essa é uma questão humanitária. Deixou de ser direito, deixou de ser qualquer outra coisa, porque sem BiPAP o paciente não sobrevive, não respira numa determinada fase da doença.

Próximo.

E o que resta, Dr. Fogolin? Resta a judicialização. A judicialização não é causa, é consequência. A Cecília falou sobre isso na outra audiência pública. A judicialização não é causa; é consequência. Se o camarada tem uma doença neuromuscular, não consegue respirar, está com a taxa de respiração abaixo do necessário, ele vai fazer o quê? Vai entrar com uma ação judicial, porque ele quer respirar, quer sobreviver. E aí vem a judicialização.

Próximo.

Senador Romário, essa Lei nº 10.424 – e talvez alguns que estão aqui não a conheçam, como eu também não a conhecia; eu descobri essa lei recentemente, por orientação de uma advogada – foi criada pelo Fernando Henrique Cardoso, em 2002, e estabelece a internação domiciliar para pacientes com doenças do tipo da ELA. 

É interessante, porque a lei é perfeita. Se essa lei fosse aplicada, traria para os pacientes de ELA um alívio, uma situação muito boa, muito tranquila, porque o melhor lugar de o paciente de ELA estar na fase mais avançada é no seio da família. Isso foi dito pela Drª Míriam aqui, na audiência pública do dia 13 de julho. Ela foi enfática: "paciente não pode morar em hospital; paciente tem que estar em casa". Então, o cumprimento dessa lei iria gerar economia para o Sistema Único de Saúde, já que estamos numa crise e, falando de recursos, de redução de gastos, essa lei, se aplicada, reduziria sensivelmente os gastos do SUS, Dr. Fogolin. Ninguém tem dúvida sobre isso. E por que ela não é respeitada, não é aplicada? Vai para a judicialização.

Próximo.

Essa é a lei. Não vou ler. Depois quem quiser, por favor, leia.

Próximo.

Temos um caso aqui que foi paradoxal nas redes sociais de ELA – o caso Faltermeier. O Gerson Faltermeier ficou cinco anos e quatro meses num hospital. Gente, isso foge de qualquer padrão de normalidade...

(Soa a campainha.)

O SR. JORGE MELO – ... Desculpe; já estou encerrando.

Então, é um caso que usamos sempre como modelo do que não deve acontecer com o paciente de ELA.

Próximo.

Finalmente, o nosso querido amigo Gerson Faltermeier conseguiu, através da judicialização, o direito ao home care. Olhem só, olhem o rosto desse senhor: um paciente de ELA, traqueostomizado, mas feliz, ao lado de seus familiares. É isso que nós pacientes desejamos e queremos.

Próximo.

Nós temos aqui outro caso de um paciente que já mora numa UTI desde 23/012014, nosso amigo Wellington com a sua esposa. Uma pessoa maravilhosa, que tem sido um exemplo para nós nas redes sociais de ELA.

Próximo.

Esse é outro caso: o Gilberto, de Volta Redonda. Ele conseguiu home care através de judicialização no plano de saúde – aí já não é SUS.

Próximo.

E. finalmente, quero falar sobre o Projeto de Lei nº 1.656. Existem muitos projetos de lei interessantes que favorecem e trazem uma mudança na qualidade de vida do paciente de ELA, mas esse PL nº 1.656 é muito diferenciado. Foi elaborado para atender todos os pacientes com doenças neuromusculares com paralisia motora. Então, não vou entrar em detalhes, mas, por favor, depois quem tiver interesse... 

É muito importante que os Parlamentares possam atentar para esse projeto de lei e trabalhar para que ele tramite nas Comissões e, no menor tempo possível, seja aprovado, porque, com certeza, esse projeto de lei vai mudar muito e muito e muito para melhor a qualidade de vida dos pacientes de ELA e de outras doenças neuromusculares.

Próximo.

É interessante lembrar que, em 2011, a Mara participou de uma reunião com o Ministro da Saúde na época, que era o Padilha. Olha só a promessa dele: "o Ministério da Saúde formará um GT..." Esse negócio de formar GT e comissão, meu amigo, a experiência mostra que geralmente não leva a nada. "O Ministério da Saúde formará um GT para revisar a Portaria nº 1.370, de 2008, que estabelece a política de atenção às pessoas com doenças neuromusculares". Infelizmente nada aconteceu.

Próximo.

Por fim, o que queremos é um SUS de qualidade, valorizado e que possa nos trazer uma melhor qualidade de vida.

Obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito bem, Jorge.

Passo a palavra, agora, ao Sr. Gerson Chadi, Professor Titular do Departamento de Neurologia da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo e responsável pelo Centro de Pesquisa em Neurorregeneração e Esclerose Lateral Amiotrófica.

Por favor, o senhor dispõe do tempo que quiser.

O SR. GERSON CHADI – Bom dia a todos. Agradeço a presença de todos.

Eu trarei aqui a visão de um médico pesquisador, que conseguiu agrupar neste País um número recorde de pacientes arrolados em projetos de pesquisa em esclerose lateral amiotrófica.

Diferentemente das outras audiências públicas, em que fiz uma explanação até certo ponto informal, dada a importância dessa data e deste evento, eu escrevi um breve texto onde inclui alguns pontos que considero da mais alta importância para a institucionalização de um Dia Nacional de Luta contra a Esclerose Lateral Amiotrófica. 

Exmo Senador Romário, Presidente desta audiência pública sobre a institucionalização do Dia Nacional da Luta contra a Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA), sempre sensível às causas das doenças raras, acatou essa solicitação do Movela, da ABLE e do Projeto ELA Brasil da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo.

Não está presente ainda, mas me garantiu que aqui estaria, a Exma Deputada Mara Gabrilli, uma lutadora fervorosa pela melhoria da acessibilidade e, como tal, um anjo de esperança daqueles excluídos por condições ou fatalidades que o destino lhes impôs.

Digníssimos portadores da esclerose lateral amiotrófica; Sr. Jorge Melo; Sthanley Abdão, Presidente das Associações Movela e Lutando contra a ELA, que, a despeito de todas as dificuldades e limitações impostas pela doença, lutam bravamente por direitos e benefícios que possivelmente serão usufruídos mais plenamente pelas próximas gerações do que pelas deles próprios; faço referência aqui também ao Dr. Hemerson Casado, que deveria estar sentado nesta Mesa e só não está, porque a doença não lhe permitiu, ele que, no Estado de Alagoas, luta, à sua maneira, para não deixar apagar o sonho da cura dos portadores dessa doença; digníssimo Sr. Patrick Teixeira Pires, Embaixador da ONU para assuntos do milênio e incansável ativista mobilizador pela causa das doenças raras no País; digníssimos portadores da ELA, seus familiares, e de outras doenças raras aqui presentes ou que nos ouvem e demais presentes, esta audiência pública e as formas de mobilizações que ocorreram a seu favor, recentemente vindas não só da ELA, mas também de outras doenças raras das mais diversas, é o prenúncio de que as raras poderão deixar de ser órfãs neste País.

Mas por que a esclerose lateral amiotrófica? Por que um dia nacional dedicado a esta doença?

Respondo não pela perspectiva da realidade do cotidiano e do desfecho vivido e já sabido pelos portadores dessa doença, pelos seus familiares e pelos seus cuidadores, uma doença neurodegenerativa do adulto sem tratamento específico, sem cura e de evolução rápida. Não respondo também pela perspectiva da sociedade e dos seus dirigentes, que, após o desfecho global do balde de gelo de 2014, a campanha já conscientizou a todos das necessidades individuais e sociais dos portadores da esclerose lateral amiotrófica. Poderia responder como médico, arriscando dizer que, pelas características clínicas da doença e pela necessidade do seu diagnóstico, do seu tratamento ainda indisponível, da reabilitação e da ressocialização, a ELA oferece um modelo para a implantação de uma sistemática de saúde reprodutível e aplicável a outras doenças raras, por mais diversificadas que elas sejam; um modelo, diria, para a implantação da rede nacional de pesquisa e tratamento das doenças raras.

Entretanto, responderei aqui, senhoras e senhores e autoridades, de forma eloquente, como neurocientista. A ELA, através da descoberta do seu mecanismo neurodegenerativo e consequentemente da sua cura, abrirá, sim, portas para o entendimento dos mecanismos neurodegenerativos e a cura de inúmeras outras doenças neurodegenerativas e neuromusculares. Não detalharei os aspectos científicos disto aqui, tampouco impregnarei os senhores, num dia como hoje, com números e estatísticas, pois já o fiz em aulas que ministrei nos três eventos oficiais que ocorreram recentemente sobre a ELA e doenças raras, nesta casa e na Câmara dos Deputados. Mas também não vou usar o curto período a mim disponibilizado para declamar poesias ou dizer que os pacientes ELA são pessoas muito especiais. Em verdade, isso independe da doença rara que carregam. Não é isso que se espera de mim aqui.

Uso meu tempo aqui para alertá-los. A ELA não precisa mais de conscientização. A ELA precisa de ações, precisa de luta, de verdadeiras guerras contra os inimigos que já são conhecidos por todos. Neste campo de batalha, não há lugar para demagogias e oportunismos. E eu aponto seis grandes batalhas da esclerose lateral amiotrófica.

1) A falta de sistema multidisciplinar organizado que acompanhe todos os pacientes ELA do Brasil, em todas as fases da evolução da doença;

2) A dificuldade do diagnóstico e a falta de biomarcadores que definam objetivamente diversos aspectos clínicos da doença e o seu manejo;

3) Indisponibilidade de testes genéticos simples que definam o tipo de mutação nas formas familiares, omissão esta que, por si, só permite o alastramento da doença por sucessivas gerações, sem a menor possibilidade de aconselhamento familiar, o que evitaria isso;

4) Ausência de drogas ou outro tipo de abordagem terapêutica efetivamente capaz de aumentar a qualidade de vida dos pacientes, de prolongar significativamente a sobrevida deles ou de curá-los – o portador da ELA não quer saber de poucos meses adicionais de sobrevida, como se isto pudesse ser calculado, ele quer no mínimo sobrevida longa ou cronificação da sua doença;

5) A indisponibilidade de mecanismos de prevenção e controle efetivo das intercorrências, que são as responsáveis reais pela morte desses doentes; e

6) Indisponibilidade de mecanismos de prevenção dos efeitos das disfunções e desabilidades, incluindo-se aqui a ressocialização e combate da depressão e seus efeitos deletérios no sistema imunológico e nessas intercorrências.

A luta nessas suas batalhas não depende somente dos pacientes, familiares, cuidadores e dos médicos que assistem a esses doentes, mas fundamentalmente de políticas públicas que sejam capazes de organizar a cadeia assistencial para que tudo aquilo que deve ser oferecido ao doente chegue a ele com a qualidade devida. 

E finalizo, acrescentando, Exmo Senador Romário, que a ELA é uma doença com características clínicas muito diversas, que são influenciáveis por fatores ambientais e genéticos. Deste modo, cada paciente ELA é um paciente. Os pacientes brasileiros não se comportam necessariamente de modo similar àqueles dos outros países, e nossas análises epidemiológicas preliminares já demonstram isso. Assim, não adianta importarmos, de forma sistemática, fórmulas mágicas de outros países. Essas poderão não funcionar plenamente nos nossos doentes. O custo será alto e poderá não ser capaz de cobrir os danos causados.

Neste momento, o que a ELA precisa das autoridades aqui presentes, a partir da institucionalização do Dia Nacional da Luta contra a esclerose lateral amiotrófica, é de legislação que garanta a sistemática organizacional das ações em saúde específicas para a doença e garanta também o incentivo à pesquisa. A falta da sistemática organizacional das ações em saúde e das ações para o desenvolvimento das pesquisas em esclerose lateral amiotrófica é, hoje, o principal obstáculo presente nas seis principais batalhas que citei ainda há pouco e em que a ELA, felizmente, está perdendo.

Certamente, obstáculos semelhantes têm feito outras doenças raras perderem também as suas batalhas. E talvez a formação de uma rede nacional de referência em pesquisa e tratamento das doenças raras pudesse encurtar o caminho das vitórias nessas batalhas, nas batalhas da qualidade de vida, da sobrevida e quem sabe da cura da esclerose lateral amiotrófica e de outras doenças raras.

O Patrick Teixeira, que está aqui, quer um Sarah para a Paraíba . Os 15 milhões de portadores de doenças raras querem um centro de referência especializado perto de si. Os médicos, equipe multidisciplinares e pesquisadores querem que esses centros trabalhem em rede.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Dr. Gerson.

Agradeço a presença do meu grande amigo Patrick Teixeira Dornelles.

Seja bem-vindo, Patrick!

Passo a palavra, agora, ao Sr. Sthanley Abdão, representante da Associação Lutando contra ELA.

O SR. STHANLEY ABDÃO – Bom dia a todos.

Senador Romário, muito bom dia. Muito obrigado por essa nobre atitude do senhor.

Cumprimento os demais ocupantes da Mesa. É uma satisfação muito grande estar aqui mais uma vez nesta Casa para falar um pouco desse assunto um tanto quanto complicado, tanto para nós, pacientes, como para os familiares, os amigos todos.

Agradeço a presença de todos aqui. A nossa intenção era que esta Casa estivesse cheia, lotada, porque o assunto requer cuidados e requer uma atenção especial. Agradeço aos meus amigos, familiares, e a todos que se dispuseram a estar presentes nesta audiência.

Nós pacientes sabemos que cada minuto da nossa vida é um minuto bastante sofrido e bastante dolorido. Mas a luta continua. Vamos lá!

Vou trazer uma breve apresentação a vocês. Hoje para mim é uma data muito especial, porque é o dia dessa propositura da criação do Dia Nacional de Luta contra ELA.

Pode passar ao próximo, por gentileza.

O tema desta nossa pequena apresentação: criação do Dia Nacional de Luta contra ELA.

Próximo.

O objetivo desta apresentação é propor à sociedade, através do nosso amigo Senador Romário, a criação do Dia Nacional de Luta contra ELA. E nós criamos, inclusive, uma logo, que com certeza é a nossa esperança de que se perpetue por muitos anos e que essa data seja lembrada como uma data de luta de todos nós.

Próximo.

Para isso, nós seguiremos um roteiro: apresentação; dificuldades dos pacientes – acho que vocês já perceberam que nós, pacientes, passamos por muitas –; acompanhamentos multidisciplinar – a gente toca muito nesse assunto porque a base do paciente de esclerose lateral está voltada hoje totalmente para um acompanhamento multidisciplinar –; o Dia Nacional de Luta contra ELA, o porquê dessa proposta, a nossa ideia, por que a gente defende esse dia; e a conclusão.

Por favor, o próximo.

Meu nome é Sthanley, tenho 47 anos, sou militar reformado da Força Aérea e portador de esclerose lateral, com os primeiros sintomas a partir de novembro de 2011. Mas, devido ao difícil diagnóstico, somente em janeiro de 2014 fecharam esse diagnóstico, e aí começou a luta contra ELA.

Dificuldades dos pacientes: o difícil diagnóstico. Como falei, e já é conhecido, sabido, esse diagnóstico leva em média 12 meses, e isso retarda bastante o tempo de uma atitude que se possa ter para garantir a qualidade de vida desse paciente. Se eu soubesse, há basicamente dois anos, que eu estava acometido com essa patologia, com certeza eu já estaria fazendo um tratamento multidisciplinar, com certeza eu já estaria fazendo uso dos recursos que garantem a melhor qualidade de vida do paciente, que é um BiPAP, que é uma alimentação adequada, ou seja, estaria vivendo uma vida diferente. Aquela máxima de que a gente só fecha a porta da nossa casa quando o ladrão entra e rouba.

Então, infelizmente, hoje o Brasil precisa de procedimentos médicos de uma saúde preventiva. Não adianta a gente querer cuidar de um paciente com ações preventivas quando ele está morrendo. A gente não vai ter resultados, muito pelo contrário. A gente vai é gastar muito dinheiro.

A aceitação da doença. Isso foi muito difícil no primeiro momento. Para qualquer paciente, a aceitação da esclerose lateral... Na maioria das vezes, o paciente dessa doença é hiperativo. Ele é um paciente que lê bastante, acompanha todos os movimentos, tudo que está acontecendo. Então, ele está ligado em tudo. Quando eu tive a notícia dessa doença, eu comecei a pesquisar. E fui por eliminação, fui pela parte mais forte: das doenças do neurônio motor, a esclerose lateral é uma doença muito agressiva e, devido a sua progressão acelerada, ela leva rapidamente o paciente a um estado em que ele vai ficar dependente de tudo, dependente para tomar banho, para botar uma roupa, para fazer tudo, até para comer. Acreditem se quiserem, isso é muito ruim, mas a gente é obrigado a aceitar.

Aí a questão é: a ficha caiu, e agora? Eu tenho ELA, o que eu vou fazer? Então, nós, pacientes de ELA, não temos muitas alternativas. Foi onde eu falei: eu não posso ficar parado. São muitas vidas que precisam de ajuda, são muitas vidas carecendo de ações que possam garantir uma melhor qualidade de vida. Como o Jorge mesmo falou, nós temos leis de 2002 que não são cumpridas, leis que, com certeza, melhorariam muito a nossa qualidade de vida, de nós pacientes de esclerose lateral e pacientes de outras patologias também.

Portanto, eu faço questão de reforçar isto: nós precisamos cobrar das autoridades um posicionamento em relação a essas leis, porque essas leis vão nos garantir vida. É um absurdo hoje a gente ter uma portaria do Ministério da Saúde, um órgão federal, que garante ao paciente a utilização de um BiPAP, que garante que ele consiga esse BiPAP, e até hoje essa portaria é ignorada pelo Brasil afora. Isso é uma vergonha num país igual ao nosso! Eu, graças a Deus, tenho condições de alugar um, porque até hoje eu também não consegui o meu. Mas eu pago o aluguel do meu BiPAP. E quem não tem condições de pagar? Como vai ficar a situação desse paciente? Rapidamente ele vai se degenerar, a doença vai progredir, e ele vai ficar numa situação complicada. Como o Jorge mesmo falou, é uma doença que não retrocede. É diferente de você ter uma fratura que vai ser consolidada com o tempo. A esclerose lateral ainda – ainda, assim espero e acredito – é uma doença que não tem cura. É uma doença que não nos traz nenhuma perspectiva. Então, temos que nos agarrar no que temos: se existem leis, essas leis têm que ser cumpridas, essas leis não podem ser ignoradas. Quanto mais ignoradas, mais óbitos teremos. Isso é fato.

Falta de recursos do paciente para busca de especialistas e um suporte nutricional adequado. Em Brasília, para vocês terem uma ideia, nós temos, em média, 300 pacientes com esclerose lateral amiotrófica. Eu acredito que pelo menos 80% desses pacientes passam por uma situação muito complicada. Por exemplo, a gente tem um centro de referência em Brasília, que é o HRAN, no qual os profissionais ali estão trabalhando com muito esforço, mas dependendo de total apoio. Os profissionais, se quiserem trabalhar – isso na Capital Federal, imaginem no resto do Brasil –, têm que trazer equipamentos de casa para trabalhar, ou seja, pacientes ali ficam à mercê. Nós temos ali pacientes que chegam 24 horas antes para serem atendidos e ficam ali esperando aquela consulta, com fome. 

Isso me marcou nesses dias quando eu ouvi o relato de um paciente que esteve em uma consulta e conversou com algumas pessoas, e essas pessoas relataram para ele que estavam ali com fome, passando necessidades. É um absurdo isso! E é para isto que nós estamos aqui: para defender o direito desses pacientes. Eu acho que, se nos unirmos, se realmente vestirmos essa camisa, vamos conseguir dar uma qualidade de vida melhor para esse paciente.

Então, a falta de recursos é um divisor de águas, na verdade, porque esse paciente fica à mercê de um sistema que tinha tudo pra ser fantástico, sensacional, de acordo com os especialistas, um dos melhores sistemas de saúde do mundo, só que, infelizmente, mal gerido. Aí o paciente necessita desses recursos para ter um pouco de qualidade de vida e, como não tem, passa por essas situações, que são terríveis. Ninguém sabe o que é acordar às cinco horas da manhã, com essa enfermidade e ter que despertar, pegar um transporte, partir para uma consulta médica, chegar lá e ficar aguardando o médico para ser atendido. É muito ruim. Isso para uma pessoa normal é difícil, já não é agradável, imagine para uma pessoa que está em um estado paralisado, em um estado complicado.

A nutrição na vida do paciente ELA é fundamental, é basicamente o pilar da vida do paciente de esclerose lateral. O paciente bem alimentado vai ser um paciente que vai ter uma evolução, digamos, tranquila – não é, Jorge? Eu estava conversando, esses dias, com um especialista em São Paulo, e ele me falou que são três bases, é um triângulo que mantém a vida do paciente de esclerose lateral: primeiro, a alimentação; segundo, a parte respiratória; e, terceiro, a parte muscular. Então, o paciente tem de estar assistindo nessas três partes. Se uma dessas partes falhar, fica o exemplo do triângulo de fogo. Isso é fato.

Essa é a atenção. Enquanto não se tem um tratamento adequado, enquanto não se tem um remédio específico, nós temos de dar importância ao que os especialistas dizem em relação ao tratamento multidisciplinar, que hoje é o fundamental para a vida do paciente de esclerose lateral e também com doença do neurônio motor. 

O avanço rápido da doença. Classifico isso também como uma dificuldade para o paciente. Até pouco tempo atrás, eu ainda conseguia andar, com dificuldade, com apoio de bengalas, mas eu andava, eu me locomovia, eu dirigia meu carro. Eu tinha uma certa Independência, mas eu vi que a doença foi progredindo, e isso acabou me deixando em um estado em que, hoje, eu dependo do apoio de todo mundo. Isso é ruim.

O paciente de esclerose lateral precisa de uma assistência quase que 24 horas. Eu que sou meio durão, eu fico correndo dessa assistência, mas, infelizmente, essa é a nossa vida, é a realidade.

O próximo, por favor.

Acompanhamento multidisciplinar. Eu não canso de falar neste assunto, porque ele é fundamental. Não adianta eu dar um BiPAP para um paciente, se eu não acompanhar a parte nutricional dele; não adianta eu acompanhar a parte nutricional do paciente e não verificar a parte ventilatória dele; não adianta eu ignorar qualquer uma dessas partes, ou deixar de fazer uma fisioterapia. Esse paciente, com certeza, vai ter muitas perdas.

Já é comprovado que o paciente com acompanhamento multidisciplinar especializado – não adianta também querermos um acompanhamento multidisciplinar com profissionais que não conheçam a doença. Isso acontece bastante, infelizmente. Devido ao pouco conhecimento da doença, a formação é pouca. Com isso, vamos conseguir melhor qualidade de vida para o paciente e maior sobrevida.

O mais importante também, Senador, é que, com essa tratamento multidisciplinar, vai ocorrer a desospitalização. Isso é muito interessante, como o Jorge mesmo falou. Nós tivemos um paciente, o Jorge Fonte Meyer, do Rio de Janeiro, que ficou cinco anos dentro de uma UTI de um hospital. E aí eu pergunto a vocês: qual é o custo/dia desse paciente, que poderia está sendo tratado em casa? Esse paciente ficou na vaga de outra pessoa que precisava da UTI, mas devido, às vezes, a questões até burocráticas – não é, Jorge? –, infelizmente, esse paciente ficou cinco anos. E ficou à mercê desse sistema. Pegou tuberculose. Então, infelizmente, enquanto não houver uma atenção de fato para essa situação, vamos ficar reféns  desses procedimentos. 

Eu agradeço a Deus pelo Gerson estar vivo, porque era para ele ter morrido. É um sobrevivente da ELA, é um guerreiro. 

Próximo, por favor.

Como paciente de esclerose lateral, eu sei bem dizer o que é viver com ELA. Eu fico vendo a evolução dessa doença e observo as respectivas, probabilidades favoráveis, que são as possibilidades terapêuticas que estão aí surgindo, e a esperança. Nós somos vencidos pela ELA todo dia. Todo dia a ELA está me batendo e levando um pedaço de mim. 

  Então, não adianta eu querer lembrar Dia da ELA como consciência. A gente tem que criar o dia de luta contra a ELA, de luta contra a esclerose lateral. De fato, esse dia vai ser lembrado pelo resto da vida.  Então, a gente tem que fazer questão da criação desse dia, porque ele, para nós, é muito importante. Eu não sei se daqui a um mês, seis meses, eu estarei em condições de falar com os senhores da mesma forma que estou falando. Esse dia vai ser o nosso agente de comunicação para o resto da vida. 

Por isso nós sugerimos a criação do Dia Nacional da Luta contra a ELA. Acreditamos que a criação desse dia contra essa terrível doença tomará uma importância muito maior no Brasil. Isso vai despertar  pesquisas, vai despertar o conhecimento, realmente, da doença pela sociedade. Até antes de eu ficar doente, eu também não sabia nem o que era esclerose lateral, e Acho que todos aqui não sabiam, tirando o doutor Gerson, que já estuda há muitos anos, e o Jorge também, que vem na forma familiar da esclerose. A esclerose lateral se apresenta na forma familiar e na forma esporádica, sendo que a forma familiar representa um percentual muito baixo. A maioria dos pacientes são acometidos por esclerose lateral da forma esporádica.

Próximo, por favor. 

Eu quero deixar aqui um relato que ouvi, esta semana que passou, de um paciente do Rio de Janeiro, que, inclusive, mexeu comigo. Eu vou ler aqui para vocês:

Gente, que coisa estranha. Comecei a sentir dor, achei que era coluna. Depois, achei que era distensão. Depois, schistosomose na coluna, e eu sempre pedindo a Deus para me salvar. Eu descobri que estava com ELA. Hora nenhuma eu questionei a Deus. Mas foi acontecendo. Braço, perna, outra perna, outro braço, cadeira de rodas, fala, alimentação por sonda, pulmão, traqueostomia, tudo com Deus. Pedir a Deus para ver a Copa das Confederações e vi. Vi até o Galo ser campeão da Libertadores. Quando fui entendendo o que era realmente o valor da vida.

Quando fui fazer traqueo, achei que iria morrer. Até cheguei a morrer por cinco minutos, mas voltei, isso tudo com Deus.

Moral da história: quando fico sabendo de alguém doente grave, não tenho nada para falar com os familiares, fico calado, faço orações e, às vezes, choro.

Gente, temos de morrer mesmo! Só neste momento em que estamos vendo este relato, há muita gente morrendo. No meu caso, estou por um fio de bigode. Se este tubo se soltar por uns minutinhos, já era! E alguém vai reclamar.

Deus continua comigo. Mas temos de ir, gente! Não vou falar que estou preparado para ir, mas Deus está preparado para me receber.

Esse é o relato do paciente Haendel Fonseca. Pedi autorização para ele para publicá-lo, e ele autorizou.

Pode passar ao próximo eslaide.

Aí está ele, numa situação de total dependência, imobilizado, paralisado, sem conseguir fazer muito.

Então, temos de nos conscientizar de que nossa luta é constante. Por isso, veio a nossa ideia, a nossa proposta em torno da criação do Dia Nacional de Luta Contra ELA.

Vou falar de uma coisa boa, de uma informação que recebi hoje diretamente do Japão.

Esse é um paciente nosso fazendo tratamento com Radicut ou Edaravone, no Japão. A nossa máxima é trazer à memória aquilo que nos traz esperança, e essa é uma esperança. Ele até escreveu: "O primeiro Radicut a gente nunca esquece." Esse paciente vai passar 30 dias no Japão, fazendo infusões de Edaravone. Hoje, ele até falou comigo que já sentiu uma reação, ao sentir o medicamento passando pelo fígado e pelos rins. Ele falou: "Sthanley, o medicamento aqueceu os meus rins, mas estou bem." Foi uma hora de infusão, mas ele está bem. Então, ele está sendo totalmente monitorado no Japão. Isso, para nós, é uma notícia muito boa, porque, se isso der certo com esse paciente, a esperança de muitos pacientes de esclerose lateral no Brasil aumenta. Estamos acompanhando isso. Vamos informar aos senhores sobre isso, com o passar dos dias.

Nosso objetivo, com essa apresentação rápida, é o de propor a criação do Dia Nacional de Luta Contra ELA. Eu acredito que devo ter conseguido convencer os senhores de que isso não é fácil, de que isso é difícil.

Deixo esta conclusão: essa doença não nos permite ter vaidades, interesses pessoais, nem muito menos discussões de ideologias que nada vão acrescentar na qualidade de vida dos pacientes de esclerose lateral. Precisamos, urgentemente, de ações concretas, praticas e desburocratizadas e de profissionais especializados, se não quisermos que aumente ainda mais a estatística de mortalidade em torno dessa sentença.

Que Deus nos abençoe na luta contra ELA!

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Sr. Sthanley.

Quero agradecer a presença da Senadora Regina Sousa. Seja bem-vinda!

Passo a palavra agora ao Sr. José Eduardo Fogolin Passos, Diretor do Departamento de Atenção Especializada e Temática da Secretaria de Atenção à Saúde do Ministério da Saúde.

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Bom dia a todos! Bom dia a todas!

Senador Romário, estar aqui, nesta audiência da Comissão de Educação, Cultura e Esporte, faz parte de um período em que estamos acompanhando tanto V. Exª como vários rostos que estão aqui presentes, na construção de algo que é uma dívida pública de longo tempo do Sistema Único de Saúde, que é a elaboração, a construção e a discussão de uma política específica de atenção às pessoas com doenças raras, no caso às pessoas com esclerose lateral amiotrófica.

Eu queria cumprimentar a Mesa, o nobre Senador Romário.

Senador Romário, desde 2011, desde a primeira audiência que tivemos na Câmara, a gente vem discutindo políticas voltadas às pessoas com doenças raras.

Cumprimento a Maria Cecília, que também participou disso. Desde 2011, a gente vem discutindo a implementação das políticas públicas.

Cumprimento o Jorge Melo, Presidente da Movela; o Prof. Gerson Chadi, Professor Titular da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo, que desenvolve não somente o cuidado, mas também pesquisas voltadas à esclerose lateral amiotrófica; e o Sr. Sthanley Abdão, que também vem lutando não somente na Associação mas também na sua vida, para que possamos sensibilizar as pessoas e promover melhoria na política pública de atenção às pessoas com doenças raras, especificamente com esclerose lateral amiotrófica.

Antes de iniciar, eu queria fazer um comentário. Temos um Sistema Único de Saúde público, universal. É o maior sistema público de saúde do mundo. Não existe país com mais de cem milhões de habitantes que ousou ter uma política pública e universal. Esse nosso Sistema Único de Saúde tem apenas 26 anos de idade, e muito ainda temos de avançar. Temos o maior sistema de transplante público. Não existe outro país que tenha um sistema de transplante como o do Sistema Único de Saúde no Brasil. Temos o maior programa de imunização. E mesmo aqueles que não utilizam exclusivamente o Sistema Único de Saúde, em algum momento de sua vida, vão utilizá-lo, por exemplo, na alta complexidade, principalmente porque 85% da população fazem o financiamento, porque quem faz uso do plano de saúde faz a dedução do seu Imposto de Renda do plano de saúde.

Mas fazer a gestão de um Sistema Único de Saúde para 200 milhões de habitantes também requer um financiamento adequado para esse sistema de saúde. E, para isso, é fundamental que coloquemos nesta Casa a necessidade de um sistema que seja financiado de maneira adequada para aquilo de que a gente precisa em termos per capita.

Mas temos também inúmeros desafios a enfrentar e temos de avançar. Neste caso específico, a discussão, nesta plenária, nesta audiência, gira em torno da atenção às pessoas com esclerose lateral amiotrófica, em torno da atenção às pessoas com doenças raras.

Eu queria colocar esse primeiro eslaide, para falar que, geralmente – eu sou médico formado pela Universidade de São Paulo –, é isso apenas que um profissional de saúde tem no seu banco da Academia. Geralmente, isso se dá não somente em relação à esclerose lateral amiotrófica, mas também em relação a qualquer doença.

Aí começa nosso primeiro grande problema em relação ao cuidado: olha-se para a doença, e não se olha para a pessoa. A formação acadêmica se dá, em grande parte, na questão da doença, da incidência, do sintoma, do diagnóstico, do tratamento. E aí, quando a gente faz um recorte e amplia nosso olhar para as pessoas com doenças raras, a gente percebe que, de quase oito mil doenças raras, apenas cem têm algum indício de tratamento clínico ou medicamentoso. Assim, grande parte da Academia e dos profissionais tem pouco a avançar para se fazer o cuidado. Mas não é nisso que a gente trabalhou durante esses três anos.

Senador Romário, todos os que estão aqui presentes e os que acompanharam nossa discussão durante os quatro anos de elaboração da política de doenças raras, percorri o País e fui a todas as audiências. Esta é mais uma audiência a que venho, com uma satisfação pessoal, e não apenas institucional. Não aprendi aquilo que era necessário às pessoas e aos familiares de pessoas com doenças raras no banco da Academia, mas, sim, durante estes quatro anos. E o principal pedido das pessoas, das associações e dos familiares não era relativo ao tratamento, mas, sim, relativo ao direito ao diagnóstico, relativo ao reconhecimento, ao acolhimento e ao cuidado.

Quando a gente olha a necessidade, grande parte do Sistema Único de Saúde e do Ministério olha a pessoa. Não somos o Ministério da doença, mas o Ministério da Saúde. E, olhando como Ministério da Saúde, é fundamental que a gente faça um recorte específico, porque, durante grande período de tempo, discutiu-se e se vem discutindo tabela de procedimento, financiamento através de tabela de procedimento. Eu, como pessoa, não sou um conjunto de procedimentos. Tenho necessidades desde a primeira porta de entrada, que é a atenção básica, até chegar a um hospital especializado ou a um cientista ou um profissional mais adequado.

Mas, antes de qualquer coisa, eu tenho que ter o direito de saber o que tenho e o direito de ser acolhido com dignidade. Isso perpassa grande parte da necessidade do atendimento multidisciplinar, porque, durante um bom período, o atendimento foi médico-centrado. E não é somente isso que traz a qualidade de vida.

Dessa forma, começo dizendo que o Sistema Único de Saúde procura e traz, na atenção específica às pessoas com doenças raras, em especial a esclerose lateral amiotrófica, a necessidade de que não é apenas focada no tratamento, mas em uma rede de atenção à saúde. E digo isso por todo esse conjunto de ações que cada um deles, tanto o Ministério da Saúde como o Sistema Único, como um todo, com seus gestores estaduais e federais, vem tentando trabalhar. E a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras deu um primeiro passo para isso. Antes, nós tínhamos a Política Nacional de Atenção ao Portador de Doença Neurológica, que é ampla. Claro que o Ministério da Saúde e o Sistema Único não têm políticas por doenças, pois seria muito difícil, sem sombra de dúvidas, trabalhar por doença. Eles trabalham por um conjunto de cuidados, desde o cuidado integral, acolhimento na atenção básica, encaminhamento e apoio de diagnóstico, e todas as ações necessárias, seja na atenção especializada e assistências específicas. E há também um ponto que queremos ressaltar aqui: pesquisa e desenvolvimento.

Além disso, um desenvolvimento que vai para além do cuidado, que é o complexo industrial da saúde, que também traz várias margens e necessidades de desenvolvimento também para o País, a partir do momento em que nos debruçamos sobre um desenvolvimento tecnológico de atenção, seja em pesquisa, medicamentos ou outras ações para as doenças raras.

E quais foram as dificuldades que observamos ao longo dessa trajetória? Um primeiro ponto: se fôssemos focar apenas no cuidado, a partir do conhecimento, da esclerose lateral amiotrófica, ou seja, a partir do diagnóstico, teríamos uma primeira dificuldade. Por quê? Grande parte das pessoas que tiveram o diagnóstico de esclerose lateral amiotrófica tiveram o diagnóstico tardiamente. E muitas vezes peregrinaram por várias portas do sistema e por várias portas de profissionais particulares. Quando não havia essa discussão através da Rede de Atenção à Saúde, era utilizada a rede social. Através da rede social, do contato com outras pessoas, fazendo com que essa teia de comunicação se fortalecesse e o sistema tivesse que trazer a reboque a necessidade da discussão.

O cuidado multiprofissional, reabilitação e, muitas vezes, medicamentoso. Eu aqui falo da formação acadêmica médica e de demais profissionais de saúde. Muito pouco a academia traz para o conhecimento. E digo isso em relação às doenças raras, quase 8 mil. São 8 mil doenças raras e muito pouco de conhecimento. Tem-se um conhecimento muito vasto na formação de outras necessidades, mas muito pouco da formação. Não na formação específica para um especialista, porque não existe e não existirá uma formação de especialista, como cardiologista, para cada doença rara, mas que haja uma formação básica de suspeição, minimamente, de diagnóstico.

Além disso, há as necessidades de integralidade do cuidado. Muitas vezes também, várias pessoas hoje com diagnóstico de esclerose lateral amiotrófica realizaram vários exames desnecessários e vários tratamentos que, em determinado momento, não trouxeram qualidade de vida para a pessoa e para seus familiares.

E há a necessidade de reconhecimento, pois, quando não há políticas específicas voltadas às doenças raras, muito pouco se tem de conhecimento de prevalência. E isso traz uma dificuldade para organizar o cuidado, pois grande parte dessas pessoas, como todos aqui sabem, que convivem e conviveram com a situação, muitas vezes, a partir de uma internação, não existe o diagnóstico de esclerose lateral amiotrófica, mas da sua complicação, seja por pneumonia, seja por uma dor na coluna, o que dificulta a organização e o conhecimento do número de pessoas, da prevalência de pessoas com a doença, a fim de que possamos nos debruçar sobre o assunto.

Além disso, incorporação tecnológica e pesquisas. Mas incorporação tecnológica e pesquisas que sinceramente repercutam benefício à qualidade de vida das pessoas e dos familiares.

Do ponto de vista do que vem se desenvolvendo – e é importante que, a cada fala, isto se torne realmente uma prática –, o que fizeram o Ministério da Saúde e o Sistema Único de Saúde durante os últimos anos a fim de diminuir a dívida histórica que havia em relação às pessoas com doenças raras, em especial a esclerose lateral amiotrófica.                          

O cuidado necessário às pessoas com esclerose lateral amiotrófica não é apenas em um hospital especializado, não é apenas com um profissional de ponta, seja um ultraneurologista, seja um pesquisador, pois o que está mais próximo da vida das pessoas, o que vai iniciar o diagnóstico é a atenção básica. Eu não posso apenas discutir o cuidado com as pessoas com esclerose lateral amiotrófica se eu não ampliar o cuidado principalmente no primeiro ponto, na porta de entrada dessas pessoas. Porque, ao primeiro sinal de sintomas, a pessoa vai na Unidade Básica de Saúde, ou mesmo quando já se tem o diagnóstico, pois se a pessoa mora no interior do País, quem está mais próximo dela é uma Unidade Básica de Saúde. Portanto, não podemos fazer a discussão apenas a partir da atenção especializada.

Nós sabemos que há locais em que a dificuldade realmente existe, e temos que avançar. Hoje, o Programa Saúde da Família alcança 60% da população e tem quase 40 mil equipes. Sem sombra de dúvidas, temos que ter estrutura para ampliar esse acesso com a unidade básica em funcionamento. São mais de 40 mil, com o programa de melhoria de qualidade das Unidades Básicas de Saúde.

O Programa Mais Médicos trouxe, sim, oportunidade para mais de 3,7 mil Municípios, e hoje atende mais de 50 milhões de brasileiros. Com isso, a equipe passa a ser completa. E quando se fala na necessidade de um diagnóstico mais precoce, a equipe completa na unidade básica traz a possibilidade de se ampliar a suspeição diagnóstica, seja de uma esclerose lateral amiotrófica, seja por outra doença rara. Daí a importância de medidas não apenas na atenção especializada.

Mas olhando para a atenção especializada, especialmente para o serviço de neurologia, nós temos também um conjunto de serviços que realizam o cuidado com a atenção neurológica como um todo.

Também do ponto de vista das doenças raras, o Brasil é hoje o segundo País no mundo a ter política pública voltada às pessoas com doenças raras. Existem inúmeros países que fornecem medicamentos, inúmeros países que promovem cuidados pontuais para determinadas doenças raras, mas política pública instituída, normatizada, regulamentada, é o segundo país a ofertar esse tipo de política. E não foi simples construir essa política. Não foi simples porque, primeiro, há necessidade de conhecimento, e, segundo, necessidade de falta de epidemiologia para poder programar. Esse conhecimento e essa necessidade nós fomos buscar ouvindo especialistas e, acima de tudo, associações, usuários e pessoas com doenças raras. Aliás, talvez essa, Senador Romário, tenha sido uma das poucas políticas públicas em saúde genuinamente elaboradas e formuladas com o usuário do Sistema Único de Saúde.

Faço aqui também um adendo para dizer o seguinte: neste ano, em dezembro, nós teremos a XV Conferência Nacional de Saúde. Já tivemos as municipais e agora vamos para as regionais. É fundamental que não somente as pessoas com esclerose lateral amiotrófica, mas pessoas representadas por associações e pessoas com doenças raras possam, nesta XV Conferência, levantar a bandeira da política e levantar a bandeira de necessidades, para que no Plano Nacional de Saúde sejam pautadas as necessidades.

Portanto, é fundamental que não apenas em audiências, que têm um papel importantíssimo, mas também nos foros, nos espaços em que se discute o Sistema Único de Saúde, em que se discute políticas públicas, também haja representatividade. Até hoje, eu pouco vi de representatividade no Conselho Nacional de Saúde de pessoas ou representantes de pessoas com doenças raras participando de discussões. Esse é um espaço nosso, é um espaço do usuário do Sistema Único de Saúde.

Eu queria dizer que, a partir dessa política nacional, como o Prof. Chadi disse, e de centros de referência, hoje, o Sistema Único de Saúde e o Ministério da Saúde podem financiar, sim, serviços de referência de atenção às pessoas com doenças raras, de atenção às pessoas com esclerose lateral amiotrófica. Esta portaria, que eu não digo que é apenas portaria, porque como nós vivenciamos isso visceralmente na construção, e é uma política pública genuína, traz a oportunidade de um financiamento fora do teto.                    

E é uma política pública genuína, traz oportunidade de um financiamento. Por que eu quero dizer isso? Porque aqui é também um espaço para podermos esclarecer um pouco como funciona o Sistema Único de Saúde.

O Sistema Único de Saúde tem três esferas de gestão: o órgão federal, que é o Ministério da Saúde, formulador de políticas públicas e também responsável pelo repasse de recursos das políticas públicas; as gestões estaduais e municipais, que são os executores das políticas – e aqui eu acho muito importante, talvez não tenhamos tempo, mas tenho total dedicação para falar para vocês como funciona, porque, quanto ao que foi colocado sobre que a portaria dá assistência ventilatória não invasiva, sim, existe. O Ministério da Saúde financia. O Ministério da Saúde lançou essa portaria e financia. E, localmente, o gestor é quem faz essa assistência. É o gestor local que se utiliza dessa portaria, que oferta o cuidado, e o Ministério financia e repassa esse recurso.

Então, é importante que tenhamos também a oportunidade de receber as demandas de vocês, porque o papel do Ministério também é acolher essas demandas; embora não seja o responsável direto, nós temos a relação com gestores, e podemos ver realmente em que ponto nós podemos colaborar nesse sentido.

Mas o Sistema Único de Saúde funciona desta forma: o Ministério tem um papel formulador da política pública e repassa o recurso para essa política pública. Os Estados e Municípios também agregam o financiamento, mas são os executores das ações. E esta portaria traz um ponto importante para todos nós, para todas as pessoas com doenças raras, porque o financiamento para o cuidado das pessoas com doenças raras não é especificamente por procedimento.

Digo isso por quê? Imaginem: como doença rara tem uma prevalência baixa, se fôssemos trabalhar com consulta- pagamento, não haveria nenhum gestor e não haveria nenhum serviço interessado em habilitar. Mas o Ministério da Saúde passa um custeio para pagar toda a equipe multidisciplinar para fazer o acompanhamento das pessoas com doenças raras, como especificamente qualquer serviço de qualquer Estado que faz o cuidado à esclerose lateral amiotrófica pode habilitar como serviço específico, e o Ministério financia.

Além disso, todos os exames... E aí, Prof. Chadi, estão incorporados, no Sistema Único de Saúde, os exames de citogenética. Estão incorporados ao Sistema Único de Saúde 14 exames específicos, e, pelo Eixo I, que é o eixo que corresponde à esclerose lateral amiotrófica podem-se fazer esses exames. Além disso, está incorporado o aconselhamento genético, que hoje faz parte do rol do Sistema Único de Saúde. Agora, esses serviços precisam ser habilitados para que se receba esse recurso, para que se tenha acesso a esse recurso. É importante esse ponto de esclarecimento.

E essa portaria vai extrateto. O que significa isso? Significa que, a partir do momento em que um serviço que hoje... Vou dar o exemplo de um hospital que hoje já atenda pessoas com esclerose lateral amiotrófica, e, a partir de amanhã, ele pactua que quer ser um serviço de atenção especializada para o tratamento das pessoas. Ele pode encaminhar, o gestor pactua localmente e encaminha ao Ministério, que habilita esse serviço multidisciplinarmente, para se fazer o cuidado, e financia, com repasse mensal, o custeio dessa equipe. Financia extrateto, ou seja, para além do teto do gestor, o teto de média e alta complexidade, um recurso selado para esse cuidado. Então, é muito importante.

E a política foi construída nestes eixos estruturantes: o Eixo de Doenças Raras de Origem Genética e o Eixo de Doenças Raras de Origem Não Genética; o Eixo I, subgrupo 1, estaria mais focado para a esclerose lateral.

Quanto a essa política, eu não vou me ater a este eslaide especificamente, mas o que deu base para elaboração e formulação dessa política é que não se aceita apenas o serviço isolado. Quando o gestor, quando o secretário de saúde pactua e encaminha ao Ministério da Saúde, ele informa os serviços que vão fazer a reabilitação. O objetivo é transversalizar com a rede de atenção à saúde. Ele abrange todos os níveis de atenção. Deixa de se habilitar isoladamente um serviço e passa-se a exigir a rede integrada, ou seja, verifica-se quantas são as unidades básicas de saúde referência, se ele abrange um território regional de saúde ou ao Estado, ou se ele é referência para outros Estados, quem é a referência para o cuidado além do cuidado específico, onde ele vai fazer a reabilitação. Então, todo o plano é encaminhado para que se enseje a avaliação.

É simples? Não, é bem complexo, mas é o grande e primeiro passo dado para que se tenha um atendimento integral, para que se tenha um atendimento em rede às pessoas com doenças raras, em especial a esclerose lateral amiotrófica.

Eu quero falar um pouco sobre o componente da assistência farmacêutica. Por quê? Muito embora, para as doenças raras, poucas doenças tenham alguma evidência de tratamento medicamentoso, para a esclerose lateral amiotrófica, há um medicamento que hoje está instituído no seu protocolo. Esse medicamento, até então, estava no Componente Especializado da Assistência Farmacêutica.

Fazendo um muito breve histórico, a Assistência Farmacêutica tem alguns componentes que são: Componente Básico... 

(Soa a campainha.)

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Eu vou concluir num instante, por gentileza.

Há o Componente da Rede Básica, o Componente Estratégico e o Componente Especializado, que é um conjunto de medicamentos desse Componente Especializado que são fornecidos ou pelo Ministério, com compra centralizada, ou com repasse de recurso, ou o gestor local adquire esse medicamento.

A esclerose lateral amiotrófica é contemplada pela Assistência Farmacêutica desse medicamento em relação ao protocolo, que é o medicamento chamado Riluzol. E há um ponto importante que eu queria destacar: algumas pessoas são beneficiadas; como o tratamento da esclerose lateral amiotrófica tem uma variedade de repercussões clínicas, algumas pessoas têm resultados com o Riluzol, outros, não, porque isso depende muito da variabilidade, do tempo de diagnóstico.

Pois bem, esse medicamento estava custando inicialmente R$9,55 cada unidade. O que o Ministério da Saúde fez? Como ele repassava o recurso para os gestores locais estaduais fazerem a aquisição, ele disse: "Através de uma parceria para desenvolvimento produtivo, o Ministério vai fazer a compra centralizada desse medicamento". Qual é a importância da compra centralizada? Há inúmeras vantagens. Se formos falar em relação numérica, quando o Ministério compra de maneira centralizada, ele tem poder de compra, porque ele faz uma compra em grande escala. E nós saímos do medicamento de valor unitário de R$9,55 para R$ 3,42, ou seja, 64% menos. Isso trouxe para o ministério a possibilidade de aplicar esse recurso de R$13 milhões no cuidado das pessoas. Além disso, com essa parceria de desenvolvimento produtivo, em que o laboratório farmacêutico da Marinha passa a realizar essa produção, ocorre uma transferência de tecnologia.

Então, além do cuidado, além da aquisição do medicamento, além da redução do valor do Riluzol, medicamento da esclerose lateral amiotrófica, no caso de outras doenças para as quais se possa também fazer esse processo, consegue-se transferir tecnologia na produção do medicamento. Ou seja, o mercado nacional passa a ter autossuficiência – se você não fizer isso, você pode ficar na dependência do mercado e da produção; isso já ocorreu com alguns medicamentos, já ficamos na dependência do mercado internacional –, ocorre a transferência da capacidade tecnológica de um laboratório público para outro laboratório público e brasileiro, e, por último, ocorre o desenvolvimento, acima de tudo, do complexo industrial da saúde, que traz não somente essa possibilidade de tecnologia, mas também agrega várias outras condições de ampliação.

Eu queria só, aqui na Assistência Farmacêutica... Estes são os quantitativos. A partir de novembro agora, começa a entrega às secretarias estaduais de saúde, e aqui está todo o desenvolvimento da distribuição destes medicamentos.

Para além disso, desde 2012, o Ministério incorporou 114 novos medicamentos e procedimentos do Sistema Único de Saúde, através da Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias. Todos os países que incorporam tecnologia trazem consigo as suas legislações e comissões de incorporações de tecnologia. Recentemente, nós fizemos um trabalho, que eu também conduzi, sobre órteses e próteses e materiais especiais – e nós apresentamos aqui, nesta Casa; uma prótese de joelho entra no País no valor de R$2 mil e chega ao usuário no valor de R$18 mil. Se o Governo não tem essas ações, se ele não incorpora de maneira adequada, se ele não faz a regulação desse processo, quem sofre é o usuário, quem sofre é o paciente, porque isso se chama bem credencial: quem usa não é quem escolhe, e esse usuário fica na dependência, muitas vezes, de um conglomerado de pessoas. Mas daí a importância de haver essa incorporação.

Só para concluir, vou falar das pesquisas sobre esclerose lateral amiotrófica. Somente de 2014 pra cá, foram mais de R$5 milhões, apenas para pesquisas da esclerose lateral amiotrófica. Aliás, na instituição da Política Nacional de Atenção às Pessoas com Doença Rara, nós lançamos um edital específico junto à Secretaria de Ciência e Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Saúde, em especial ao Decit, departamento responsável por essas pesquisas; nós disponibilizamos também R$5 milhões para pesquisas em doenças raras, e abrimos uma linha de pesquisa para a esclerose lateral amiotrófica. Pois bem, não apresentaram pesquisas para a esclerose lateral amiotrófica! Em relação às doenças raras, houve outras pesquisas apresentadas, mas, no Eixo para Doenças Raras, não foram apresentadas.

Nós temos, durante esses últimos períodos, apresentado e disponibilizado pesquisas. Somente em 2014, temos quatro pesquisas específicas para a esclerose lateral amiotrófica.

Para concluir, vou falar das ações da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras.

Temos um painel de especialistas, e esse painel de especialistas, em maio 2014, elaborou a lista de doenças priorizadas para elaboração de PCDT (Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas). Agora, na sequência, nós chamamos mais de 60 especialistas para elaborar esses protocolos para doenças raras.

O Ministério da Saúde, tendo ciência de que existe uma necessidade de se fazer uma maior aproximação com os funcionários de atenção básica, lançou – e já vem capacitando através do Telessaúde – os profissionais teleconsultores para atenção básica. Esses teleconsultores vão orientar os profissionais da atenção básica sobre sintomas, diagnósticos e possíveis diagnósticos de doenças raras. Seis Estados já apresentaram esse processo de formação, e é junto com a Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

Além disso, conforme eu já disse, foi lançado o edital de pesquisa em doenças raras (Edital CNPq/MS/SCTIE/DECIT nº 35/2014).

Houve também a inclusão, junto ao Ministério da Educação – e esse é um grande feito – do tema do aconselhamento genético. Antes, o médico formado não tinha a obrigatoriedade de sair da faculdade sabendo a ciência de indicar o aconselhamento genético; agora, através da Resolução nº 3, 20 de junho de 2014, que " institui Diretrizes Curriculares Nacionais do Curso de Graduação em Medicina e dá outras providências", estabeleceu-se a obrigatoriedade, na formação médica, da indicação do aconselhamento genético.

Outra ação do Ministério tem sido o desenvolvimento de um aplicativo mobile para divulgação de informações sobre doenças raras, o Projeto RarasNet. A partir de um smartphone, o cidadão pode ter informações sobre doenças raras.

Enfim, há um conjunto de ações. O Ministério da Saúde tem um papel de formulação de políticas públicas, mas, além disso, nós vamos a audiências em alguns Estados, em alguns Municípios, para discutir e apoiar o gestor na implementação desta política pública. Foram várias secretarias de saúde que a equipe técnica visitou, e, pessoalmente, eu acompanho e visito.

Ocorreram também inúmeras participações em audiências públicas, congressos de especialistas e eventos de associações.

Durante esse período, nós tivemos a oportunidade de, acima de tudo, aprender e ter a sensibilidade de que, para construir uma política pública, não basta ter portaria: basta ter sensibilidade.

Esses são os passos iniciais que o Governo Federal vem fazendo em atenção às pessoas com doenças raras – especificamente, aqui nesta audiência, as pessoas com esclerose lateral amiotrófica.

Eu agradeço a oportunidade de ter falado e fico à disposição, aqui e além, para conversarmos. Todos sabem, a Maria Cecília me conhece, todos aqui me acompanham e sabem que podemos conversar para esclarecer alguns pontos e aproximar as pessoas. Afinal, esta Mesa só tem um objetivo: melhorar a condição de vida e dar qualidade de vida às pessoas e famílias com esclerose lateral amiotrófica.

Muito obrigado a todos. Obrigado, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Dr. Fogolin, pela presença mais uma vez e pelas palavras.

Gostaria de comentar agora sobre nosso objetivo maior, que é a instituição de uma data nacional de luta contra a ELA. Ficou decidido que será mesmo o dia 21 de junho. Então, gostaria de aproveitar a oportunidade para dizer que já foi protocolado o Projeto de Lei do Senado 682, de 2015, que vou assinar aqui agora. Diz o projeto:

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1º Fica instituído o Dia Nacional de Luta contra a ELA, a esclerose lateral amiotrófica, a ser celebrado, anualmente, no dia 21 de junho.

Art. 2º Esta lei entra em vigor na data de sua publicação.

Além da audiência pública requerida pela Lei nº 12.345, de 9 de dezembro de 2010, que fixa critérios para a instituição de datas comemorativas, foram entregues mais de 2.000 assinaturas, a partir de uma consulta pública que apoia a ideia da criação da referida data.

Então, o que eu posso dizer a vocês é que, no que depender da minha parte como Senador, vocês terão sempre aqui uma voz ativa e um cara brigando pelos seus direitos. Eu sei exatamente o que vocês merecem e a dor que vocês têm – não só vocês, mas também familiares e amigos. E eu entendo que, com uma política pública bem formulada, vocês terão uma qualidade de vida bem melhor.

Alguém tem considerações finais a fazer?   (Pausa.)

A SRª REGINA SOUSA (Bloco Apoio Governo/PT - PI) – Presidente, eu só queria fazer um pequeno comentário.

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Senadora, por favor.

A SRª REGINA SOUSA (Bloco Apoio Governo/PT - PI) – Eu queria cumprimentar todos e todas.

Eu vi aqui, no relato do Ministério, que existem políticas, existem ações. O problema é o acesso lá na ponta. Quer dizer, a pessoa já tem o hábito de se automedicar; se ela sente um sintoma desses, não vai pensar que é uma doença rara, porque nós não ouvimos falar delas. Eu queria entrar nessa questão. Nós não ouvimos falar dessas doenças, a pessoa pensa que é uma doença qualquer e toma um comprimido; se continuar por uma semana, ela vai à UBS; chega lá na UBS, talvez ninguém trate como um sintoma de doença rara, e o quadro vai se agravando.

Então, a publicidade, a educação, falar mais dessas doenças eu acho que são os pontos principais, não só com relação à ELA, mas também com relação a outras doenças raras. A questão é falar de doenças raras, de que ninguém ouve falar neste País, nem na propaganda oficial, nem nos conselhos de Medicina. Não se houve falar de doença rara. A gente até se espanta quando vê as doenças acontecerem.

O próprio representante do Ministério da Saúde, o José Eduardo, falou uma coisa importante para vocês. Se existe uma entidade, é preciso organização para reivindicar assento no Conselho de Saúde! Digo isso especificamente com relação a doenças raras, não só a esclerose lateral amiotrófica. É necessário juntar as entidades de pessoas com essas doenças e reivindicar assento, porque aí vai se ouvir falar mais, pois há conferências, há encontros, há plenárias e um monte de coisas que acontecem, e as doenças vão ser mais conhecidas, mais divulgadas, e as pessoas vão poder se prevenir. Em todo e qualquer setor da saúde, a prevenção é o melhor remédio. Então, a questão é a doença não acontecer. Assim, é preciso que se fale. Eu acho que pode ser uma proposta que vocês podem encampar, essa questão da presença de representantes lá no Conselho Nacional de Saúde.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Senadora.

Passo a palavra agora ao Sr. Patrick.

O SR. PATRICK TEIXEIRA DORNELES PIRES – Bom dia a todos.

O que eu gostaria e precisava muito de dizer é que as pessoas, a população em geral precisa ser mais participativa, engajar-se com mais ênfase e dedicação a essas causas.

Eu lancei uma petição pública, há uns dois dias, em prol de uma unidade do Hospital Sarah na Paraíba. Apesar de já ter feito uma boa divulgação nas redes sociais, até agora há pouco, só havia 58 assinaturas, assim como acontece com a petição da ELA, que ajudei a divulgar.

Eu queria dizer que pesquisadores como o Dr. Gerson Chadi é que deveriam ser os verdadeiros ídolos das pessoas. Eles cuidam da vida. O Dr. Gerson tem pouco mais de 100 seguidores apenas no Twitter; como pode? Se fosse mulher melão, por exemplo, ela teria um milhão de seguidores.

É por isso que quero conclamar as pessoas a serem protagonistas. Só assim as mudanças acontecerão.

Muito obrigado.  (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Patrick, pela sua participação.

Sr. Jorge, por favor.

O SR. JORGE MELO – Eu gostaria de convidar o Dr. Leomar Gomes para trazer o livro. Nós vamos presentear todos os participantes da Mesa com um livro escrito pela Drª Leide Moreira.

Eu gostaria que a Érica, que conhece a Drª Leide, falasse um pouquinho sobre ela. Fale um pouquinho sobre a Drª Leide, por favor, Érica.

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Por favor.

Concedo a palavra à Srª Érica Araium.

A SRª ÉRICA ARAIUM –  Bom dia a todos.

Sou a Érica, sou gerente da ABrELA (Associação Brasileira de esclerose lateral amiotrófica), e está aqui, ao meu lado, o nosso presidente, Abrahão Quadros.

Já é o terceiro livro que a Leide escreve. Ela tem esclerose lateral amiotrófica há 8 anos. É uma advogada, mas atualmente está como escritora.

Enfim, esse foi o terceiro livro, que ela lançou agora em setembro, demonstrando, mais uma vez, a atividade da pessoa com esclerose lateral amiotrófica. Às vezes, as pessoas podem pensar que, por conta da imobilidade que a doença.

As pessoas podem pensar, por conta da imobilidade que a doença traz, que a pessoa não tem como se colocar no mundo ou que ela fica inconsciente, sem noção do que está fazendo. Isso não é verdade. O paciente com ELA tem consciência, sim, de tudo que acontece ao seu redor. São pessoas inteligentes e ativas que lutam pela causa. Prova disso é o Jorge, o Sthanley, o José Léda e os outros todos que participam dessa luta.

Ficamos muito felizes e agradecemos, aqui, em nome do Dr. Acary também, a oportunidade de estarmos presente, Jorge, neste momento, que é muito importante mesmo para o País, porque eu acho que ter um dia nacional em que a ELA seja lembrada e mostrada é um dia em que vai se dar o foco a isso. Não é fácil. A mídia, em geral, não se interessa em falar sobre a ELA, a não ser que isso esteja dando Ibope. No momento em que você precisa falar da doença, como, por exemplo, quando houve a falta do BiPAP, ninguém queria nos ouvir. Foi aqui que nós fomos ouvidos – não é, Jorge? – nas audiências públicas. O problema vai continuar, mas também vamos continuar a nossa luta para que as coisas mudem, pedindo sempre ajuda do Senador Romário, do Dr. José Fogolin.

Eu queria sugerir para nós todos aqui – se houver a possibilidade de uma nova audiência, não sei – tratarmos do assunto BiPAP, para que pudesse deixar de ser tão centralizada a distribuição e para que nós pudéssemos conseguir a sistematização da distribuição do BiPAP via UBS. O senhor falou agora do financiamento da Unidade Básica de Saúde, da atenção básica. Hoje, existe a oxigenoterapia, e, se o paciente chegar lá com uma prescrição médica, ele sai com o seu oxigênio, ele tem isso fornecido via SUS. Por que não isso acontecer com o BiPAP? O paciente chega com a prescrição médica e sai de lá com o BiPAP. E a promessa de uma equipe multidisciplinar atendendo pelo PSF, pelo PAD, pelo PID, enfim, todas essas siglas que já existem. São equipes que já existem. Então, nós não estamos nem pedindo que seja uma coisa nova, que haja mais dinheiro, mas apenas um investimento maior no quesito formação dessas pessoas, para que elas saibam com quem elas estão lidando, e a ampliação das equipes, porque, hoje em dia, o PSF está sucateado. Então, eu acho que seria uma coisa bem interessante, que facilitaria muito a vida do paciente – eu acho que também para o Governo. Não sei. É uma sugestão. Se pudermos, depois, dar andamento a isso... 

Agradeço a palavra. 

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado.

Dr. Fogolin, só uma pergunta em cima do que a Srª Érica acabou de dizer: existe, então, a possibilidade de ser melhor distribuído o BiPAP através de UBS?

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – São dois pontos. 

Primeiro, eu queria falar um pouco do grupo de trabalho que foi comentado. O Ministério da Saúde tem um grupo que é gerido pela Coordenação de Atenção Domiciliar. De 2011 para cá, foi instituída uma política específica de atenção domiciliar. São dois grupos de equipe. Um grupo é com equipe com fisioterapeuta, que é uma equipe mais multi, que consegue fazer esse acompanhamento, vinculada a uma hospital. E são os recursos, o custeio que o ministério repassa para essa equipe. Então, o gestor local, seja o gestor que vai utilizar uma equipe vinculada a um hospital ou uma equipe... Mas sempre vai ter de estar vinculada, porque, geralmente, a pessoa que tem um problema mais grave, como uma pessoa que já depende de um componente respiratório e está domiciliar, precisa ter um apoio, um respaldo de um hospital de referência, porque ela pode ter algumas complicações. Assim, geralmente, essa equipe está vinculada a uma região vinculada a um hospital. Então, hoje, o ministério já refaz. Então, o primeiro passo desse grupo foi instituir a equipe, porque, se fosse instituir primeiro o equipamento, seria um pouco mais complexo. Primeiro, vem a equipe. E esse grupo vem discutindo não somente o BiPAP, que é uma ventilação não invasiva, mas a ventilação invasiva. Nós discutimos sobre as pessoas que têm algumas doenças desmielinizante que precisam da medicação mecânica invasiva. Inclusive, em São Paulo, com o Prof. Dr. Acary, nós já fizemos uma discussão sobre essa ventilação. 

Respondendo objetivamente, sim, o ministério 

Respondendo objetivamente, sim, o ministério, hoje, no BiPAP, repassa através de um valor de tabela. E a atenção domiciliar já tem esse direito. Isso não é centralizado, é o gestor local que pode optar pela sua distribuição. Ele é um procedimento, equipamento ou manutenção. Ele, anteriormente, era apenas para serviços que eram de atenção especializada, de média ou alta complexidade. Hoje, ele está para atenção domiciliar também. Então, ele já tem essa possibilidade. O gestor local opta se vai fazer isso com uma equipe de atenção domiciliar ou se vai colocar através de um serviço especializado, através do hospital. Hoje, já existe a disponibilidade dessa ventilação mecânica não invasiva, no caso, o BiPAP, para a atenção domiciliar e para um serviço especializado. Agora, é o gestor que faz a sua estratégia. O ministério não influencia nessa estratégia, nessa autonomia.

O SR. JORGE MELO (Fora do microfone.) – Esse gestor de que o senhor fala...?

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Ah, desculpe. É a secretaria estadual de saúde ou secretaria municipal de saúde. 

O SR. JORGE MELO – Ah, é uma gestão municipal ou estadual. 

A SRª ÉRICA ARAIUM – Obrigada. 

É que não acontece desse modo. Sabemos que hoje não é uma realidade. Só acontece através do TDN, assim como no Rio e em São Paulo. Já existe a possibilidade de o gestor de São Paulo simplesmente municipalizar. Quanto ao restante do Estado, não sabemos como ficará. Então, qual seria o caminho? É isso que eu queria depois...

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Só para complementar. A portaria, hoje, instituída dá ao gestor a possibilidade de ter o recurso repassado pelo ministério para o uso dessa ventilação não invasiva. Dentro da sua organização, ele pode centralizar isso com um serviço especializado ou com uma equipe de atenção domiciliar. Para ele ter a equipe de atenção domiciliar, ele habilita uma equipe também vinculada ao hospital, porém, o ministério já repassa regularmente aos gestores que pedem o procedimento do equipamento mais a manutenção. Aí ele, localmente, pode instituir. O gestor que eu digo é o secretário estadual ou o secretário municipal. É ele que organiza a sua rede. Ele pode centralizar num serviço especializado ou através da atenção domiciliar. Então, para isso, já há a sua possibilidade de repasse. O ministério, com a portaria, faz o repasse do recurso e organiza. 

Agora, um passo que está sendo discutido é a ventilação invasiva, que é importante também para alguns complicadores. Esse grupo que não é a ventilação invasiva tem também outras necessidades para além da não invasiva. 

E eu trago o seguinte: o grupo é importante, sim. Nós montamos o grupo que elaborou e formulou a política de doenças raras. Foi muito importante, porque nós trocamos algumas experiências com o usuário. Então, esse grupo que está discutindo a ventilação invasiva também... Há um pessoal do Ceará ou de Pernambuco que vem trabalhando a ventilação invasiva...

A SRª ÉRICA ARAIUM – Fátima Braga?

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Isso. Esse pessoal vem trabalhando a ventilação invasiva e foi escutado por esse grupo. Então, é muito importante fazermos essa discussão.

Objetivamente, pode. É o gestor que determina. O ministério repassa, e hoje o Sistema Único contempla essa ventilação. 

A SRª ÉRICA ARAIUM – Senador, posso fazer uma última pergunta? 

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Claro. 

A SRª ÉRICA ARAIUM – Objetivamente, as organizações devem se dirigir às secretarias estaduais e municipais para conseguir resolver isso. 

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS (Fora do microfone.) – Sim.

A SRª ÉRICA ARAIUM – Obrigada.

O SR. JORGE MELO – Dr. Fogolin, só uma pergunta. Em relação ao Cough Assist, que é colocado na proposta do projeto de lei da Deputada Mara Gabrilli, eu citei que, em 2011, o Cough Assist foi levado ao Ministro da Saúde, que disse que ia criar um GT para discutir a inclusão do Cough Assist. Como está essa situação? O senhor sabe?

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Eu posso até retornar pessoalmente, mas o Cough Assist teve uma avaliação na Conitec. Para toda incorporação ao SUS – é uma lei, não é uma determinação do Ministério da Saúde –, há uma lei federal que traz que toda tecnologia nova incorporada ao Sistema Único de Saúde tem de ser avaliada pela Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias. Não é um grupo de ministério, o ministério faz parte desse grupo, que tem o Conselho Federal de Medicina, o Conselho Nacional de Secretários de Saúde, o Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saúde, representantes do usuário, do Conselho Nacional de Saúde. Esse equipamento tem de ser avaliado na Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias para poder ser incluído no SUS. 

Eu posso responder, Jorge, de uma maneira mais geral, porque não é da minha área específica, mas, se não me engano, já houve uma avaliação dele. Então, eu posso direcionar isso a você: se houve a avaliação, está no processo de incorporação, está na portaria, como é que está. Já houve esse encaminhamento para a comissão, sim. 

(Intervenção fora do microfone.)

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Se foi recusado pela Conitec, aí é a Conitec que avalia, lembrando que a Conitec não é Ministério da Saúde, é a Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias. Se um conjunto de profissionais agregar outros estudos, ele pode ser colocado novamente para avaliação. Então, como ele está na Conitec, a avaliação da incorporação dele é feita por essa comissão, lembrando que essa comissão não é o Ministério da Saúde, é uma comissão formada por um conjunto de atores envolvidos na incorporação. E, se uma tecnologia não foi incorporada em determinado momento, ela pode ser novamente apresentada com as suas evidências. 

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito bem.

A SRª MARIA CECILIA OLIVEIRA (Fora do microfone.) – Posso fazer uma pergunta?

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Por favor, Srª Maria Cecilia.

A SRª MARIA CECILIA OLIVEIRA – Fogolin, não haveria uma forma até para evitar essas situações que estão acontecendo – eu não sei se isso existe – em que o ministério conseguisse ter um retorno dos Estados, das secretarias estaduais, já que ele possibilita esse repasse e, muitas vezes, num determinado Estado que não cumpre a portaria, os pacientes judicializam? Não haveria como fazer um trabalho, talvez com uma força-tarefa, em que o Governo Federal olhasse esses Estados e falasse: "Por que os pacientes aqui estão judicializando algo para o qual já existe portaria e que nós podemos fazer o repasse para que isso seja fornecido para os pacientes?" Não dá para ser feito algo que vincule essa tarefa dos secretários de saúde? O que vemos é que apenas São Paulo cumpre mal e mal e Rio de Janeiro cumpre um pouco também, mas estamos falando de dois Estados. E o que acontece na maioria dos Estados do Brasil é o não cumprimento. E os pacientes com mais acesso acabam judicializando. Agora, será que não haveria como fazer esse dever de casa, perguntando: "Por que judicializaram, se havia a opção de fornecer, administrativamente?" Eu não sei se há como isso ser feito, e não simplesmente dizer: "Isso é disponibilizado para o Estado, mas cabe a ele executar ou não". 

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Novamente, nós temos uma relação interfederativa. O Sistema Único de Saúde tem as suas leis. O ministério não tem gerência local. Então, que as audiências sendo feitas aqui se façam nos Estados, nas assembleias. O Ministério da Saúde não tem a autonomia de uma ingerência local em que possa falar: "Você é obrigado a fazer isso". O Ministério da Saúde não tem essa ingerência. A relação interfederativa é dessa forma. O ministério pode, sim, colaborar nas discussões das necessidades locais emanadas pela população através de inúmeras fontes, como a Ouvidoria. Há vários encaminhamentos que se fazem através da Ouvidoria, através do 136. O ministério pode se articular, como sempre faz, com os gestores. Agora, a autonomia é local. Então, que estas audiências aqui também aconteçam nas assembleias dos Estados, nas câmaras municipais, porque lá está o gestor que faz a assistência, o gestor que tem a autonomia desse cuidado. Então, é importante que haja esse levantamento. O ministério sempre está à disposição para elaboração, para formulação, para discussão, para qualquer ponto com o gestor, mas é uma autonomia local. Não existe um poder do ministério, não existe hierarquia entre secretaria municipal de saúde, secretaria estadual de saúde e Ministério da Saúde. No Pacto Federativo, a gestão trina do ministério é no mesmo nível hierárquico. Não existe um mandando no outro. É uma gestão federativa, é o Pacto Federativo. Agora, as ações locais, havendo uma audiência, seja nas assembleias estaduais, seja nas câmaras municipais, têm os seus efeitos locais de uma maneira mais efetiva. De todo modo, o Ministério da Saúde também está à disposição para discutir e abrir, como em outros setores. Quando faltam alguns medicamentos, nós entramos em contato e fazemos uma articulação, mas nós não temos autonomia de exigência, porque hoje a estrutura local tem discricionariedade. 

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito bem.

Passo a palavra agora ao Sr. Lennon.

O SR. LENNON CUSTÓDIO – Bom dia a todos e a todas. Quero parabenizar o Senador Romário por esta audiência, quero parabenizar meu amigo Jorge Melo, que está sempre na luta em defesa das pessoas com ELA; o Prof. Gerson, grande pesquisador; Sthanley; Dr. Fogolin e demais membros da Mesa. 

Dr. Fogolin, inclusive tenho acompanhado seu trabalho e queria fazer só uma ressalva nas suas colocações. É muito importante o trabalho que o Ministério da Saúde vem fazendo, só que acho que está faltando um pouco de divulgação também por parte do Ministério. Muitas pessoas lá fora desconhecem as ações que o Ministério está promovendo, como chegar a essas ações. Essas portarias, há pessoas que não têm acesso a essas portarias. Então, fica muito difícil uma pessoa saber que o Ministério tem políticas públicas voltadas para a área da esclerose lateral amiotrófica, ou seja, muitas vezes, não tem acesso porque não conhece as ações que o Ministério vem travando.

Sou assessor da Deputada Federal Mara Gabrilli, inclusive ela pediu desculpas por não estar presente, ela está em um compromisso fora do Congresso Nacional, mas ela, juntamente com o Senador Romário, é uma grande ativista da luta das pessoas com deficiência aqui, no Congresso Nacional.

O senhor também falou, em relação a pesquisas, que, muitas vezes, o Ministério da Ciência e Tecnologia, em parceria com o Ministério da Saúde, tem recursos mas que, às vezes, não são apresentados projetos. Também por falta, às vezes, até de divulgação. Tenho conversado aqui com o Prof. Gerson Chadi sobre um projeto que ele tem de biomarcadores, e ele está correndo atrás de recursos de emenda parlamentar para poder viabilizar essas pesquisas, pesquisas importantes para as pessoas que estão na luta há muitos anos para saber o que pode ser feito com o diagnóstico dessa doença. Tenho conversado com a Deputada Mara, e a Deputada Mara já disponibilizou recursos no orçamento, emenda pessoal dela para essa pesquisa.

E quero dizer, Jorge, que é um prazer estar aqui vendo essa luta sua aqui em Brasília, da Sandra também, de outras pessoas aqui em Brasília, porque é importante: quanto mais audiências públicas e discussões tivermos para esclarecer a população sobre esses assuntos, melhor, cada dia mais, para cada um de nós.

Queria agradecer e parabenizá-los por esta audiência pública.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Lennon.

Passo a palavra ao Dr. Fogolin.

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Eu acho muito importante, a Deputada Mara Gabrilli sempre acompanhou todas as audiências de que nós participamos, tanto em São Paulo como aqui. Acho que a gente tem uma relação muito próxima.

Quanto à divulgação, eu acho importante esse relato. Até vocês participaram, houve um evento aqui em Brasília, organizado para a elaboração, nas discussões da elaboração do protocolo, e de lá nós lançamos os instrutivos. Todas as Secretarias de Saúde estaduais e as capitais receberam o instrutivo, não a portaria, porque a portaria, muitas vezes, é de difícil leitura. Nós encaminhamos a portaria e um instrutivo de um passo a passo para habilitar. Em algumas audiências nas Assembleias, eu, pessoalmente, participei, divulgando a própria política e como chegar. Para além disso, o Ministério lança nas redes sociais. Mas claro: sempre há necessidade. 

Então, eu só queria dar o retorno: o Ministério fez os instrutivos, tem o seu site específico, e a gente precisa cada vez mais. Somente para fazer um relato sobre essa questão. Foi a única... Em poucas políticas tivemos o esmiuçamento de fazer um passo a passo como foi o de raras, e a gente encaminhou para cada gestor. Cada secretário estadual e cada secretário de capital têm um instrutivo que receberam.

Para além disso, também a gente traz, em relação a esse acompanhamento das pesquisas, nossa equipe do Decit, ela está aqui e pode também conversar paralelamente como entrar, como está esse processo, tem todas as suas vias. Mas é importante destacar: sempre, tanto nesta audiência que está discutindo o dia contra a esclerose lateral amiotrófica, quanto no dia 28 de fevereiro, que a gente sempre está discutindo em relação às doenças raras, que nós possamos, cada vez mais, discutir a divulgação nos espaços que a gente ocupa. Somente dessa forma a gente vai ter, um dia, uma audiência para discutir como se está implementando.

Dessa forma, a gente vai ter um dia uma audiência para discutir como está a implementação, se está boa ou se está ruim em relação a essa política. Então, agradeço. Leve à Deputada Mara Gabrilli o meu abraço.

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado, Doutor. 

Volto a palavra ao Dr. Gerson Chadi.

O SR. GERSON CHADI – Muito obrigado, Senador Romário. 

Dr. Fogolin, gostaria de levar ao seu conhecimento alguns fatos e também lhe fazer perguntas sobre algumas das nossas dificuldades lá. Certamente, vamos conseguir melhorar a situação e talvez, como o assessor Lennon disse, muitas vezes a gente não esmiúça direito as portarias, os gestores locais não nos ajudam muito, mas, enfim, estamos caminhando. 

Sobre essa nova sistemática do Ministério da Saúde em relação à disponibilização de recursos para doenças raras, não estou muito envolvido com isso, porque isso ficou na nossa faculdade, nas mãos da Drª Magda, da Pediatria. Especificamente para as doenças neuromusculares, a Drª Magda requisitou a participação da Drª Umbertina Conti Reed  nas reuniões que houve no Ministério da Saúde a respeito disso, ou seja, de pagamento não mais por consulta ou por procedimentos, mas pagamento por bloco. Inclusive, tem um nome, eu me esqueci dele, do pagamento por bloco, o que, de certo modo é muito bom. Não sei se estou bem informado.

O pagamento por bloco significa que o paciente, o hospital vai receber uma verba de R$800,00 para o paciente. Isso inclui do diagnóstico ao processo de reabilitação. Nós ficamos muito felizes, particularmente, porque o diagnóstico molecular é uma coisa um pouco complicada no Hospital de Clínicas, um hospital que atende a um grande número de pacientes não só da região, mas do Brasil todo. Nós ficamos felizes. Talvez a gente consiga solucionar o problema, eu não diria do pagamento, mas da ajuda financeira para fazermos o diagnóstico molecular. 

Nessa jornada com os pacientes com esclerose lateral amiotrófica, nos deparamos com uma situação muito peculiar no Brasil, que é familiar. Eu me coloquei à disposição desses pacientes, de forma digital, para entender o que acontece no Brasil todo. O diagnóstico genético, Dr. Fogolin, não é disponibilizado, não é feito no Brasil. Para a esclerose lateral amiotrófica, a grande maioria dos genes mais desenvolvidos é de autossômicos dominantes, o senhor sabe o que isso significa. Então, estamos vendo famílias com 50% de seus familiares doentes. Essa situação poderia ser mudada. 

Nós conseguimos verba para implantar métodos de sequenciamento gênico para pacientes de esclerose lateral amiotrófica. Não conseguimos que esse dinheiro viesse do SUS. Não há no Hospital de Clínicas, e não estou falando no meu setor. Eu  poderia estar equivocado, desinformado, mas a pediatria, por exemplo, um setor imenso, faz diagnóstico molecular, diagnóstico de mutação gênica, e eles não conhecem mecanismos de recebimento disso via SUS. Aí, fomos conversar com o auditor, que procurou no sistema mecanismos, locais, brechas para colocar isso como sendo um pagamento do SUS, o que não é  possível. Então, você poderia usar uma alínea semelhante, uma alínea que não fosse a verdadeira. Nesse caso, o hospital receberia pelo pagamento, mas de algo que, efetivamente, não é aquilo que é apresentado ali no sistema. 

Ou seja, isso não é correto, não é? Então, não fomos adiante, porque o nosso auditor lá é muito sério e disse: "Não, nós só vamos colocar aqui no sistema o exame com a nomenclatura correta". Então, ficamos parados nesta situação: como nós vamos disponibilizar? E, olha, temos ali um painel de mutações gênicas, Dr. José Fogolin, que inclui as dez mais frequentes mutações em esclerose lateral amiotrófica. E eu tive a oportunidade, até a felicidade científica, de ver que o Brasil é totalmente diferente da Europa e dos Estados Unidos em relação às mutações gênicas. E eu estou agora muito convicto de que os nossos pacientes são diferentes dos pacientes da Europa e dos Estados Unidos.

Então, é assim: se eu tivesse esse recurso financeiro, sendo eu um estudioso da questão, seria meu interesse de colocar isso a um preço mais baixo possível. Ou seja, o preço é apenas para reposição de reagentes, enfim, manutenção de equipamentos, porque, em geral esses equipamentos estão na instituição com recursos de projetos de pesquisa. E o diagnóstico lá na instituição também é usado para o estudo, para, enfim, publicações científicas. 

Então, Dr. Fogolin, se, como o senhor disse, o diagnóstico das mutações é pago pelo SUS, eu precisaria de uma assistência da sua equipe para nos auxiliar como fazê-lo, porque isso, realmente, vai beneficiar os pacientes do Brasil inteiro. Isso simplesmente porque temos ali isso montado. 

É muito simples: o paciente, com seu médico, coleta o sangue, coloca o sangue num tubinho, e esse tubinho é mandado lá para o Hospital de Clínicas, e a gente faz o diagnóstico. Eu conversei bastante com Acary, nós estamos juntos nessa proposta. Então, esse é um ponto, Fogolin, que eu gostaria que o senhor ajudasse no esclarecimento. 

Em relação ao projeto de pesquisa que não foi apresentado, realmente isso já complica a nossa vida, porque, como pesquisador... E sabemos que tudo é muito caro, todo dinheiro para pesquisa não pode ser desperdiçado, aliás, passamos 50% do nosso período atrás de recursos financeiros para fazer a pesquisa, quando poderíamos passar uma boa parte desse período lendo, enfim, escrevendo artigos científicos até de melhor qualidade.

 Esse edital do Ministério da Saúde para doenças raras eu, particularmente, li e reli várias vezes. Esse edital não atendia a situação particular da esclerose lateral amiotrófica e outras doenças do gênero. Seriam aquelas raras hiper-raras e, fundamentalmente, atreladas à questão genética. Foi isso que entendemos pelo edital. Então, naquele edital, em particular, não apresentamos um projeto para esclerose lateral amiotrófica.

Por outro lado, na mesma data, no mesmo mês, que foi em outubro do ano passado, saiu um outro edital sobre doenças neurodegenerativas. Um edital de R$5 milhões. Nós ficamos muito animados, e aí já tínhamos recebido a atenção do Ministério da Saúde. Por isso eu digo que não é crítica, estamos construindo ideias e temos o Ministério da Saúde como parceiro. As dificuldades existem bilateralmente. 

Então, avaliamos qual seria a maior necessidade dos pacientes com esclerose lateral amiotrófica para um projeto daquela envergadura, para um edital daquela envergadura. Neste momento, eu estava numa peregrinação em vários países na Europa, no final do ano passado, atrás de recursos financeiros para as nossas pesquisas aqui em esclerose lateral amiotrófica. Isso todos sabem, eu escrevi isso muitas vezes, está publicado, amplamente divulgado. 

Em todas as portas em que eu batia em vários países da Europa eles diziam: "Olha, se você não caracterizar bem os seus pacientes com esclerose lateral amiotrófica, você não vai tirar dinheiro da Comunidade Europeia para investimento lá no seu País". Enfim, só para vocês saberem: como você vai caracterizar bem os pacientes em uma determinada doença? Através de biomarcadores: biomarcadores por imagem; biomarcadores moleculares; biomarcadores que podem ser marcas para o diagnóstico, marcas da evolução, marcas do prognóstico da doença. Ou seja, é fundamental! Não uma doença como a esclerose lateral amiotrófica, em que o diagnóstico é feito por exclusão e depende fundamentalmente da evolução da doença.

Então, se você tem um projeto de pesquisa em que vai ver a ação de uma droga ou de um procedimento, você precisa de parâmetros mais objetivos, de parâmetros mensuráveis, que mostrem claramente se aquela proposta terapêutica ou procedimental de fato está funcionando bem. Que não fique apenas na dependência de avaliações clínicas, de reflexos e outras, que muitas vezes são um pouco subjetivas.

Então, Dr. Fogolin, pedi ajuda de grandes autoridades na esclerose lateral amiotrófica mundial. Posso citar a Dr. Orla Hardiman, que é a papisa da esclerose lateral amiotrófica no mundo, editora da maior revista científica dessa área. Cito também vários pesquisadores importantes do Reino Unido, principalmente da Universidade Oxford, que estão bastante preocupados com a doença. E aqui juntei um grupo de pessoas com expertises diversas, porém com documentação importante, para escrevermos um projeto que fosse, de fato, o break thru – a quebra do paradigma – na esclerose lateral amiotrófica.

E nós apresentamos um projeto de R$980 mil, um projeto caro! Apresentamos nesta demanda do Ministério da Saúde. Um projeto caro, por que? Porque a metodologia nunca foi feita no Brasil. Nunca foi feita no Brasil, mas nós tínhamos pessoas – aliás uma delas viveu, foi um pesquisador na Alemanha durante seis anos e voltou para o Brasil com essa expertise, mas não a expertise para a doença neurodegenerativa ou para a esclerose lateral amiotrófica. A união de todas as expertises foi a responsável pela elaboração de um projeto de, em nossa opinião, grande envergadura. Esse projeto foi apresentado, mas foi aprovado no mérito, porém não na prioridade.

Então, por que eu digo isso? Porque nós sabemos claramente que o Ministério da Saúde está atento às demandas de desenvolvimento. Porém os seus recursos para desenvolvimento não são disponibilizadas diretamente pelo Ministério. Esses recursos são disponibilizados via Ministério da Ciência e Tecnologia. 

Eu não sei, pela análise dos projetos aprovados – e todos os projetos são bons, são pesquisadores de excelência –, salvo engano de minha parte, esses projetos não contemplavam – alguns deles – questões específicas da área de saúde e que poderiam ser contempladas por editais mais relacionados à ciência e tecnologia, como por exemplo o desenvolvimento de induced pluripotent stem cells. Eu desenvolvi induced pluripotent stem cells lá na faculdade de medicina. Fomos os primeiros a colocar um neurônio humano, no território nacional, vocês sabem disso. Esse neurônio é de um paciente de esclerose lateral amiotrófica, feito única e exclusivamente por pesquisadores nacionais.

Então, acho que, falando no que diz respeito à pesquisa e, na esclerose lateral amiotrófica, a pesquisa é o único caminho que, de fato, pode trazer a cura para uma doença em que os pacientes brasileiros são diferentes dos pacientes de outras nações. Eu acho que o Ministério da Saúde poderia avaliar um pouco melhor os seus editais no sentido de fazer com que eles atendam de fato questões especificamente relacionadas ao desenvolvimento terapêutico ou procedimental na área de saúde. Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito obrigado.

Passo a palavra de novo ao Dr. Fogolin.

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Eu não vou me estender no proselitismo acadêmico, mas vou tentar ser bem objetivo. Vamos pular o muro da faculdade e vamos para a realidade. 

Em relação ao conhecimento da portaria, eu acho importante esse destaque do Professor Chadi, porque, realmente, a gente precisa fazer chegar à academia esse conhecimento. Por que o hospital não conseguiu informar o procedimento? Tomemos como primeiro exemplo o Hospital das Clínicas, na Universidade de São Paulo. Eu estudei no Hospital das Clínicas. Para ele ser habilitado para fazer a cirurgia cardíaca e receber por aquela cirurgia cardíaca tem um ponto importante, que se chama habilitação. Por que habilitação? Todos os serviços que se destinam à realização de alta complexidade precisam de uma portaria chamada de Habilitação. Como é isso? Vou dar um exemplo concreto de onde o Professor Chadi e eu temos conhecimento. Ele precisa ser habilitado. Como é isso? Então, digamos que o Departamento de Neurologia, a Clínica Médica ou a Neurologia, se interesse, e o Professor Chadi diga que vai acompanhar a esclerose lateral amiotrófica e quero ser um serviço de referência. Ele precisa, através do diretor do hospital, fazer com que chegue à Secretaria de Estado, que é o gestor do Hospital das Clínicas, e peça a habilitação, pactue no Colegiado Intergestor Bipartite, que é onde se pactua, e encaminhe ao Ministério da Saúde a  habilitação. Caso contrário ele não consegue informar a realização desse exame. Por quê?

Porque, se fôssemos abrir para qualquer serviço, informasse a produção, nós teríamos dificuldade, porque, para a alta complexidade, para acompanhamento específico, o financiamento é para aquele serviço, porque, senão, só sai fazendo exame sem fazer o acompanhamento. Então, existe uma necessidade, Professor, de que a gente tenha uma habilitação. A partir do momento em que eu habilito o serviço, eu recebo. Aí eu queria fazer uma correção, de que não são R$800,00. O Ministério repassa até R$40 mil mensais para o serviço, só para a equipe, mais R$ 800,00, a cada três meses, para alguns exames por doente. Então, o que acontece? Você pode fazer o acompanhamento através do acompanhamento clínico, e o Ministério da Saúde repassa o custeio mensal e repassa também por exame realizado por pessoa, que é extrateto. Ou seja, o que faz, o Ministério financia; o que faz, o Ministério repassa. 

Um exemplo: na hemodiálise, você recebe aquilo que executa. Ou seja, é extrateto, não está no teto, porque temos duas formas de financiamento no Sistema Único: um dinheiro que o Ministério repassa no teto e o gestor utiliza, adequando à sua realidade, e um recurso que vai selado, digamos assim, para ser bem objetivo. Ou seja, aquele recurso é para cuidar de doença rara. Se foi habilitado para Esclerose Lateral, é para Esclerose Lateral. 

O SR. GERSON CHADI – Mas, isso não está amplamente aberto para todas as doenças raras.

O SR. JOSÉ EDUARDO FOGOLIN PASSOS – Sim, para as oito mil doenças raras. Então, destaco que é importante, vou encaminhar pessoalmente ao senhor o instrutivo e a própria portaria, porque o Senhor, como formador, um professor, é importante que faça essas discussões até no meio acadêmico. Nós tivemos a oportunidade de fazer essa discussão com os gestores. Então, o gestor, é claro, no Hospital das Clínicas, jamais iria conseguir informar, porque ele precisa ser habilitado. É importante fazer essa discussão. Nós fizemos essa discussão, o Município de São Paulo, a Secretaria Municipal de Saúde de São Paulo já está fazendo uma discussão de habilitar serviço. É importante que o Estado também participe, porque os hospitais de referência, os hospitais estaduais... Agora, é claro que cada gestor tem sua autonomia. 

Mas, para o serviço que o senhor conduz, e conduz de forma brilhante, porque o conheço da própria faculdade, é importante que o hospital seja habilitado. Se ele não for habilitado. Se o gestor não habilitar o serviço, o Ministério não tem como repassar o recurso. Então, é importante que haja habilitação.

Segundo ponto. Para as pesquisas, estamos até aqui, tem total importância sentarmos com o senhor, a equipe do Decit está aqui, que é a equipe com a qual o senhor já vem fazendo contato, aliás já vem desenvolvendo uma pesquisa conosco no Ministério da Saúde e podemos ter todo o esclarecimento. Sim, foi apresentado. Claro, qual é o objetivo nosso aqui? Existem pesquisadores, existe o órgão que vai financiar e existe quem quer que aconteça.

Então, foi a primeira vez que houve linha de pesquisa para doenças raras. Aliás, hoje, se não me engano, está sendo votada a pauta da Comissão de Seguridade Social e Família, na Câmara, o Projeto de Lei 6566, que determina garantia de recursos para atividades voltadas a doenças raras. O que quero dizer com isso? Que grande parte de muito que está acontecendo nesta Casa deveu-se, especificamente, aos familiares e às associações, a alguns Parlamentares específicos, como o Dr. Solla, na época Deputado Romário e agora Senador Romário, mas a política trouxe a possibilidade de uma grande discussão. Então, o que quero destacar é que, na pesquisa, houve e ainda há editais, há editais que queremos discutir para os próximos anos. E há uma pesquisa específica que o senhor conhece e que vem sendo desenvolvida. Podemos esclarecer um pouco melhor, porque é uma coisa de pesquisador e fomentador de pesquisa.

Enfim, quero destacar, esclarecer e até passar para o Senador, primeiro, que, para receber o recurso, precisa ter habilitação. O Ministério habilita o recurso como chegou de Pernambuco, como chegou de outros Estados para habilitação. Mas, para que o Hospital das Clínicas de São Paulo, especificamente no exemplo que o senhor nos deu, possa receber o recurso para fazer esses exames e a equipe ser também financiada para realização do cuidado, preciso que chegue a habilitação, para que o Ministério possa financiar. Aí ele é marcado. O que significa ser marcado?

Quando um hospital, um serviço de saúde, um estabelecimento, é habilitado, no sistema de informação ambulatorial, que são os dados ou sistema de informação hospitalar, aquele hospital fica autorizado.

Por isso, no caso, quando o professor disse – o auditor não... Quem informa o sistema vai conseguir informar, mas aquele que for habilitado. 

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito bem.

Sr. Sthanley Abdão.

O SR. STHANLEY ABDÃO – Pois bem, nós, como usuários desse sistema e atualmente passando por essa fase na vida, acredito que a Esclerose Lateral, a doença do neurônio motor, na minha vida está sendo mais um obstáculo, mas creio será vencida. Como penso, pela formação castrense da gente, essa doença, como as demais raras têm que ser vista como uma guerra: se abrirmos a guarda para o inimigo, ele vai nos derrotar.

Então, se não houver uma mobilização geral dos órgãos competentes – estou vendo a dedicação do Dr. Fogolin, a vontade de querer cooperar e ajudar – é de suma importância para que ações públicas possam ser de fato efetivadas e possamos garantir a vida dos pacientes que precisam do Sistema Único de Saúde. 

Acredito no Sistema Único de Saúde como um excelente projeto, um modelo de saúde de âmbito mundial. Como todos sabem, ainda mais com a crise que o País enfrenta, sabemos que esbarra no problema de gestão, infelizmente.

Quero, Senador, em meu nome, como paciente, representando aqui também aquelas vozes que não mais conseguem falar, agradecer ao senhor por essa rica oportunidade, nesta manhã, de propor a criação desse dia. Realmente, hoje creio que será um divisor de águas para nós, pacientes da Esclerose Lateral. 

Gostaria de agradecer a todos que compuseram esta Mesa, Dr. Fogolin, Dr. Chadi, a Cecilia, o Jorge, que são pessoas voltadas para a causa, agradecendo também todos que estão aqui presentes. Sei que se vocês estão aqui presentes é porque fazem parte deste processo, como amigos, familiares e também interessados pela doença.

Senador, gostaríamos de entregar às suas mãos o abaixo-assinado impresso com mais de 2.770 que imprimimos ontem. Hoje já deve estar passando de 3.000, porque a audiência ainda não acabou.

Passo às suas mãos esse catálogo de assinaturas e, se possível, quero fazer uma foto com as associações presentes, para que esse dia seja marcado como um diferencial na vida dos pacientes com Esclerose Lateral. 

Pessoal da ABrELA a, do Pró-cura, queria que fizéssemos essa foto no final, para que fosse marcado, efetivado, como uma data importante para nós pacientes.

Muito obrigado a todos. 

Que Deus nos abençoe na luta contra ELA. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Romário. Bloco Socialismo e Democracia/PSB - RJ) – Muito bem Sthanley. Gostaria de, mais uma vez, agradecer a presença dos convidados, Srª Maria Cecilia de Oliveira, Sr. Jorge Melo, Professor Gerson Chadi, Sr. Sthanley Abdão, Dr. José Eduardo Fogolin dizendo que, com certeza, essa audiência pública teve uma grande relevância, importância, para institucionalizar o Dia Nacional de Luta contra a esclerose lateral amiotrófica.

Muito obrigado a todos pela presença.

Não havendo mais nada a tratar, declaro encerrada a presente reunião, agendando para, amanhã, quinta-feira, às 10h, audiência pública destinada a debater o Marco Regulatório da Educação a Distância, em atendimento ao Requerimento nº 95, de 2015, desta Comissão, de iniciativa do Senador Paulo Paim.

Muito obrigado a todos pela presença. (Palmas.)

(Iniciada às 9 horas e 50 minutos, a reunião é encerrada às 12 horas e 37 minutos.)

