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ATA DA REUNIAO CONJUNTA DA 42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA,
REALIZADA PELA COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLACAO PARTICIPATIVA (132
REUNIAO) E PELA COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS (52 REUNIAO), EM 13 DE MARGO DE 2026,
SEXTA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, ANEXO II, ALA SENADOR NILO COELHO, PLENARIO N° 2.

As dez horas e quatorze minutos do dia treze de marco de dois mil e vinte e seis, no Anexo Il, Ala
Senador Nilo Coelho, Plenario n° 2, sob a Presidéncia da Senadora Damares Alves, relinem-se a
Comissao de Direitos Humanos e Legislacao Participativa e a Comissao de Assuntos Sociais com
a presenca do Senador Sergio Moro. Deixam de comparecer os Senadores Ivete da Silveira,
Eduardo Braga, Marcos do Val, Plinio Valério, Cid Gomes, Jussara Lima, Mara Gabrilli, Jaime
Bagattoli, Magno Malta, Marcos Rogério, Astronauta Marcos Pontes, Fabiano Contarato, Rogério
Carvalho, Humberto Costa e Tereza Cristina. Havendo nimero regimental, a reunido é aberta.
Passa-se a apreciacdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo aos requerimentos REQ
23/2026 - CDH, de autoria Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF), e REQ 1/2026 - CAS, de
autoria Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF). Finalidade: Debater os desafios
enfrentados por pessoas com acondroplasia no Brasil, com énfase em inclusdo social, combate ao
preconceito, tratamentos disponiveis, acessibilidade, educagdo e oportunidades de trabalho.
Participantes: Ricardo Emilio Pereira Salviano, Defensor Publico Federal - representante da
Defensoria Publica da Unido - DPU; Thais Abreu Alves, Paciente e mde de paciente com
acondroplasia; Sabliny Carreiro, Médica - Endocrinologista Pediatrica; Matheus Menezes Matos,
Residente Juridico do Ministério Publico do Estado de Goias; Thais Abreu Alves, Paciente e mae
de paciente com acondroplasia; Alex Reinecke de Alverga, Diretor de RelacGes Institucionais da
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos
e da Cidadania — SNDPD/MDHC; Gabriel Yamin Nogueira, lider do movimento Somos Todos
Gigantes - Instituto Nacional de Nanismo; Sabliny Carreiro, Médica - Endocrinologista Pediatrica;
Juliana Yamin, Presidente do Instituto Nacional de Nanismo; Vanizia Santos de Castro Alves, Mae
de paciente com acondroplasia; Matheus Menezes Matos, Residente Juridico do Ministério
Publico do Estado de Goias; Mario de Castro Alves Neto, Paciente com acondroplasia; Kénia Maria
de Souza Rio, Presidente da Associacao Nacional do Nanismo - ANNABRA; Renata de Paula Faria
Rocha, Servidora da Coordenacdo-Geral de Doengas Raras do Ministério da Saude -
CGRARAS/DAET/SAES/MS; e Alex Reinecke de Alverga, Diretor de Relacbes Institucionais da
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos
e da Cidadania — SNDPD/MDHC. Resultado: Audiéncia publica realizada. Nada mais havendo a
tratar, encerra-se a reunido as doze horas e cinquenta e oito minutos. ApOs aprovacao, a presente
Ata sera assinada pela Senhora Presidente e publicada no Diario do Senado Federal, juntamente
com a integra das notas taquigraficas.
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Senadora Damares Alves
Presidente da Comissao de Direitos Humanos e Legislacao Participativa

Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/03/13

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Fala
da Presidéncia.) - Havendo numero regimental, declaro aberta a 132 Reunido da Comisséo de
Direitos Humanos e Legislagédo Participativa e a 52 Reunido da Comissdo de Assuntos Sociais da

42 Sessao Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura, que se realizam de forma conjunta nesta data,
13 de margo de 2026.

A audiéncia publica sera realizada nos termos dos Requerimentos 23, de 2026, e 1, de 2026,
da CAS, ambos de minha autoria, para debater os desafios enfrentados por pessoas com
acondroplasia no Brasil, com énfase em inclusédo social, combate ao preconceito, tratamentos

disponiveis, acessibilidade, educagao e oportunidades de trabalho.

A reunido serd interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo dos interessados por
meio do Portal e-Cidadania, na internet em senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone 0800
0612211. As pessoas que estao nos assistindo pela TV Senado, pelo YouTube podem ligar para
esse telefone, ndo tem custo algum, e mandar uma pergunta, uma sugestéo: é o 0800 0612211;


http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/03/13
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ou entdo pelo Portal do Senado, no endereco www.senado.leg.br/ecidadania, no Portal e-
Cidadania.

Ndés temos muita gente no plenario. TV Senado, mostre o nosso plenario para o Brasil ver
como este Plenario esté lindo, extraordinario, com muitas criangas aqui. Gente, vamos dar tchau
para o Brasil. H4 muitas criangas aqui, gente, muitas criangas. Algumas vieram de longe. Papai e
mamée acordaram cedo hoje! Obrigada, papai e mamée por estarem aqui.

O relatério completo, com todas as manifestagoes, estara disponivel no portal, assim como

as apresentagdes que forem utilizadas pelos expositores.

Antes de passar a palavra para os nossos convidados, comunico que, na exposigao inicial,
cada convidado tera dez minutos. Como nés temos muitas criangas, eu vou pedir aos convidados
gue a gente fique realmente nos dez minutos, para a gente ndo cansar as criangas. E, se tiver
alguma pergunta que chegar por e-mail, eu encaminho aos convidados depois.

Considerando o numero de participantes, a composigao sera dividida aqui em duas mesas,
mas, na verdade, nds teremos trés mesas, porque nés temos uma mesa online também. Entéao,
nés vamos ter convidados que vao falar daqui da mesa, de forma presencial, e nés temos
convidados online. Inclusive, eu estou muito emocionada porque tem um convidado online de
que eu sou fa. Eu quase nem dormi essa noite por causa do Neto. O Neto vai estar aqui na
audiéncia comigo. Eu espero que o Neto cante pelo menos um pedacinho de Como E Grande o
Meu Amor por Vocé. Neto, meu coragéo esta aqui assim, 6, acelerado para te conhecer.

Dessa forma, eu convido para compor a primeira mesa comigo Thais Abreu Alves, paciente
e mae de paciente com acondroplasia. (Palmas.)

Bem-vinda, Thais.

Convido - ele ja é quase Senador, porque desde crianga esté aqui nesse Congresso comigo,
trabalhando; hoje é estudante de Administragédo e vai ser Senador — o Gabriel Yamin Nogueira,
lider do movimento Somos Todos Gigantes, Instituto Nacional de Nanismo. (Palmas.)

Bom dia, Gabriel. Eu ndo vou perguntar se vocé trouxe pamonha, ndo vou perguntar. Veio
de S&o Paulo.
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Nés vamos convidar com muita alegria a Dra. Sabliny Carreiro, médica endocrinologista
pediatrica. Seja bem-vinda, Doutora. (Palmas.)

E nés temos a alegria de convidar para a mesa, Juliana Yamin, Presidente do Instituto
Nacional de Nanismo. Obrigada, Juliana. (Palmas.)

E uma alegria té-los aqui.

Na primeira mesa, ja entrando de forma online daqui a pouco, a Vanizia Santos de Castro
Alves, mée de paciente com acondroplasia que vai participar por videoconferéncia. E ela é méae
do Mario Neto. Ai que alegria! Estou emocionada. Mério Neto é paciente. Mario Neto é cantor,
gente! Meu Deus do céu! E a mae é cantora, compositora, artista e tem dado voz a luta. Ela
também estara na primeira mesa. E, na primeira mesa, também de forma online, Matheus Menezes
Matos, residente juridico do Ministério Publico do Estado de Goias; e também Alex Reinecke de
Alverga, Diretor de Relagdes Institucionais da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, que participard por
videoconferéncia. Obrigada, Dr. Alex. Agradego a Ministra por ter enviado um representante.

Como nés falamos que a gente vai fazer de forma mesclada, nés vamos ouvir um convidado
presencial da primeira mesa e um convidado online. Dessa forma, eu tenho a honra de ja passar
a palavra para Thais Abreu Alves, paciente e mae de paciente. Seja muito bem-vinda, Thais. Esta
Casa é sua. Tem dez minutos, tem um cronémetro 14, mas eu sou muito boazinha. Se precisar,

estende um pouquinho, mas vamos tentar ficar nos nossos dez minutos, o0.k.?
A SRA. THAIS ABREU ALVES (Para expor.) - Bom dia.

Gostaria de cumprimentar todas as autoridades presentes aqui no dia de hoje. Gostaria de
cumprimentar todas as familias aqui representadas, todas as familias de pessoas com nanismo,
com acondroplasia, e dizer que é um prazer, uma honra estar aqui podendo representar vocés.
Se eu ficar muito nervosa, relevem, ta? Esta tudo sob controle. Gostaria de comegar — pode passar
a apresentagéo, por favor? — me apresentando. Meu nome é Thais, como foi falado. Eu tenho 37

anos e sou mae do Caus, com 11 anos.

Pode passar.



e Y
7 WO
b, M:Fsumlm\ll s

N
L

Q

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

Esse é o Caua. Cauad também tem nanismo do tipo acondroplasia. Ele ndo pode estar aqui
hoje porque na dltima quarta-feira, antes de ontem, ele passou por um procedimento cirdrgico e
esta de repouso em casa. Inclusive, Caua, se vocé estiver assistindo, tenha certeza de que é por
VOCé que eu estou aqui.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Vamos bater palma para o Caua. (Palmas.)

A SRA. THAIS ABREU ALVES - E descobrir na gravidez, durante a gestagdo, que o Caua
também teria acondroplasia nao foi facil. Mesmo sabendo que tinha 50% de chance - o pai dele
nao tem nanismo, tem estatura média alta -, eu sofri muito porque eu tive a certeza de que ele
passaria pela mesma luta que eu passei, e nao foi facil.

Entao, cresci enfrentando bullying, cresci sendo cobrada pela sociedade por nao pertencer
ao esteredtipo que todo mundo fala, do magro, do alto. E vendo que o Caua também passaria

por esse mesmo percurso, nao foi facil, mas a gente segue em frente firmes.

E nossa esperanga comegou a mudar em 2022, quando conhecemos o Voxzogo - pode
passar, por favor - e entendemos que esse medicamento poderia transformar a vida do Caua.
Entramos com uma agéo judicial e, no dia 11 de abril de 2023, a nossa esperanga mudou, pois
recebemos a primeira remessa com 90 doses daquele medicamento. Desde entao, com dois anos
e onze meses de medicamento, o Caua ja atingiu 16,5cm de crescimento, 16cm de envergadura
- pode passar -, ganhando uma média anual de 5,82cm ao ano. Quem tem nanismo do tipo
acondroplasia sabe que é um crescimento numa velocidade que a gente conseguiu atingir que é
uma conquista muito grande. Entao, o tratamento com Voxzogo esté fazendo a diferenga na vida
do meu filho, e eu trouxe umas fotos para a gente poder comparar desde o inicio do tratamento
até a data do dia 1° de fevereiro, quando a gente tirou a foto.

Pode passar, por favor.

Aqui a gente pode acompanhar um pouco da evolugdo desses dois anos e onze meses.
Antes de iniciar o tratamento, aos oito anos e oito meses, o Caua apresentava uma idade éssea
de quatro anos e seis meses. Entéo, é uma diferenga boa em relacao a sua idade. E, com esse

tratamento dele com o Voxzogo, ele j& estd com uma idade dssea entre nove e dez anos,
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compativel com a sua idade cronolégica. E para ele é um orgulho ir a loja e comprar uma roupa
tamanho 10, porque nao é tao diferente da idade em que ele esta.

Pode passar para o proximo eslaide.
E ai a gente pode ver, através das radiografias, um pouco da evolugéo.

Na acondroplasia, os membros superiores sao desproporcionais ao tronco. Isso interfere

em atividades simples como alcangar objetos, vestir-se sozinho e realizar a prépria higiene intima.
Pode passar para o proximo eslaide.

E essa foi uma das grandes conquistas. Podem parecer pouco os niumeros, mas para a gente
faz uma diferenca gigante. porque, quando a crianga tem sua independéncia para realizar a
higiene intima, ela ndo depende da ajuda de outras pessoas. E, quando a gente pede ajuda para
outras pessoas desconhecidas, seja em escola, seja em qualquer outro ambiente publico em que
0s pais ndo podem estar, a gente expde os nossos filhos a vulnerabilidade, porque a gente néao
conhece a pessoa que vai estar ali acompanhando o nosso filho e a sua intengéo. E a
independéncia para realizar a prépria higiene intima é um dos principais ganhos desse
medicamento.

Pode passar, por favor.

E o que eu disse: quando uma crianga depende de terceiros para cuidados intimos, a
vulnerabilidade aumenta. E para mim isso é autonomia com o Voxzogo.

Pode passar para o proximo eslaide.

Eu queria trazer um pouquinho sobre o bullying e compartilhar algo pessoal. Em 2021, eu
estava em um supermercado da minha cidade, quando eu precisei pegar um produto que estava
numa prateleira alta, e eu preciso — dependéncia — de outras pessoas para pegar para mim.
Quando eu cheguei e pedi ajuda a um colega que estava junto, um desconhecido |4, um
comprador, ele se virou para mim e falou com muito sarcasmo: "Pegue vocé". Naquele dia eu saf
devastada, para mim o meu chéo se abriu, e eu entendi que ainda precisamos combater o

preconceito, precisamos combater o bullying.
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E hoje o Caua ja ultrapassou o meu tamanho em alguns centimetros, mas a gente acredita
gue vai atingir muito mais, e hoje ele ja consegue pegar alguns produtos para mim. Ele fala: "Mae,
quer que eu pegue?”.

Eu queria sé passar um video, vou tentar nao ultrapassar o tempo, mas eu queria passar um
video que foi no momento da vida dele em que ele mais sofreu bullying, e ele chegou para mim
e falou que nao aguentava mais viver nessa condigéo.

Pode passar, por favor.
(Procede-se a exibicéo de video.)
A SRA. THAIS ABREU ALVES - Desculpa me emocionar. (Palmas.)

Eu preciso dizer algo importante: o bullying nao termina na infancia; sou adulta, tenho 37
anos e ele ainda existe. Essa semana mesmo, ao entrar na academia, eu ouvi: "Bom dia, 'de
menor"". Para quem falou isso, pode ter parecido uma brincadeira, mas para mim reforga aquilo
que pessoas com nanismo enfrentam todos os dias: sermos infantilizados, desumanizados e
tratados como se nao pertencéssemos a este espago. Se esse medicamento existisse na minha

infancia, a histéria poderia ter sido diferente.

E, quando falamos da vida adulta, os desafios continuam, como inser¢do no mercado de
trabalho. Com duas graduacdes, tenho dificuldades hoje em inserir, porque as vagas para PCDs
sdo apenas de nivel auxiliar operacional. Existe uma barreira invisivel que impede o
reconhecimento da nossa capacidade técnica, intelectual e de lideranga. Isso também é uma
forma de excluséo.

O Voxzogo, medicamento do tratamento que meu filho faz, ndo é uma intervengéo estética;
€ uma terapia modificadora da doenca. Ele ndo atua apenas sobre centimetros de estatura; atua
sobre funcionalidade, sobre prevengcédo, sobre complicagdes. Eu tenho ouvido que esse
medicamento ¢ de alto custo e que ele n&o salva vidas. Com todo o respeito, ele salva vidas, sim:
salva quando previne complicagdes graves, salva quando reduz o risco de cirurgias invasivas, salva
quando devolve autonomia, salva quando protege a saude mental de uma crianga que ja sofre
preconceito desde cedo, salva quando amplia oportunidades futuras, inclusive profissionais. E
sobre dignidade, sobre prevengéo, sobre autonomia, sobre igualdade de oportunidades.
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O Voxzogo nao vai deixar que o Caua tenha acondroplasia, mas ele vai devolver a ele
dignidade, independéncia. Ele salvou a vida do meu filho, e salvou a vida de centenas de criangas
gue fazem uso do medicamento, e representa a esperancga para aqueles que ainda estdo a espera
do uso. E é neste momento que eu gostaria de agradecer a oportunidade de estar aqui e poder

representar vocés.
Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) — Uau!
Thais, vocé comega esta audiéncia com dois desafios: primeiro, diz para o Brasil que tem uma
medicacdo que pode fazer a vida de nossas criangas, dos adultos com nanismo bem melhor -
vocé faz esse desafio, e nds vamos falar sobre isso — e vocé faz o desafio do enfrentamento ao
bullying — e nés vamos aceitar o seu desafio.

Obrigada, que Deus abencgoe vocé e Caua - Caua é lindo, lindo. Que Deus te abengoe. E
uma alegria ter vocé aqui com a gente.

Na sequéncia, nés vamos ouvir Gabriel Nogueira, que era meu menino e que agora é quase

Doutor, lider do movimento Somos Todos Gigantes, do Instituto Nacional de Nanismo.

Gabriel, seja bem-vindo. Dez minutos, mas, se precisar passar um pouquinho, fique a
vontade.

O SR. GABRIEL YAMIN NOGUEIRA (Para expor.) - Nao, esta tranquilo. N&do sei se vou passar,
mas vou tentar ser o mais breve possivel.

Primeiramente, bom dia a todos.

Na pessoa da Senadora e amiga Damares Alves, eu queria cumprimentar a mesa e todos
aqui presentes.

Vou comecgar fazendo minha autodescrigdo. Eu sou um homem... Eu brinco que sou
bronzeado! Eu tenho cabelos pretos bem curtinhos, penteados para o lado. Eu estou vestindo
uma camiseta turquesa com a logo do Instituto Nacional de Nanismo em roxo e um blazer cinza
por cima. Ao meu lado direito estd a minha mée, que vai falar daqui a pouco, e ao meu lado
esquerdo esta a Senadora.
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Eu queria comegar com... E muito interessante, Senadora: quando a senhora foi apresentar
a Thais, a senhora falou que ela é paciente e méae de paciente. Esta € a nomenclatura que é muito
usada na medicina, mas em tantas outras areas: paciente. E, se a gente for parar para pensar, o
paciente é aquele que tem paciéncia. E engragado, porque eu estudo no Insper, e |4 tem a Alianca
Biblica Universitaria, e, esta semana justamente, a palavra da semana é paciéncia. Paciéncia é
esperar, mas, como ja disse Marcos Almeida na musica Esperar E Caminhar, a paciéncia também
é esse caminhar. E uma espera ativa, é uma espera em que a gente n&o fica simplesmente parado,

a gente caminha, mas parece que a gente tem esperado muito e caminhado pouco, efetivamente.

Eu queria fazer aqui uma linha do tempo. Em 2015, mais de dez anos atras, eu estive aqui
nesta Casa, no Senado Federal, e foi aqui que eu tive o primeiro contato com uma pessoa com
nanismo, foi aqui que pela primeira vez eu peguei na mao de um adulto com nanismo, foi aqui
que pela primeira vez eu pude olhar para alguém com nanismo e me reconhecer, me enxergar,
enxergar como poderia ser meu futuro, enxergar alguém que também vivia os mesmos desafios
que eu. E, a partir de entéo, eu deixei de ser o Gabriel Yamin e passei a ser o Biel do Somos Todos
Gigantes, eu passei a ser o tio Biel. Alguns anos depois, eu estive aqui mais uma vez para compor
uma mesa, dessa vez para discursar em uma audiéncia que tratava sobre a incorporagdo de uma
cartilha sobre nanismo nas escolas, e foi um momento muito importante, muito simbélico, e para
mim foi muito diferente daquilo que eu esperava, que eu imaginava viver. Ano passado, a gente
esteve aqui nesta Casa novamente com o 1° Férum Internacional de Displasias Osseas; a gente
teve a presenca, inclusive, do médico que desenvolveu a molécula usada para o tratamento da
acondroplasia, que desenvolveu o vosoritida; e eu pude discursar mais uma vez aqui no Senado
e falei sobre a urgéncia da nossa luta, sobre a urgéncia das nossas demandas.

E, um ano depois, cd estamos nés para falar de coisas que ja foram ditas, para ter discussoes
que ja precisavam ter sido superadas ha muito tempo. N&do é sobre o mundo todo saber o que é
nanismo, ndo é para todo mundo saber tudo sobre nanismo e virar especialistal Ndo, mas o basico

a gente ja poderia saber, porque a gente ja falou muitas vezes sobre o basico.

E nés agradecemos demais a Senadora e a tantos outros Parlamentares por tanto apoio na
nossa luta durante todos estes anos. O primeiro material da histéria feito pelo Governo Federal
para acondroplasia foi a partir do nosso encontro la em 2021.
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Mas a gente... Eu fico frustrado, sabe, de ter que vir mais uma vez repetir as mesmas coisas.
Parece que a gente ndo tem caminhado.

Eu ndo quero que essas criangas que estao aqui, que eu carinhosamente chamo de "meus
fi", né, e os pais estdo aqui e tudo mais, mas eu quero expressar mais uma vez o carinho e o amor
que eu tenho por essas criangas. Eu nao quero que elas precisem, assim como eu estou fazendo
aqui, daqui a dez anos, vir até aqui e lutar pelos mesmos direitos que ja deveriam ser garantidos
para a minha geracgédo. Eu ndo quero que mais uma geragéo seja desestimulada e as vezes até
impedida de sonhar, de almejar e de alcangar espagos que a nossa comunidade, infelizmente,
ainda nao ocupa. Eu ndo quero ter que eu mesmo voltar aqui daqui a dez anos para lutar pelos
direitos dos meus filhos, que ja deveriam ter sido garantidos na minha geragéo.

Qual é o Brasil que a gente esta deixando para essas criangas? Qual perspectiva de futuro
essas criangas vao ter? Sera que elas se sentirdo ouvidas? Seré que elas vao poder sonhar? Ou
ainda, serad que elas vao poder ocupar de fato, efetivamente, esses espagos em que ha muitas
barreiras para muito além das barreiras arquitetdnicas, porque, quando a gente fala de
acessibilidade, a gente pensa em rampa, mas acessibilidade comega a partir do momento em que
eu ndo consigo acessar um ambiente publico sem ser o motivo de piada sé por estar |a.

Seré que a gente vai perder mais uma geracgéo invisibilizada, deixada de lado? Porque um
dia, Senadora, assim como a senhora falou |4 no comecgo, eu espero que eu e qualquer outra
crianga aqui possa estar aqui nesta Comissao, aqui nesta Casa, como um colega de trabalho seu.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Uau.

O SR. GABRIEL YAMIN NOGUEIRA - Mas isso depende de uma mudancga de todos nés e
principalmente daqueles que nos ouvem. Nao adianta a gente vir aqui, falar toda vez a mesma
coisa e nao sermos ouvidos.

Mas eu creio que sdao momentos como este que podem dar a oportunidade e a
possibilidade de a gente transformar de uma vez por todas essa visdao, porque todo cidadéo
brasileiro conhece alguém que tenha nanismo, ainda que néo perceba. Ele esta no filme, ele esta

na novela, ele estd no meme, ele esta na piada. Mas ele nao esta na escola sendo respeitado. Ele



e Y
7 WO
b, M:Fsumlm\ll s

/5
2

0%
L

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

nao estd no mercado de trabalho, ele ndo estd ocupando espagos de plena cidadania, talvez
porque por muito tempo o mundo, a sociedade olhou e se acostumou a olhar para nés como
quem olha de cima para baixo. E estd na hora de a gente mudar esse olhar. Esta na hora de nao
olhar mais para baixo, mas de olhar nos olhos, porque quando uma sociedade aprende a olhar
nos olhos das suas diferencas, ela finalmente vai comegar a se tornar mais justa para todos.

Muito obrigado, Senadora, por esse espaco. E que seja um dia de muitas transformagoes
de olhares. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada. Obrigada, Gabriel. Obrigada.

A nossa Casa hoje esta de forma online. Os Senadores estao participando de forma online,
mas as vezes eu acredito que o que os olhos ndo veem o coragédo néo sente. Eles tinham que
estar todos aqui dentro deste plenario. Como eles estdo online, a gente vai fazer num outro

momento em que nés vamos invadir o Plenario deles |4, todos nés vamos invadir!

(Manifestacgéo da plateia.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANCQOS - DF) — Mas
eu queria pedir a Secretaria que ligasse a Presidéncia do Senado: se o Presidente Davi Alcolumbre
estiver na Casa, se ele pode vir a Comisséo, cinco minutinhos, sé para receber um abrago das
criangas. Eu sei que com Davi Alcolumbre a gente pode contar; nés temos um Presidente
extremamente sensivel com essa pauta. E olhe — o César esta aqui —, por duas ou trés vezes, no
Plenario, tentaram tirar das criangas o BPC, por duas ou trés vezes, tivemos alguns sustos no
Plenario, e o Presidente Davi segurou a votacéo. Olhava para a gente: "Provoca a discussao, faca
o acordo! Corram atras!". Entdo, a gente teve muito apoio — o César sabe disso — do Presidente
Davi Alcolumbre. Se ele estiver na Casa, que ele venha apenas para receber um abraco das
criangas, e depois a gente entrega para ele todos os encaminhamentos desta audiéncia.

Vamos agora, de forma online, convidar para participar dessa primeira mesa, com muita
alegria - e, para mim, é muita emogéo —, Vanizia Santos de Castro Alves, mde do Mario Neto. E o
Mario Neto vai entrar agora, na nossa audiéncia.

Mario e Vanizia, sejam bem-vindos a nossa audiéncia publica!
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A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia.
O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia!

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Estéd tudo bem com
vocés? Estdo conseguindo nos ouvir? Tudo certo?

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - Tudo certinho?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Todos ouvindo, tudo certinho! Podem falar.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - Primeiramente, nés
gostariamos muito termos estado presentes. N6s tentamos. Infelizmente, deu um problema no
nosso voo. A gente queria estar ai com vocés...

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — A gente gostaria muito de
estar ai!

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - ... sentindo de pertinho
0 que vocé esta sentindo ai, vendo o pessoal, mas infelizmente a gente nao conseguiu estar
presente. Agora a gente esta aqui, de forma remota, mas, com muito amor, com muito carinho, a

gente veio aqui para trazer um pouco para vocés daquilo que a gente carrega ha muito tempo.

Bom, eu sou a Vani. Para quem ndo me conhece, eu tenho 32 anos, sou mae do Mario Neto,
que é uma crianga com acondroplasia.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - Isso mesmo!
A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Pode se apresentar.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Ola, gente. Meu nome ¢é
Mario Neto. A maioria me conhece como Netinho ou Neto. Eu tenho dez anos de idade e eu
tenho acondroplasia, que é o tipo mais comum de nanismo. E, para quem n&o me conhece, eu
faco videos em todas as redes sociais. Os videos sdo cantando musica com a minha mée, fazendo
algumas brincadeiras, algumas trolagens e alguns jogos, e o mais importante, compartilhando o
nanismo com as outras pessoas.
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A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Isso mesmo! Nos
trabalhamos com a nossa rede social. Eu ja estou na rede ha mais ou menos uns quatro anos e
faz dez anos que eu vivo o nanismo, quando o Neto chegou a minha vida, dez anos atras! Eu
gosto de ressaltar aqui — estava ouvindo a fala do Gabriel -, dez anos atras, quando eu descobri
o diagnoéstico do Neto, nao tinha tantas informagées como tem hoje. Eu me lembro de procurar
saber sobre o nanismo, sobre acondroplasia, e ndo ter o nimero de informagdes que hoje a gente
tem. Entéo, isso para a gente ja comega sendo uma vitéria, né?

O Gabriel falou bastante ali a respeito de: "Poxa, a gente estd aqui na mesma luta, falando
sempre sobre acessibilidade, sobre politicas publicas, sobre inclusdo social, e, muitas vezes, a
gente fica sem saber como que a gente continua isso", né?

A gente usa as redes sociais muito para informar as pessoas a respeito da acondroplasia, a
respeito do nanismo. Muitas vezes, eu utilizo uma fala mais leve para falar sobre o nanismo, mas
isso ndo quer dizer que a gente também n&o tenha passado por muitas lutas, que eu acho que é
pelo que toda méae de crianga com acondroplasia passa, né? Eu ja senti na pele todas as
internagdes do Neto desde que ele nasceu, a otite de repeticao, todas as dores que ele sentiu nas
articulagoes. E olhe que eu estou falando sé de coisas fisicas, das dores fisicas.

Quando a gente entra mais na parte ali das dores psicolégicas, dos preconceitos...
Quer falar um pouco sobre isso, meu amor?
O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Sim.

Antes eu sentia muita dor nas pernas, muita dor de cabecga. E, olhe, eu também sofri
preconceito. Umas pessoas iam la me chamar de tal coisa, de andozinho, de cara amassada. Mas
isso nao é correto, isso ndo é positivo. Mas ai, depois veio o tratamento, o Voxzogo. E, depois
disso, quando o tratamento entrou na minha vida, eu fiquei muito feliz. Agora eu consigo fazer
coisas que eu nao conseguia fazer antes. Como, por exemplo, antes eu ndo conseguia tomar
banho sozinho e agora eu tomo; antes eu ndo conseguia tirar a roupa sozinho e agora eu tiro; os
meus bragos evoluiram bastante. Ent&o, isso é muito importante para mim — e nao sé para mim,

mas também para a vida de outras criangas. Isso € muito importante para a vida delas.
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A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - O Netinho acabou
entrando ja no tratamento, ndo é? A gente vem com algum tempo... Poxa, faz oito meses que o
Netinho comegou a fazer o tratamento, e a gente... Parece pouco tempo, mas eu queria muito
estar ai presencialmente para vocés poderem ver o Neto, porque ele teve uma evolugao que eu
acredito que é o que todas as méaes estao trazendo a respeito do tratamento.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Foi uma evolugdo bem
grande.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - O Netinho ganhou
uma mobilidade que é surreal. Ele tem agora autonomia, independéncia. E, quando a gente fala
do tratamento... Poxa, faz oito meses que o Neto comegou a fazer o tratamento. O tratamento
estd ai ha trés anos.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Trés anos.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - Por qué? Porque, |4 no
inicio, eu, como méae dele, por mais que eu me informasse, ainda nao buscava informagéo
suficiente para me sentir segura. No momento em que eu busquei informacgao suficiente para me

sentir segura e comecei o tratamento...
A gente fala que o tratamento é o qué? Esperanga, ndo é?

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Esperanga para uma
qualidade de vida.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Porque, quando a
gente fala do tratamento, a gente fala de futuro, de qualidade de vida. A gente vem, bate na tecla
de que nao sdo somente centimetros, e realmente ndo sao. N6s maes que estamos convivendo
com os nossos filhos diariamente vemos toda a evolugéo, a questao de envergadura para poder
ter mais mobilidade, para fazer coisas diarias dentro de casa.

A gente tem dez minutos e, se deixar, a gente vai ficar falando. Entéo, era para a gente se
apresentar e eu ja estou falando um monte de coisa, mas, assim, gente, eu e o Netinho, a gente
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acredita muito que a nossa missao é informar, talvez de uma forma mais leve, mas levar sempre
para as pessoas a respeito do nanismo, que nao € brincadeira...

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - Nao é palhagada.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - A pessoa com nanismo
tem, sim, suas comorbidades, desafios diarios sobre os quais a gente bate na tecla diariamente:
nao tem acessibilidade, é correria para buscar politicas publicas... Gragas a Deus que tem todas
as comunidades e agora vocés, que estao dando voz a nossa causa — ja nao é de agora que estao
dando voz, né?

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - E.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Entao, nés temos o
objetivo de poder estar junto... A gente carrega, em todas as nossas redes sociais, 9 milhdes de
pessoas.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Milhdes!

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — E, no momento em
gue isso aconteceu na nossa vida, a gente ficou muito feliz. Por qué? Porque, em meio ao nosso
conteido de musica, em meio ao nosso conteudo de humor, a gente consegue informar a
sociedade sobre o que é a acondroplasia, informar a sociedade de que "anao" é uma palavra
pejorativa...

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — E bem feia.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — ... fazer a sociedade ter
um olhar diferenciado para nossa comunidade, para as pessoas que, acima de tudo, acima da
condigéo da pessoa, sdo seres humanos, estao dispostos a fazer tudo e podem fazer o que quiser,
né, Netinho?

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - Isso mesmo, mamae.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Entao, hoje a gente
esta muito feliz de estar presente aqui, a gente quer colaborar com o que for necessario, com o
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que for preciso. E novamente falo da minha tristeza de nao poder estar ai pessoalmente com
VOCés.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - E bem triste nao estar ai
com vocés mesmo. Eu queria muito estar com vocés, para abragar vocés, para dar oi... Eu queria
muito.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Vanizia e Mario Neto, eu quero |Ihes agradecer.

Vanizia, eu nao sei se eu te acompanho desde o primeiro dia das redes, mas eu estava |a
desde o inicio. E eu quero, Vanizia - eu sempre quis fazer isto, queria fazer isto pessoalmente -,
agradecer-lhe pela bela forma como vocé tem falado do nanismo nas redes sociais. Eu sei que
tem dia em que vocé passa um batom depois das lagrimas para trazer uma mensagem de
esperanga para o Brasil. Eu sei que n&o é facil. Mas seu talento e seu sorriso tém animado muitas
maes no Brasil. E vocé tem enviado o recado.

E, Mario, vocé se tornou um dos meninos mais amados do Brasil, Mario.
O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - Ah, obrigado, gente.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E,
eu soube que vocé esteve na Céamara, ai na hora eu sai correndo para ir |4 na Camara dos
Deputados o ver, e vocé ja tinha ido embora. Eu chorei, porque eu sou sua fa e eu quero uma
foto com vocé, Neto!

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Estd bom, gente. A gente
tira!

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Eu
quero um abrago seu, eu quero cantar com vocg, Neto.

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Esta bom.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E
quero dizer que eu estava acompanhando o dia em que o remédio chegou a casa, Vanizia. E aqui
eu quero falar com todas as familias: quando eu vi a alegria da Vanizia na hora em que a
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medicacdo chegou a casa, eu orei, Gabriel, e disse: "Eu quero que todas as maes no Brasil que
tém uma crianga com acondroplasia tenham a mesma alegria dela ao receber o remédio”. Eu vi
sua alegria, Vanizia; eu vi seu choro na primeira medicacdo, Neto, eu vi que vocé chorou. Depois
eu vi todo mundo segurando a sua mao para vocé nao chorar mais. Vocé é forte, vocé é corajoso.

E, por incrivel que pareca, Vanizia, vocé esté falando do desenvolvimento dele, mas a gente
esta vendo do lado de ca. E um dos motivos desta audiéncia € muito para a gente falar do efeito
do tratamento. E a gente vai ouvir a Doutora agora, a gente vai ouvir a Juliana. N6s queremos
esse tratamento para todas as criangas. O Neto esta diferente. Vocé nao precisa falar, Vanizia; a
gente estéd vendo a evolugdo em tdo pouco tempo.

E parabéns, Vanizia! Parabéns, Mario!

Sé vou te dar um conselho, Mario: quando vocé entrar de novo no Maracana, nédo entre
com o Flamengo, aquele time feio. Ndo entre! Estd vendo, Mario? Entre com o melhor time do
mundo, que é o Corinthians, Mario Neto.

(Manifestacéo da plateia.)

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Pode deixar, né?

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Pode deixar. Eu ndo vou

mais entrar com...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Mario... Eu sei, Vanizia, que a vida tem imposto a vocés uma missédo de ser voz da causa. Continue
firme, Vanizia, do seu jeito diferente e especial de ser voz da causa. Que Deus abengoe vocés dois.
E, na préxima audiéncia, Mario Neto, vocé vai estar sentado aqui do meu lado e nés dois vamos
cantar juntos — eu vou quebrar o protocolo do Senado, t4? - Como E Grande o Meu Amor por
Vocé.

Obrigada, Mario Neto.
Nés vamos bater palmas para Mario Neto, para Vanizia. (Palmas.)

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Obrigada, obrigada.
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O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Muito obrigado, gente. Eu
nem sei como agradecer.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, meu amor; obrigada, Vanizia. Se puderem continuar acompanhando a distancia, muito
obrigada.

Lindo demais, né, gente?

Nés agora vamos voltar para a mesa. Nés vamos ouvir a Dra. Sabliny Carreiro, médica
endocrinologista pediatrica. Por que a senhora agora, Doutora? Porque a gente ja viu a mae, a
Thais, falar de um tratamento; a gente viu a Vanizia, com tanto entusiasmo, falar, e eu estou
acompanhando o tratamento do Neto, estou encantada com o que eu estou vendo. Acho que
Vanizia trouxe visibilidade a isso por causa da projecdo que o Neto ganhou nos ultimos anos, né?
E foi tudo tao natural. "Ah, essa mée esta expondo”. N&o. Ela fez de uma forma tao natural, tédo
bela, com tanto amor — com tanto amor —, mas ela estd, nos ultimos meses, Doutora, mostrando
para o Brasil que tem uma esperanga, que tem um tratamento. Entéo, eu queria que na sequéncia
vocé falasse desse tratamento, vocé falasse dessa esperanga e o que esta Casa pode fazer, o que
o Senado pode fazer, para que todas as familias... Porque eu vi na internet — e eu quero que vocé
me fale sobre isso — que uma crianca estava recebendo o tratamento, e o tratamento foi
interrompido. Eu quero saber se tem criangas tendo o tratamento interrompido, qual é a
dificuldade para chegar ao tratamento e o que nés como Senado podemos fazer. O que podemos
comegar ainda nesta audiéncia? E ligar para o Ministro da Saide? A gente vai ligar ao vivo. E ir 14
a porta do ministério? A gente vai. E apresentar... (Palmas.)

E apresentar uma proposta? A gente vai. Nés temos um representante do Governo Federal
que esta na audiéncia. Ele esta online, mas ele esta na audiéncia. Pode ser o nosso porta-voz. Nés
temos assessores da Lideranga do Governo aqui, no plenério, com a gente. O que a gente vai
poder fazer, Doutora? O tratamento € mesmo uma esperanga? Que podemos fazer?

Com a palavra, Dra. Sabliny.

Enquanto a Dra. Sabliny fala, tem um convidado meu que estd andando aqui, para |4 e para
ca. Da préxima vez que meu convidado passar aqui, por favor, me tragam ele aqui que eu quero



V. V)
R
! FEDERAITA Y

O

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

mostrar ele para o Brasil, porque ele estd movimentando a nossa audiéncia. Tem um monte de
convidado aqui.

Depois, tragam ele aqui para mim porque eu quero que ele fale para o Brasil o que ele esta
fazendo aqui.

Dra. Sabliny.

A SRA. SABLINY CARREIRO (Para expor.) - Gostaria de agradecer o convite, em especial
neste momento em que é tdo importante falar sobre o tratamento de acondroplasia que pode
mudar o curso da doenga aqui no Brasil.

Senadora, eu trouxe dados de pacientes que eu acompanho no consultério, confirmando -
pelos ensaios clinicos randomizados, que sdo os maiores estudos que a gente tem, os estudos
mais robustos - que a medicagao funciona. E eu queria falar o que eu vejo no consultério além
dos centimetros. Todas essas questdes depois, de aprovagdo, a gente pode discutir

posteriormente.
Pode colocar a apresentacgéo, por favor?

Entao, eu sou Sabliny, sou endocrinopediatra e atuo em Sao Paulo. Atualmente, eu tenho
17 pacientes em acompanhamento, 15 desses pacientes estdo em uso da terapia e outros dois
estdo aguardando o processo.

Pode passar.
Pode passar.
Nao tenho nenhum conflito de interesse para esta apresentagao.
Pode passar.

Eu vou falar de forma bem resumida, até para o pessoal que estd em casa, o que é a
acondroplasia. A acondroplasia € uma doenca rara, com a prevaléncia estimada em um para 25
mil, e é popularmente conhecida como nanismo. Ela é decorrente de uma mutagdo em um gene
que é responsavel pela modulagao do crescimento, que é o gene FGFR3. E uma forma de baixa
estatura desproporcional.
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Entdo, naquelas imagens ali do lado, vocés percebem que, além da baixa estatura, esses
pacientes vao ter encurtamento rizomélico das raizes de bracos e pernas, e isso compromete
muito a independéncia do paciente. Esses pacientes, ao longo da vida, podem apresentar
complicagbes neuroldgicas potencialmente graves e até fatais como a compresséo pela estenose
do forame magno, complicagdes ortopédicas, osteomusculares e respiratérias ao longo da vida,
como apneia do sono e apneia central.

O Estudo Clarity traz que a altura final desses pacientes, em média, é de 1,30m para homens
e 1,22m para mulheres.

Pode passar.

E surgiu uma molécula que eu considero uma luz no fim do tunel, porque, por anos, nés
médicos s6 acompanhamos esses pacientes e lidamos com as suas complicagdes. A vosoritida,
que é uma molécula e que é uma terapia alvo no tratamento da acondroplasia, atualmente é a
unica molécula disponivel em grande parte do mundo e no Brasil. Aqui no Brasil, ela foi aprovada
pela Anvisa em 2021 e, em 2023, teve ampliagcdo da sua bula para o uso a partir dos seis meses
de idade. Vérios estudos ja confirmam a eficacia e a seguranga dessa medicagéo, incluindo os
estudos clinicos randomizados e também os estudos de vida real. No ano passado, foram
publicados vérios estudos em diferentes paises, com diferentes populagdes, mostrando o
aumento sustentado na velocidade de crescimento. O principal ensaio clinico mostra um aumento
de 1,57cm por ano. E, em dezembro passado, foi publicada uma revisdo em que, quando os
autores excluiram o ensaio clinico randomizado e avaliaram apenas os estudos de mundo real,
viram que esse aumento pode ser até maior. E isso a gente vé no consultério. A resposta é

individual. Tem paciente que se iguala a velocidade de crescimento de uma crianga tipica.
Pode passar.

Bom, eu trouxe alguns dados porque a gente tem que falar e provar. Esses dados que eu
trouxe, nesse grafico, sdo da paciente que estad ha mais tempo em tratamento aqui no Brasil. Ela
estd ha 46 meses em tratamento e, durante esse periodo, ela ganhou 25cm de comprimento e
mais de 18cm de envergadura.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Foram 25cm?

A SRA. SABLINY CARREIRO - Foram 25cm.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Em

quantos meses?
A SRA. SABLINY CARREIRO - Em quase quatro anos de tratamento.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Meu
Deus! Que bengéo!

A SRA. SABLINY CARREIRO - Isso d4 uma média de uma velocidade de crescimento de 6cm
a 6,5cm por ano. E a gente nota que, quando a gente avalia essa paciente nas curvas especificas
de acondroplasia — que é ali a curva, por exemplo, de Hoover Fong -, ela sai de um escore de
altura de -0,13 e passa para um escore de altura de +1,72. Quando a gente compara essa paciente
com a populagéo tipica, com a curva da OMS, ela sai de -4,94 e passa a alcangar um escore Z de
altura de -3,7. O que significa? Ela esta se aproximando de seus pares.

Pode passar.
Pode passar.

Escore Z é dificil. Entéao, eu trouxe o grafico da paciente. Ali no inicio do tratamento, era
uma paciente que crescia abaixo do percentil 50 para a curva de acondroplasia; hoje ela se
encontra no percentil 95 e mantém uma velocidade de crescimento boa e constante, sem
nenhuma desaceleragéo.

Pode passar.

E essa é a lindona da qual eu mostrei os gréaficos; no inicio do tratamento, ali em maio de

2022, com 71cm, e agora em margo com 96cm.

Notem que é a mesma posigdo e o mesmo local da casa. Vejam o quanto ela aumentou em

centimetros — depois eu tenho mais fotos para trazer.

Pode passar.
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Aqui é outra paciente que eu fiz questao de trazer. Ela estd hd 34 meses em tratamento e
aumentou a altura em 18,5cm, com melhora de escore Z, tanto nas curvas especificas para
acondroplasia quanto na curva da OMS. Ela cursou com uma redugéao da desproporcionalidade,
que a gente calcula avaliando a altura sentada dividida pela altura em pé do paciente. Ela saiu de
uma desproporgao de 72% para 65% conseguindo atingir quase 20cm de ganho em envergadura.
Entao, notem ali que, na mesma foto do consultério, hd aumento da envergadura e ela ja
consegue apoiar os pezinhos na escada do consultério. E ali, nessa fotinho a direita, aquela
cadeirinha toda adaptada com os espaguetes, mostrando a necessidade dessa adaptagao devido
ao encurtamento dos membros, é do inicio do tratamento; hoje, na mesma cadeira, sem nenhuma

adaptacao, ela ja consegue praticamente apoiar o tronco e os pés no chéo.
Pode passar.

Aqui é para falar do tratamento precoce para os maiores de seis meses. Entdo, essa paciente
iniciou o tratamento com 7 meses e 17 dias, medindo 57,5cm. Ela ja estd ha 16 meses em
tratamento. Na ultima avaliagao clinica que eu fiz, ela ja tinha atingido 72cm. Entdo, mesmo com
pouco tempo de tratamento, comparada as outras pacientes que eu mostrei anteriormente, ela
j& demonstrou tanto a melhora no escore Z de altura quanto o aumento de 14,5¢cm no
comprimento e 9,5cm na envergadura.

Os pais relataram melhora no desenvolvimento, e essa melhora estd principalmente
relacionada, claro, ao crescimento, mas também ha melhora do ténus dessa paciente.

Pode passar.

A paciente do eslaide anterior é essa mocinha ali a esquerda. Entao, observem que... Olhem
o tamanho dela comparado ao da bonequinha; é a mesma bonequinha. Olhem o tamanho da

envergadura, 0 quanto aumentaram os membros.

Essa outra paciente ali da direita é uma paciente que esté ha pouco tempo em tratamento.
Ela ainda ndo completou um ano de tratamento, mas a gente ja pode notar uma melhora
fenotipica da face; eu vejo uma atenuacédo daquela hipoplasia de face. Essa paciente nunca teve
uma otite até o momento. Vocés que sdo pais de pacientes com acondroplasia sabem o que é



e
7 WO
b, M:Fsumlm\ll s

/5
2

Y
L

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

tratar otites de repeticéo. Ela ja estd com um ano e pouquinho e nunca teve nenhum problema
relacionado as vias aéreas superiores, nenhum problema grave.

Pode passar.

A gente vé no consultério; depois, a gente vai ler os artigos e vé que as pessoas estdo
relatando as mesmas coisas que a gente estd vendo na nossa pratica clinica. Essa paciente
comegou o tratamento aos nove anos. E uma paciente que tinha uma deformidade nos joelhos,
e a gente vé que... Aqui, a Unica intervencéo foi a vosoritida. Nao teve cirurgia, ndo teve értese,
nao teve nem fisioterapia. Na ultima avaliacdo, eu fiquei impressionada com a melhora no

alinhamento dos joelhos durante o tratamento. Essa paciente ja esté ha dois anos em tratamento.
Pode passar.

Eu s6 tinha mostrado meninas; na verdade, eu tenho mais pacientes meninas, mas eu trouxe
0s meninos também para representar.

Aqui, € um menino que comegou o tratamento com um ano e nove meses e ja esta ha 15
meses em tratamento. Esse paciente atingiu uma velocidade de crescimento de 7,2cm por ano.
Por que eu quis trazer o caso dele? Porque, nesta faixa etaria, dos dois aos quatro anos, a
Sociedade Brasileira de Pediatria nos diz que a velocidade de uma crianga tipica, sem
acondroplasia, é em torno de 7cm por ano. Ele comegou o tratamento um pouquinho mais jovem,
mas ainda assim ele atingiu uma velocidade de crescimento muito boa, uma velocidade de
crescimento de recuperagéo, e com isso houve melhora também em todos os parametros, tanto
de comprimento quanto de envergadura.

Pode passar.

Médico gosta de dados, mas eu sempre comego a consulta perguntando assim: "Pai, mae,
0 que vocés notaram de melhora além dos centimetros?". Quando a gente fala de tratamento de
acondroplasia, os centimetros sdo s6 a ponta do iceberg. A consequéncia de se ganhar
centimetros vai muito além da estatura: os centimetros na acondroplasia representam mais
dignidade; mais independéncia para esse paciente; maior mobilidade; maior alcance funcional;
melhora da anatomia craniofacial, como eu ja mostrei ali para vocés; redugéo das necessidades
de adaptagdes ambientais; uma maior incluséo.
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Pode passar. E o ultimo eslaide.

Aqui, eu vou mostrar varias fotos de pacientes que conquistaram centimetros e, junto com
eles, independéncia funcional: aumento de membros; pacientes que conseguem andar de
bicicleta sem nenhuma adaptacéo; paciente que consegue se vestir, trocar de roupa, calgar
sapato, alcangar interruptores...

Pode passar.

Aqui, ha mais fotos de funcionalidades decorrentes do tratamento, consequéncias do
tratamento com a vosoritida.

Pode passar.

E a minha mensagem final: discutir o acesso ao tratamento da acondroplasia no SUS,
Senadora, ndo é apenas uma questdo de centimetros, porque cada centimetro significa
conquistas muito maiores; como a Thais comentou, é independéncia, é dignidade, é incluséo, é
qualidade de vida.

Os numeros que eu trouxe aqui para vocés nos graficos mostram que a terapia funciona, é
eficaz e é segura. Esse beneficio ndo aparece sé nas curvas de crescimento: € um beneficio que

aparece no dia a dia de cada uma dessas criangas, de cada uma dessas familias.

Durante décadas, ndés, como médicos, s6 pudemos acompanhar essas criangas
passivamente, sem nenhuma intervengao.

Hoje a ciéncia avangou, a gente tem uma terapia que funciona. Entéo, a discussdo néo é
mais cientifica. A discussdo agora é uma deciséo sobre o acesso. Quem vai ter acesso a uma

medicacdo que a gente sabe que funciona?
Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Doutora, nés estamos tendo uma audiéncia muito grande, as perguntas estdo chegando.
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Enquanto a senhora estava falando, estava aqui no meu colo o Théo, que é também
flamenguista - o que esta acontecendo com vocés, familias? (Risos.) O que estd acontecendo com
vocés? O Théo também ¢é flamenguista e diz que tem trés camisas do Flamengo.

(Manifestagédo da galeria.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Vocé
também é flamenguista? Nao acredito. O que estd acontecendo com vocés?

Ai o Théo estava falando para mim que ele ndo toma o remédio. Ai a pergunta que esta
todo mundo querendo fazer, as pessoas que estdo nos assistindo. Nao é para todo tipo de
nanismo que esse remédio é indicado.

A senhora pode explicar isso? Tem muitas mées do outro lado, e comegou a nascer uma
esperanga. Eu precisava que a senhora deixasse claro para quem é indicado o tratamento.

A SRA. SABLINY CARREIRO - A acondroplasia faz parte do grupo de displasias esqueléticas.
Ela é um tipo de displasia esquelética que tem uma mutacédo especifica naquele gene que eu
mostrei, que é o FGFR3.

Entédo, para ter acesso ao tratamento, o paciente precisa ter confirmagéo genética da
mutagéo, ter o diagnéstico confirmado por teste genético de acondroplasia.

Infelizmente, hoje, no Brasil, todo o acesso da medicagéo ¢é judicializado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Deixe-me s6 dizer uma coisa para o Brasil. Eu acabei de saber aqui o valor do remédio.

Lauda, é mais uma luta! E assustador.

Mas, como vocés viram no testemunho do Neto, "eu posso agora, em oito meses de
tratamento, ir ao banheiro sozinho", vocés sabem o que é isso para uma crianga na escola,
especialmente as escolas que ndo tém um professor auxiliar para acompanha-lo a escola?

Uma vez, assim que eu tive envolvimento com toda a luta de vocés, eu me lembro de que
eu e Juliana falavamos de quando as criangas com nanismo acabam se afastando da escola, ali
por 14, 15 anos, e um dos motivos € ir ao banheiro na escola.



Va g
Ny *od s

My
L

7 WO
b, M:Fsumlm\ll s

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

Ouvir o Neto falar que uma medicagdo deu a ele liberdade de ir ao banheiro, de tomar
banho sozinho, de tirar a roupa sozinho, nao tem dinheiro que pague isso! Nao tem valor isso!
Isso é incalculavel!

A gente agora vai entender a questao do valor, da judicializagédo, do dinheiro.

Nés agora vamos entender, ouvindo Juliana, que esté na luta ha muito tempo. Juliana é mae
de Gabriel - ainda é mae dele, Juliana? Ainda é mae dele? Ele j& saiu de casa, j& pediu
emancipacgéo? (Risos.)

Juliana, eu queria que vocé falasse diretamente para as familias do Brasil, e nés estamos
aqui com a Defensoria Publica. A Defensoria Publica vai ter uma participagdo especial. O
Ministério dos Direitos Humanos esté do outro lado.

Em que situacéo estd? O remédio é dado pelo SUS? Nao é? Ja estd incorporado? Como é
que esta a Conitec? Explica para a gente a respeito da medicagéo.

A SRA. JULIANA YAMIN (Para expor.) - Bom dia, Senadora. Eu quero cumprimenta-la, nossa
eterna Ministra e agora tdo necessaria Senadora Damares Alves.

Quero também cumprimentar todas as autoridades presentes.

Quero dar um abrago especial na Loni, assessora do Senador Romario, que estd conosco
desde o inicio dessa causa, desde sempre, desde a nossa primeira visita aqui no Senado!

E quero agradecer a todas as familias que estdao aqui presencialmente, que sairam com
grande dificuldade. Nés temos familias até de Manaus aqui.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) - Quem ¢é de Manaus? (Fora do microfone.) (Pausa.)

Uau! Gente, vieram com o dinheiro deles. De ninguém aqui...
A SRA. JULIANA YAMIN (Fora do microfone.) - Ninguém foi financiado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
nem dos convidados da mesa o Senado pagou a passagem ou a vinda.
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A SRA. JULIANA YAMIN (Fora do microfone.) - E verdade.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Eles
vieram e vieram por todas as familias do Brasil. Por exemplo, a familia do Théo poderia nao ter
vindo hoje...

A SRA. JULIANA YAMIN (Fora do microfone.) — Exatamente.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
porque nés vamos falar, claro, dos direitos como um todo, mas a gente vai focar no tratamento.
O Théo nao faz esse tratamento, mas esta aqui, para engrossar as fileiras e ajudar na luta.

Obrigada, familias que vieram de todo o Brasil, muito obrigada por estarem conosco!

A SRA. JULIANA YAMIN - Para mim, é um privilégio vestir essa camiseta e ser a Presidente
do Instituto Nacional de Nanismo, e ver tanta gente que veio do Brasil inteiro representar ndo sé
suas histérias, mas as histérias de todos aqueles que nao puderam estar aqui, presencialmente,
também.

E muito importante a gente falar sobre o nanismo e, como a Senadora acabou de dizer, nés
nao estamos aqui para falar s6 sobre tratamento. Nés estamos aqui para falar especificamente,
hoje, mais focados em acondroplasia, mas o instituto esté aqui para todos. Eu quero dizer que a
gente tem enfrentado desafios, como o Gabriel falou, que sao recorrentes. Das coisas que eu vivo
nos 19 anos, desde que o Gabriel chegou a minha vida, em que eu convivo com as pessoas com
nanismo, uma coisa me chama a atengao: o Brasil ainda nao levou a sério as demandas da pessoa
com nanismo. A gente evoluiu em tantos direitos, em tantas coisas, mas eu quero dar um exemplo
que eu sempre uso para a gente contextualizar em que momento a nossa comunidade ainda esta.

Quando eu era adolescente, eu acho que a maioria das pessoas, dos adultos que aqui estao
vao se lembrar de que a gente andava nas ruas e, se encontrava uma pessoa com sindrome de
Down, a gente nao sabia o que era sindrome de Down; a gente apontava ali o mongoloide. A
gente via uma pessoa com deficiéncia fisica, um cadeirante, um amputado, e era o aleijado. Essas
pessoas, essas comunidades conseguiram sair desse lugar. Elas ndo estdao mais discutindo
respeito, porque as pessoas ja entenderam que isso é crime e que isso € uma violéncia, mas a

pessoa com nanismo segue sendo o an&o da piada.
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Nds, inclusive, vamos ouvir hoje o Matheus, que vai participar aqui conosco. O Matheus
viralizou, nessas ultimas semanas, no Brasil, a histéria dele: um homem que se capacitou, que se
preparou, que enfrentou todos os desafios de um concurso publico, foi aprovado em todas as
etapas e foi impedido pelo preconceito de uma banca da Fundagao Getulio Vargas. Eu sinto muito
que o Matheus escancare a realidade que ndés ainda vivemos, no Brasil, sobre o nanismo. E,
quando a gente olha para tudo isso, inclusive o acesso ao tratamento, a gente enxerga uma raiz
de preconceito em tudo aquilo que atravessa o que a nossa comunidade enfrenta. E a gente nédo
pode se enganar: essa comunidade enfrenta um capacitismo diferente das outras comunidades.

Nés, inclusive, Senadora, do Instituto Nacional de Nanismo, apresentamos por duas vezes,
nesta Casa, um projeto de lei que equipara o crime de capacitismo ao crime de racismo, e as duas
Consultorias Juridicas, tanto da Camara quanto do Senado, falaram que néo era preciso, néo, que
as leis ja previam isso. Na verdade, o art. 88 da Lei Brasileira de Incluséo diz que a pessoa nédo
pode ser discriminada em relagao a sua deficiéncia, mas fala de pessoa, ndo fala de um grupo,

€como é no racismo.

A gente precisa enfrentar esse preconceito de frente. A gente precisa sair daqui com
decisoes tomadas que fortalegam a nossa luta, para que a gente estabeleca uma politica de
tolerancia zero, a essa altura do campeonato, com relacdo as pessoas com nanismo. Nés
precisamos deste Parlamento nessa luta, ou, entédo, a gente vai continuar voltando, como o Gabiriel
falou, ano apos ano para falar das mesmas coisas.

Quando a gente fala de acesso ao tratamento, nés entendemos que esse tratamento é um
direito previsto em Constituicao e esta sendo negado, porque, toda vez que uma familia, para ter
acesso ao tratamento, precisa entrar na Justica, eu ja estou privilegiando quem tem condigao de
ter esse acesso, eu estou privilegiando uma familia que tem condigéo de ter um bom advogado
da area da saude, porque, depois do Tema 6, entao, as coisas estdo muito mais burocraticas no
Judiciario, e a gente precisa produzir uma série de relatérios, uma série de documentos que
precisam ser juntados para montar um processo dificil, oneroso, complexo. Uma familia que esta
l& no interior do Brasil, que ndo tem acesso a um especialista para fazer um laudo adequado, ou
muitas vezes nao tem Defensoria Publica na sua regiéo, essa familia ja saiu perdendo. E a janela
de oportunidade do tratamento é minima: é dos seis meses até a idade em que as placas de
fechamento sao fechadas, que é na adolescéncia, que é na puberdade. A gente viu ai a Dra. Sabliny
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mostrando e os pacientes falando sobre todo o beneficio que o tratamento traz. Esses beneficios,
ainda que esse custo esteja concentrado nesses poucos anos de utilizagédo, sdo beneficios para
uma vida inteira. E todo o tempo que se perde sem tratamento é tempo que n&o volta atras, é
beneficio que se perde também.

Hoje, Senadora, nés estamos na seguinte condigao. Eu fui representante das organizagoes
da sociedade civil recentemente, na primeira reunido da Conitec para incorporagdo do
medicamento no SUS. Nés tivemos um parecer desfavoravel. Dia 10, a consulta publica foi aberta
e esta aberta neste momento. Nés tivemos varios problemas de acesso, de instabilidade do
sistema. As associagdes se movimentaram e conseguiram ampliar esse prazo. Comecgou a contar
a partir do dia 12 a participagédo social na consulta publica. Nés precisamos — ndo sé nés que
estamos aqui, que somos envolvidos com a comunidade, nés precisamos da sociedade como um
todo - entender que essa é uma luta para todos.

Eu quero dizer que 80% das criangas que nascem com nanismo no Brasil nascem em familias
como a minha, que nao tinha um histérico, ou seja, qualquer casal pode ter um filho com nanismo.
Que a gente n&o precise esperar isso acontecer na nossa familia ou com alguém que a gente
conhece para entender que essas pessoas tém direito e que de fato esse medicamento n&o trata
sé centimetros. N6s ndo podemos fazer como a Conitec, que produziu um relatério comparando
cada centimetro ganho com quanto se gasta. N6s ndo estamos falando de centimetros estéticos;
nés estamos falando de centimetros funcionais, e fungéo que traz autonomia, que traz dignidade,
afinal de contas, nao poder fazer higiene intima, um assunto que foi tratado aqui tantas vezes, é
uma questao de dignidade...

Que a gente olhe para essas criangas que estdo aqui, muitas delas com tratamento
interrompido porque suas liminares tém sido derrubadas, porque o processo de judicializagdo
nao é equitativo. Ele privilegia quem tem condicdo de ter bom advogado. E isso néo é justo.

Entéo, um pais que pensa em justica social, que trabalha por justiga social, ndo pode fechar
os olhos para a realidade das pessoas com nanismo que hoje vivem, e a gente precisa sair daqui
com esse compromisso desta Casa de lutarmos por politicas publicas, obviamente, pelo acesso
ao tratamento para as criangas, mas politicas publicas ao longo da vida.
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Especialistas: a gente precisa mobilizar especialistas no Brasil inteiro, que cuidem néao sé das
criangas, mas dos jovens e dos adultos.

Nos precisamos falar de saide mental, e eu quero terminar com um dado que é muito
preocupante. A saude mental, no nanismo, ndo impacta s6 a crianga; ndo impacta sé o
adolescente, sé o adulto. Impacta também a familia e seus cuidadores. Os levantamentos e
estudos que nds, do Instituto Nacional de Nanismo, promovemos mostrou um numero que é
corroborado também por estudos nacionais e internacionais: 85% da nossa comunidade tém
saude mental afetada em algum nivel.

Nos Estados Unidos, um estudo recente apresentou que 80% dos adultos tém transtorno
do estresse pds-traumatico, porque sao vitimas de violéncia psicolégica a vida inteira.

Nés precisamos falar de bullying na escola, nés precisamos falar de educagao, nds
precisamos falar de saude, como estamos falando, nés precisamos falar de acessibilidade, porque
se nega o direito de ir e vir dessas pessoas... Nos precisamos falar da violéncia psicolégica e da
violéncia, inclusive, sexual que as mulheres com nanismo sofrem porque sao alvo de fetiche

sexual.

Nés nao podemos mais fechar os olhos para essa realidade e nés precisamos que esta Casa
assuma um compromisso, de fato, de mudar essas politicas publicas e de nos ajudar com leis que
garantam a punigéo das pessoas que ainda usam essa condi¢do para ganhar milhares de likes nas
redes sociais ou encher plateias de pessoas que riem da piada de anéo.

Nao tem graga ter deficiéncia. Ndo tem graca passar pelo que essa comunidade vive. E nao
tem graca ser uma comunidade que, entre as comunidades do universo das pessoas com
deficiéncia, ainda dentro dessa prépria comunidade de pessoas com deficiéncia, € invisibilizada e
marginalizada.

Que a gente saia daqui com outro olhar sobre o nanismo no Brasil, mas com um
compromisso firme de mudancas, e ndo sé um apelo de todos os anos que a gente volta e vem
fazer neste lugar.

Muito obrigada. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Bate
palmas para Juliana! (Palmas.) Ai, Juliana! Théo esté batendo palma aqui para vocé.

Obrigada pela sua participagao.

Gente, para quem nédo conhece esse é o Théo, flamenguista, seis anos, e quem esta correndo
aqui é o Rafa e o Mateus.

O Rafa veio aqui atrés... Ele ja descobriu que eu que mando aqui, ai veio perguntar assim:
"Eu posso brincar de pega-pega?”. Eu disse: "Pode. Aqui a Casa é sua". Se alguém estiver
incomodado, me desculpa, mas ele tem autorizagao para brincar.

Théo estava aqui me ensinando a mexer no computador. Atengao, Prodasen, pode contratar
o Théo! Vocé vai brincar também? Ta. Gente, Théo é lindo, é incrivel. A familia do Théo esta aqui?
Deixe-me ver a familia do Théo. Esta aqui. Ali a méae... Olha a sua mae como é linda, a Ana Paula!
Obrigada por estar conosco.

Vocé vai brincar ou vai ficar aqui? Vai ficar aqui no meu colo? (Pausa.) Vai ficar aqui.

Gente, nds agora vamos ouvir... A gente falou que faria uma apresentagéo presencial e uma
online.

Juliana, vocé trouxe uma fala muito desafiadora. Eu soube que o remédio custa em torno
de R$1 milhdo e tem que ser...

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - H&?
Por ano! E tem que ser judicializado. Nés vamos ter que conversar com a Conitec. E caro, mas
vocés tém ideia de que o remédio na infancia pode evitar internagao |a na frente? Ele pode evitar
outros custos la na frente. Entdo, é um caro que, se a gente fizer um impacto orgamentario, ndo

é caro para o governo; ndo é. E a gente vai ter que entender isso, a gente vai ter que conversar.

E uma luta, t4? A Lauda estd aqui, ela é da Febrararas e estd ai ha anos. Nés temos
medicamentos ha anos para serem incorporados para outras doencas raras, mas nés vamos nos
unir a vocés. Porque, se estamos aqui com a Doutora mostrando o progresso, mostrando que isso
vai salvar vidas, dar qualidade de vida, nés vamos ter que conversar com a Conitec.
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Eu passo a palavra para vocé depois, s6 um instantinho, t4, Lauda?

Entao, parabéns por sua apresentacgéo... Isso, vamos bater palmas para a tia Juliana, isso.
(Palmas.)

Ele é demais!
Ndés vamos agora desmontar esta primeira mesa.

Eu queria convidar Gabriel, Juliana, a Thais e a Sabliny, porque a gente vai desmontar esta
primeira mesa.

Ndés vamos montar a segunda mesa. Eu ja quero chamar, para vir para a mesa, Kénia Maria
de Souza Rio.

Vocé pode ficar.
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Chamar, chamar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Vocé
quer falar?

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Chamar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Chamar. Chama a Kénia. Fala: Kénia...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Kénia...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
Maria...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Maria...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - ...
de Souza...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... de Souza...
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...
Rio.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Rio.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Isso.
Kénia, bem-vinda. (Palmas.)

Vocé vai chamar a outra, espere ai sé um instantinho.

A Kénia é Presidente da Associagédo nacional do Nanismo.

Bem-vinda, Kénia! Obrigada por estar conosco. E bom te ver de novo.

Agora, o Théo vai chamar. Fala: Renata...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Renata...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
de Paula...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... de Paula...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...
Faria...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Faria...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
Rocha.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Rocha.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Muito bem.

A Renata é servidora da Coordenacgéo-Geral de Doengas Raras do Ministério da Saude.

Bem-vinda, Renata! (Palmas.)
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O Governo Federal esta presente, tanto com o Ministério da Sadde... Obrigada. Agradega
ao Ministro. Que bom que eu nao vou precisar ir 14, a Renata esté aqui para nos ouvir.

E quero convidar, para compor a mesa, Ricardo Emilio...
Fala: Ricardo...
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Ricardo...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...

Emilio...
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Emilio...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
Pereira...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Pereira...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...

Salviano.
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Salviano.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Théo.

Ele é Defensor Publico Federal, um representante da Defensoria Publica da Uniao.
Obrigada, Dr. Ricardo. (Palmas.)
Mais uma vez esta com a gente. (Palmas.) (Risos.)

O.k. Mas vai... Nessa segunda mesa, nés vamos ouvir com muita alegria... Obrigada por ter
aceitado o convite, Dr. Matheus. Dr. Matheus viralizou na internet nos ultimos dias. Quero que
vocés acompanhem com muito carinho.
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Deixem as criangas brincarem, gente, ndo impegam. O microfone néo estd pegando o
barulho delas para o Brasil. Deixem-nas correrem. Acordaram cedinho para estar aqui, deixem-
nas a vontade.

Entao, nés vamos agora ouvir, de forma online - fale comigo: Matheus.
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Matheus...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
Menezes...

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Menezes...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...
Matos.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - ... Matos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, meu auxiliar.

Matheus Menezes é residente juridico do Ministério Publico do Estado de Goias e vai
participar por videoconferéncia.

Bem-vindo, Dr. Matheus. (Palmas.)
O SR. MATHEUS MENEZES MATOS (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia a todos.

Primeiramente, eu queria agradecer o convite da Senadora Damares Alves. E uma honra

estar aqui junto com vocés para poder dar uma palavra, né?

Queria também agradecer a vocés que estdo ai de forma presencial. Infelizmente, eu nao
podia ir por causa do meu servi¢co, mas, de qualquer forma, eu fiz questdo de participar até de
forma online.

Recentemente, o meu caso repercutiu na midia, acerca do teste de aptidao fisica do
concurso de delegado de policia. E eu decidi denunciar a discriminagéo que eu sofri, porque nao
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teve adaptagao no meu teste fisico, sendo que deveria ser uma coisa normal, ja que é uma coisa
prevista em lei.

O préprio STF, na ADI 6.476, cujo Relator é o antigo Ministro Luis Roberto Barroso, ele
determinou que é inconstitucional a submissdo do teste de aptidéao fisica a candidatos com
deficiéncia aos mesmos critérios.

Infelizmente, |4 nesse concurso, em que eu fui aprovado em todas as fases tedricas, e fui
aprovado também na fase de pericia médica, que verificou a compatibilidade do meu cargo com...
a compatibilidade da minha deficiéncia com o meu cargo, infelizmente, a banca simplesmente
ignorou o meu direito e me submeteu, a mim e a outros candidatos com deficiéncia, aos mesmos
critérios de avaliagao fisica, gerando a minha eliminacédo e a de demais candidatos.

S6 que muitas pessoas, quando sofrem esse tipo de discriminagao, ficam caladas. A gente,
que tem nanismo, a gente sabe disso, o tanto que a gente é motivo de piada diariamente. E eu
decidi externalizar isso ndo sé para lutar pelo meu direito, que é um direito previsto em lei, mas
também para poder dar voz a nossa causa, a nossa causa que sempre passa silenciosamente
diante de todos. Infelizmente ela ndo é ouvida. E eu espero que essa repercusséo toda que teve
0 meu caso - que eu hao imaginava que ia ter — sirva para as autoridades superiores, para que,
de alguma forma, elas lutem pelos nossos direitos, porque mesmo a lei estando ali, a banca
simplesmente descumpriu.

E eu também espero que as criangas — eu tenho 25 anos, sou mais velho do que algumas
pessoas que estao ai na Casa do Senado -, eu espero que essas criangas, de alguma forma, sintam-
se motivadas também para lutar pelos seus direitos e nao se sintam envergonhadas de ser aquilo
que elas sempre sonharam, porque o meu sonho é sempre ser delegado. E quando esse caso
tomou uma repercussao grande, tive muito apoio, gragas a Deus, tem muita gente me apoiando.
Mas, ainda assim, a gente vé muitos comentarios capacitistas, como, por exemplo, do tipo: "a
criminalidade estd aumentando e a policia esta diminuindo”; "se jogar lona por cima, vira circo";
"como é que esse an&o ai vai conseguir segurar um fuzil?"; "como € que ele vai conseguir prender
um bandido de 1,80m?". Infelizmente, ainda tem muitos comentarios desse tipo na postagem.
Mas, gracas a Deus, a maioria das pessoas estd me apoiando porque sabe que é meu direito.
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Entédo, eu espero que, de uma certa forma, esse meu caso que repercutiu na midia sirva de
inspiragdo para que vocés, pessoas com nanismo, assim como eu ou até mesmo outras pessoas
com deficiéncia, se sintam encorajadas de lutar pelos seus direitos, porque o nosso tamanho néo
vai delimitar aquilo que a gente quer. A gente sé é diferente no tamanho, mas a nossa mente é
incrivel, é capaz de conseguir tudo aquilo que a gente quer!

Entao, a convite da Senadora Damares... ela me convidou para falar sobre esse caso... Mas,
também... Eu quero também dar um ponto do remédio. E sobre uma evolugao na ciéncia, que,
gracas a Deus, teve essa evolugao, que vai ser muito benéfica para as criangas com nanismo.
Como a prépria doutora mostrou ai, a eficacia do remédio e a altura que as pessoas vao ganhar,
com esse remédio, é apenas a ponta do iceberg, como mencionado anteriormente. Mas a gente
vai ganhar mais dignidade, vai ganhar mais independéncia, porque sé a gente que é pessoa com
nanismo sabe o tanto que a gente é dependente de algumas coisas. Entéo, é preciso também que
o governo, de uma certa forma, abra espago para que esse remédio fique mais acessivel as
pessoas, porque, como falado anteriormente, infelizmente hoje o remédio é sé acessado por via
judicial, e vocés sabem muito bem - eu que trabalho nessa area do direito - que, infelizmente, a
nossa Justica € muito morosa. Infelizmente também demanda muitos gastos para ter acesso, nem
sempre é concedida.

Entao, eu espero que, de uma certa forma, esta audiéncia publica sirva para conseguir esse
remédio, ou seja, uma forma facilitada do remédio, e também nao sé o remédio, que sirva também
para serem mais respeitados os direitos das pessoas com deficiéncia, sobretudo das pessoas com
nanismo. Entao, eu pego que as leis também sejam cumpridas. Esta € a minha palavra de hoje. Eu
nao sei se vocés querem que eu fale mais alguma coisa...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Matheus, eu quero cumprimenta-lo e queria fazer uma pergunta. Nés acompanhamos, inclusive
ha imagens de vocé na prova fisica. Pelo que eu entendi, vocé passou numa fase da prova fisica
e foi reprovado em uma segunda fase. E isso? Porque o Brasil inteiro quer entender direito o que
aconteceu. Vocé pode explicar, Dr. Matheus?

O SR. MATHEUS MENEZES MATOS (Por videoconferéncia.) — Claro. Entdo, no concurso de
Delegado da Policia Civil de Minas, eu passei em todas as fases teéricas do concurso. Eu passei
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na fase objetiva, na fase discursiva, na fase oral, ou seja, em todas aquelas fases que dependiam
do meu conhecimento juridico e da minha capacidade, eu fui aprovado. No préprio concurso
publico, nesse que repercutiu, eu também passei por uma fase da pericia médica, que verificou a
minha compatibilidade da deficiéncia com o cargo, e eu fui aprovado nessa. S6 que eu fui
reprovado no TAF. O TAF, o teste de aposigéo fisica, era composto por quatro testes: o teste da
flexéo, o teste de corrida de 50m, o teste de impulsao horizontal, que foi o que o que gerou a
minha eliminacgéo, e o teste de corrida de 12 minutos.

Na flexdo, que foi o primeiramente que eu fiz, eu consegui desempenhar a maxima
pontuagéo, fiz uma boa pontuagéo. No teste de corrida de 50m, eu também fui aprovado, que
foi o segundo teste realizado. S6 que, quando chegou no teste de impulséo horizontal, a banca
queria, porque estava determinado no edital, que saltasse uma distancia de 1,65m no minimo. E,
obviamente, devido as minhas condigées, do encurtamento dos membros inferiores, era meio
impossivel saltar essa distancia. E mesmo tendo lutado por adaptacoes, por ter ido até o fim do
meu direito, infelizmente a banca ndo concedeu, eu ainda sim fui guerreiro. Eu fui fazer aquela
tentativa, as duas tentativas a que tinha direito. Sé que, infelizmente, eu ndo consegui obter éxito,
devido a minha condigdo. Geraram a minha eliminagao, e eu também nao realizei o teste de
corrida de 12 minutos, que foi o ultimo teste. Isso repercutiu naquele caso, porque eu lutei pelo
meu direito de ter simplesmente uma distancia de salto reduzida, e a banca ndo quis reduzir.
Entao, basicamente, essa era a penultima fase do concurso. Eu estava prestes a realizar o maior
sonho da minha vida, e, infelizmente, ali, na reprovagéo do salto, meio que eu vi, por um
momento, 0 meu sonho ser interrompido. Agora eu estou brigando na Justiga para ter o meu
direito respeitado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -

Entdo vocé esta em fase de recurso, é isso, Doutor?

O SR. MATHEUS MENEZES MATOS (Por videoconferéncia.) - Isso. O processo esta na Justica
de Minas.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - O.k.

Doutor, ndo importa qual for o resultado da Justica: para nés vocé é vitorioso, e mais

vitorioso ainda por ter deixado a sua histéria tomar a repercussao que tomou, mesmo correndo
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o risco da exposigdo. Eu vi a imagem, a prova da sua corrida, vocé foi extraordinario,
extraordinario!

E vou dizer uma coisa, Doutor: nés temos, dentro da policia... Vocé pode ir para a rua, sim,
vocé pode ir buscar bandido na rua, sim, mas hoje nds temos o servigo de inteligéncia! Mais de
80% dos crimes hoje, gente, séo na internet, contra crianga! Os pedéfilos estdo na internet! Ele
seria um grande delegado na internet, para proteger crianga, para atuar contra fraudes bancérias,
crime cibernético, crime virtual.

Impedir que um homem como ele, que passou em todas as fases, inclusive em parte dos
exames fisicos, seja um delegado, o que é um sonho... Imaginem esse homem, que percorreu um
sonho, chegando na policia: o que ele ndo vai fazer para proteger nossas criangas, nossas
mulheres, nossos idosos?

O senhor é nosso delegado! (Palmas.) Queira ou ndo queira, o senhor é o nosso delegado.
Eu queria pedir ao Plenario que ficasse de pé. Nés vamos aplaudir Dr. Matheus de pé! Receba a
nossa homenagem. (Palmas.)

A nossa homenagem é pelo fim do capacitismo no Brasil.

Que Deus o abengoe. Parabéns pelo seu trabalho, por sua coragem, e que fique um recado
para a Justica: nés vamos acompanhar esse caso. Quantos Matheus nédo tiveram a coragem de se
expor da forma como ele esta se expondo?

Obrigada, Doutor, por ter abrilhantado a nossa audiéncia. Quero muito conhecé-lo
pessoalmente; quando puder, venha ao Senado. Quando vier, vai ser recebido com honras aqui
no Senado Federal.

A gente quer muito... Quero lhe fazer um pedido: sendo deferido o seu processo, eu quero
ir a sua posse. N6s vamos fazer uma caravana! (Palmas.)

Nos vamos a sua posse.
Que Deus o abengoe, Dr. Matheus. Obrigada por estar conosco.

Muito obrigada.
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O SR. MATHEUS MENEZES MATOS (Por videoconferéncia.) — Senadora Damares, se me
permite a palavra, por favor.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Sim.

O SR. MATHEUS MENEZES MATOS (Por videoconferéncia.) — Aproveito e externalizo: o
convite ja esté feito, para todos vocés que estao ai, para a minha posse, quando eu tomar posse
no cargo de Delegado, ndo necessariamente em Minas, mas em qualquer outro estado. O convite

esta feito para todos vocés, serd uma honra.

Eu ndo vou desistir dessa luta que eu comecei. Eu vou até o fim, e o apoio de todos vocés
é fundamental para isso.

Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Dr. Matheus. (Palmas.) Sucesso.

Na sequéncia, nés vamos voltar para a mesa. A gente ainda tem um convidado online, que

vai ficar para o final.

Vamos ouvir agora Kénia Maria de Souza Rio, Presidente da Associacdo Nacional do
Nanismo (Annabra).

Muito obrigada, Dra. Kénia, por estar conosco. E uma parceira que esta aqui o tempo todo
no Congresso Nacional lutando pelos direitos da comunidade.

Muito obrigada por estar conosco.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO (Para expor.) - Primeiramente, eu gostaria de saudar a
mesa, gostaria de saudar a Senadora Damares. A Senadora € uma querida, sempre esteve
conosco, amiga da nossa querida Lone. Se é amiga da Lone, é a nossa amiga. Ja criou isso, né,

Lone?

Sao duas pessoas que, de fato, lutam pelas pessoas com deficiéncia, ela, o Senador Romario
e alguns poucos outros, porque, infelizmente, dentro desta Casa — né, Senadora? -, tem muito
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poucas pessoas que lutam, colocam a cara ali e dizem "eu estou lutando pela pessoa com
deficiéncia”. Inclusive, sdo os muito invisiveis dentro da prépria Casa, né?

Enfim, em 2014, ndés estdvamos aqui lutando pelo Dia do Combate ao Preconceito. E foi
uma honra estar aqui no Senado. Foi assim, com este quadro assim, cheio de gente, a Juliana,
sempre com essa caravana. A Juliana é impressionante. Ela tem que ser dona de excursao, porque
ela faz o barulho. Ela faz, convoca o pessoal mesmo e vem mesmo, o pessoal. Incrivel.

Ai nés conseguimos o Dia do Combate, que foi sancionado em 2017.

E ai, o que acontece, Senadora? Muito pouco mudou. Tivemos avangos, sim, muitos

avangos, mas muito pouco mudou.

Eu nasci, Senadora, num lar em que a maior parte das pessoas tem nanismo. Inclusive, até
o presente momento, a minha familia é a unica no Brasil que estd na quarta geragédo. Meu pai,
meus irmaos e eu, meus sobrinhos e agora meu neto. Eu tenho um neto de 12 anos... completou
ontem 13 anos.

A minha vida foi com muita dificuldade, ndo tanto assim, porque eu tinha, dentro de casa,
um pai que venceu. Meu pai era do Banco do Brasil. Era um cara que n&o teve direito a cotas, nao
teve direito a nada da pessoa com deficiéncia. Ele € um cara que lutou e conseguiu um cargo no
Banco do Brasil.

Dali, eu tive um espelho, eu tive um grande espelho, porque era um homem que venceu,
um homem com nanismo e um cara extremamente respeitado, diferente do quadro aqui dos 80%,
Cujos pais ndo sado pessoas que tiveram familias com nanismo.

Ai, Senadora, eu nasci em 1964, no meio da revolugdo. Eu n&o tive direito a cotas, nao tive
direito a nada até os 40 anos, quando o nanismo foi considerado uma deficiéncia pela Lei 5.296,
de 2004.

Até 13, eu nédo era nada, nao tive direito a nada, eu ja era uma mulher de praticamente 40
anos. Sou uma mulher de 61 anos. E 1% da nossa realidade, da nossa comunidade, com 60 anos,
tem uma vida independente. Para a senhora ter uma ideia, eu tenho um irmao de 62 que esta na
cadeira de rodas, por conta das "oses": artrose, lordose, cifose, escoliose e tantas outras sequelas
que o nanismo traz.
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Eu morava do lado, agora me mudei, de um centro genético, um dos maiores do mundo
que é o Instituto Fernandes Figueira. Eu nunca bati 14, porque eu achei que néao tinha necessidade.
Eu achei o seguinte "meu pai tem nanismo, eu tenho nanismo e assim eu vou sobreviver".

Meu filho nasceu com o nanismo também e ndo apresentou nenhum quadro diferente de
uma pessoa normal - normal, que eu digo, sem a deficiéncia. Até corrigindo, nao existe a pessoa

normal, existe a pessoa sem a deficiéncia.

Agora, nasceu o Bernard, meu neto, com todos os sintomas da acondroplasia, com otite,
com rinite, com os "oses", com problemas nas pernas. E com isso a gente comegou a perceber
que nao era uma situagdo normal dentro de casa. Ele teve todo um acompanhamento - foi tudo
diferente das geragdes que se passaram -, entéo, ele teve acompanhamentos que a gente néo
teve, com genéticos, com pessoas especificas para doenga dele. Ele operou trés vezes o ouvido
para botar o carretel, teve dificuldade, teve problema na denti¢cdo. E hoje, Senadora, ele esta
tomando a medicacéo, essa medicagao!

Eu ndo estou aqui para fazer propaganda de medicacdo, mas eu vou lhe dizer uma coisa:
ele cresceu 11cm.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Uau! Em quanto tempo?

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Em dois anos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Uau!

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Eu vou falar uma coisa para senhora: a questao,
gente, ndo é os centimetros, é a dignidade.

Ontem foi o aniversario dele. (Manifestagdo de emogéo.) Eu estou superemocionada, ja era.
Ontem ele completou os 13 anos, e nés fomos ao HotZone, que aqui eu acho que o pessoal
conhece, essa area de lazer que tem no shopping. Era frustrante para ele, porque ele ia... E, 13, até
a pessoa com deficiéncia ganha em dobro; vocé paga R$50 e ganha R$100 em ticket. Era frustrante
para ele ganhar R$100 em ticket, mas nao conseguir ir aos brinquedos que os amigos iam. Entéo,
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toda vez ele via os amiguinhos brincar nos brinquedos e ele ndo podia. E ai aquilo era uma... Toda
vez eu falava: "Jesus do céu, vir para cad para mim é uma perturbagao”, porque ele saia dali
frustrado, irritado, ndo sei o qué. Ontem ele foi - inclusive eu até tenho uma foto; depois que eu
guero mostrar para a senhora -, ele conseguiu alcancar a régua, ele foi a todos os brinquedos. Ele
estava desesperado. O nome disso sabe qual é? Inclusao, é ser incluido!

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Alegria.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Alegria de estar ele e os primos, e ele sentir que faz
parte daquele espaco. A questéo é ele pegar e fazer a higiene sem pedir a mae para ajuda-lo -
ele tem 13 anos -, ele poder chegar e caminhar tranquilamente, a otite dele melhorar, ele ter uma
vida plena. E sobre isso.

Eu ouvi, Senadora, uma pessoa muito importante — de que eu ndo quero citar o nome, por
respeito a ela — dizer assim: "E muito dinheiro para poucos centimetros”. A gente ndo esta aqui
discutindo centimetros. A gente esté discutindo aqui qualidade de vida; a gente esta discutindo
aqui sobre pessoas que precisam, como eu. Eu fico assim: meu Deus, e se fosse eu? Eu tive a perda
de uma chance; meu filho teve a perda de uma chance; as pessoas acima de 60 anos na nossa
comunidade estdo em cadeira de roda, estdo encostadas, estdo aposentadas. Eu sou 1% de uma
comunidade imensa que tem uma vida plena e independente. E sobre isso que a gente discute,
nao é sobre centimetros. Essas criangas amanha n&o vao precisar pedir Loas, ndo vao precisar
bater na porta de um INSS para pedir assisténcia de seguro de saude, ndo vao precisar de nada
disso, porque vao ser pessoas plenas. As pessoas se sentirem... A gente vive, o tempo todo, a
associacao, a gente vive num eterno capacitismo, a gente vive num eterno apontamento.

Eu ja estou cansada de ser menosprezada, de ser humilhada, e fora — como a Juliana falou
- a objetivagédo do corpo. O nosso corpo ali parece que as pessoas acham que serve para prazer.
A gente nao é respeitada como mulheres. A gente todo dia, eu digo, assim: eu tenho que matar
um ledo. Eu ja matei os ledes todos; j& ndo tem mais nem ledo na minha selva, ja estdo todos

mortos de tanto que a gente, todo dia, tem que chegar e discutir...

Eu posso contar os dias em que eu néo fui ridicularizada numa rua, em que eu néo fui

diminuida...
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Eu vou ao tribunal, eu sou advogada ha 37 anos, e até a Justica mesmo, gente... E com o
gue eu fico mais indignada! Eu vou as vezes ao tribunal fazer uma sustentagao oral, e ndo tem o
tablado la. Eu falo: "E minha casa, isso aqui € minha casa, e nao esta adaptada para me receber!".
Se a minha casa nao esta adaptada para me receber, a sociedade vai estar?! Nao vai!

A gente esta aqui o tempo todo... E Juliana de um lado, e eu de outro. Nés nos unimos para
ver se a gente muda esse quadro, e esta dificil! Esta dificil, Senadora, porque a gente vé...

E na escola! Meu neto: "Ah, porque o garoto me chamou de an&o". Eu tenho que explicar
para o meu neto... Desde os trés anos de idade, ele sabe, quando ele é apontado como anéo:
"Olhe, eu tenho nanismo". Uma crianga, que tem que ter uma infancia plena, que tem que ter
uma infancia divertida, que tem que ter uma infancia bacana, tem que ficar explicando para as
pessoas 0 que tem. As escolas nao estdo preparadas para recebé-los. A gente tem que ir a escola,
a gente tem que fazer todo um tramite, a gente tem que ir a escola antes para avisar: "Olhe,
estamos aqui, meu filho tem nanismo, e é assim que tem que ser atendido”. As escolas ndo sabem
nem como receber a crianga. Os objetos das escolas, as cadeiras ndo estdo adaptadas para elas.
Quantas escolas ha ai em que a gente fica discutindo que os pais tém que comprar o material
para botar nas escolas, porque nao tem, em que os pais que tém que fazer a cadeira adaptada
para trazer para a escola?! E o tempo todo.

Quando eu era mais nova, o dentista falou: "Olhe, vocé tem muito dente para sua arcada
dentéria". Ele arrancou diversos dentes, e agora eu tive que colocar, ou seja, eu tenho 80% da
minha boca implantados, porque o dentista, 14 atras, sem saber da minha condigéao, falou que
tinha que arrancar.

Sao todos esses sentidos, fora uma coisa que aconteceu, com que eu fico muito
preocupada, que é que agora temos situagoes de pessoas com cancer. Meu pai veio a falecer com
cancer. E eu fico perguntando: serd que deram a medicacgéo certa para o meu pai, adequada para
a altura dele, para o peso dele? Sera que isso aconteceu? Eu perdi meu pai com 54 anos, eu tinha
18 anos, eu perdi a melhor fase de o meu pai ver eu me formar... Meu pai ndo viu nada disso. Eu
tive problemas serissimos, porque néo tive um pai para ver meu neto, meu filho... Meu pai nao
estava no momento em que me casei, porque meu pai estava com cancer, e ndo sei se ministraram
a medicagao correta nele. Sera que foi? Entao, hoje, com a gente vendo essa ciéncia, as coisas
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acontecendo, a gente fica preocupada com isso. Sera? Como é que funciona? O que a gente...?
Os mais velhos perguntam: "Sera que foi perda de uma chance?". Eu sé fico pensando em perda
de uma chance, de possibilidades.

Sabe, Senadora? E uma luta muito grande. N&o vou me estender mais. Hoje, quase o voo...
Aconteceram varias coisas, mas eu falei: "Eu estarei |4, vou & para marcar meu ponto para falar

um pouco, para dividir minhas experiéncias”.

E quero agradecer a oportunidade, Senadora, de estar aqui e dizer o seguinte: ndo séo
poucos centimetros que a gente esta discutindo, a gente esta discutindo sobre qualidade de vida,
sobre ter uma vida plena. E sobre isso.

E quero agradecer a vocés — muito obrigada por esses pais maravilhosos ai que se
empenham, que estao ai com a gente, pois ndo adianta sé estarmos eu e a Juliana numa lideranca,
se a gente ndo tem a familia apoiando - e aos Deputados e Senadores como a senhora, que esta
ai, que pertence e que esta sempre apoiando e sempre recebendo.

E isso, Senadora. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Dra. Kénia. Obrigada.

Cadé o meu auxiliar, Théo? Théo, pega um banquinho ai, traz aqui para eu mostrar o
banquinho. Pede de alguém emprestado. Meu auxiliar, traz um banquinho.

Enquanto isso, Dra. Kénia, eu fico imaginando a altura do balcdo no férum para a senhora
despachar.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Sim.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - O
Brasil ndo esta pronto para a comunidade. N&o esta.

La vem Théo com o banquinho. Vem c4, Théo; vem c4, Théo.

Deixe-me mostrar para vocés o banquinho e por que eu vou fazer isso. Vem c&, Théo.

(Pausa.)



| -\\\9”

%, WL
RS

.,
by, E
%,,%: FEDER

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

Esse € o banquinho que o Théo trouxe para mim.
A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Eu uso em casa esse.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Vejam sé. Eles, para virem para a audiéncia, tiveram que trazer o banquinho, Doutora. E olha que
esta Casa é uma Casa que luta muito pela acessibilidade, mas, para a gente colocar alguns
expositores aqui, como a Dra. Kénia esta usando o banquinho, por causa do pé dela... A Thais
também usou o banquinho.

Entéo, vocés vejam, eu estou numa audiéncia para pessoas com nanismo, e o Théo teve que
trazer o banquinho dele de casa. Entédo, gente, sdo detalhes — detalhes.

Eu ja vi pessoa com nanismo vir ao Senado e os pés ficarem inchados, porque nds nao
tinhamos um banquinho para a pessoa sentar no plenario.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO (Fora do microfone.) — Imagina uma hora com a perna
pendurada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Imagina uma hora com a perna...

Gente, igrejas... Atengéo, pastores! Isso aqui é tdo baratinho, pastores. As igrejas precisam
ter. Padres, guardem la. Na hora em que chegar uma pessoa com nanismo ou uma familia,
oferegam: "N6s temos um banquinho. Querem usar?". Talvez nem queiram usar, mas tenham para
ofertar, tenham para oferecer. Hoje nés ndo tinhamos aqui na Comisséo o banquinho para ofertar
para os nossos convidados. Os convidados que nao trouxeram o banquinho estdo tendo
problema para ficarem sentados no plenario.

Théo, pode vir buscar seu banquinho. E lindo, gente, ele correr para cima e para baixo.
Vem, Théo. Toma seu banquinho.

Dra. Kénia, obrigada. Sucesso no tratamento.

Toma, Théo.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS (Fora do microfone.) - Eu j& peguei, tia.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQS - DF) - Ja
pegou? Obrigada. Esse meu auxiliar...

Na sequéncia, eu quero registrar que esta presente conosco Edilson Barbosa, Presidente do
Movimento Orgulho Autista Brasil — obrigada, Edilson —; Jodo Pedro, Embaixador do Autismo da
Bahia - obrigada, Joao Pedro; veio da Bahia, obrigada —; Kézia Castro, Assistente Social do Instituto
Nacional de Nanismo; Richard Alves dos Santos, Assistente Social; Sénia Rogério Galvéo, Psicéloga
do Instituto Nacional do Autismo; Marcelo da Costa Teixeira, Diretor da BioMarin Brasil; e todos
0s pais, maes e adolescentes do Instituto Nacional de Nanismo, movimento Somos Todos
Gigantes.

Eu informo que a Lideranga do Governo entrou em contato dizendo que estdo atentos a
audiéncia - ai, Governo! (Palmas.)

E olha que eu sou oposigao ao Governo, mas a Lideranga tem um trabalho incrivel.

Nés temos o Ministério dos Direitos Humanos aqui com a gente e agora nés temos o
Ministério da Saude, que também esta aqui conosco.

E nés vamos ouvir na sequéncia a representante do Ministério da Saude, Dra. Renata de
Paula Faria Rocha.

Gente, ela veio... Nao é facil o papel dela. Nao é a primeira vez que a Dra. Renata estad com
a gente. Ela ndo tem as respostas todas que a gente precisa, mas o fato de o Ministro té-la
designado para estar aqui, olhando nos olhos das familias... Eu preciso elogiar o Ministro por isso,
porque nao é facil.

Dra. Renata, sinta-se na sua casa. E nés queremos ouvi-la por dez minutos.

Seja bem-vinda, Dra. Renata.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA (Para expor.) - Bom dia, bom dia a todos.
E um prazer estar aqui nesta Casa, para conversar com todos vocés.

Eu confesso que eu tinha até preparado uma fala aqui que, inclusive, foi validada pelo meu
chefe, mas eu quero falar outra coisa - quero falar outra coisa. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Fale
do coragao, Renata!

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Eu estou na Coordenacgéo de Doencas Raras e
sou enfermeira. Eu trabalho... Eu tenho 23 anos de formada, 23 anos atuando na assisténcia. No
ano passado, eu entrei no Ministério da Saude e passei a atuar nessa parte da gestao de politica
de politicas publicas. Entdo, eu entendo muito bem, claro que ndo na posigdo de quem esta
sentindo, mas na posigdo de quem cuida. Eu entendo muito bem as dores e as dificuldades que
vocés vivenciam no dia a dia, por cuidar de muitas pessoas ao longo da minha vida.

Quero dizer o seguinte: considero a Coordenagado de Doengas Raras como um ganho
dentro do Ministério da Saude. Eu acho que trouxe uma visibilidade para doengas que a gente
costuma dizer... Ha esse termo de doencas raras, mas sédo doengas, na verdade, de uma frequéncia
menor. Mas, quando a gente junta as pessoas portadoras de doencas raras, a gente tem uma
quantidade enorme de pessoas, e isso € um desafio para um sistema de saude publico como o
nosso, um sistema grande, um sistema universal, um pais do tamanho do nosso, com diversidades
muito grandes...

A gente, hoje, esta conversando aqui em Brasilia, mas a gente tem pessoas com dificuldade

de acesso a coisas muito basicas, em termos de saude.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Dra.

Renata, sé um instantinho...
Gabriel, vocé pode voltar para a mesa?
Deixem-me dizer uma coisa: Gabriel virou o heréi das criangas. (Risos.)
E vocé viu que elas ndo o deixam ali? Estdo todas grudadas nele.
Mas ele esta tentando acompanhar a audiéncia...
Gabriel, volte para a mesa. Tem um lugar aqui.

Criangas, depois vocés vao tietar Gabriel muito, vao abragar Gabriel muito.
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Entao, Gabriel vai voltar para a mesa, porque ele estd querendo acompanhar, olhando e
abragcando as criancgas...

Entao, volte para mesa, Gabriel.
Dra. Renata, continue.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Eu queria dizer que a Coordenacgéo de Doencas
Raras, hoje, representa um ganho em termos de visibilidade para os portadores de doengas raras,
e isso é um ganho em diversos sentidos e, se a gente for pensar, em diversas situagées de acesso,
de diagnéstico, de tratamento, em todo o contexto.

A gente vem trabalhando em diversas frentes — e a coordenagao é muito recente; tem dois
anos de coordenagao —, é uma coordenagdo muito abertas e muito préxima da comunidade.
Entao, a Dra. Kénia aqui sabe, conhece o Dr. Natan, que é o Coordenador-Geral de Doengas
Raras... Entao, existe essa proximidade com a comunidade, para a gente realmente entender as
necessidades da populagdo, para que a gente possa entregar politicas publicas que sejam
realmente adequadas e que possam ser implementadas, e ndo politicas publicas que fiquem no
papel e que nao sejam implementadas.

Eu queria fazer uma consideragdo com relagdo a medicagéo que vem sendo falada. Eu néo
sei qual foi a percepgédo com relagéo a reuniao da Conitec, mas a minha percepgao - vou falar da
minha percepgéo - é que nao ficou nenhuma duvida com relagédo a evidéncia cientifica de que a
medicacao funciona. Ndo houve, néo teve esse tipo de questionamento na hora do voto. Eu ndo
voto, eu sé participei da reunido, mas nao houve esse questionamento. O questionamento foi
com relagéo ao custo.

Eu queria deixar de mensagem para todos nés - o ministério, os Parlamentares, a
comunidade cientifica, as associagdes que representam os pacientes - que acho que a gente
precisa pensar em estratégias, em formas de negociagdo com a industria para que a gente consiga
melhorar essa forma de acesso. Acho que o ministério sozinho ndo consegue fazer isso. A Conitec
€ uma instancia auténoma e ela precisa pensar no impacto orgamentario. Entdo, quando vem um

impacto orcamentario muito alto, a gente precisa pensar, a Conitec precisa pensar em termos de
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sustentabilidade do SUS. A gente entende também o papel e o fato de ter tido um parecer
desfavoravel, mas a gente ndo questiona a eficacia da medicagao.

Entao, eu acho que a gente precisa, enquanto comunidade como um todo - e ai incluindo
nés, incluindo vocés, incluindo todos nés -, pensar de que forma a gente consegue trazer essa
medicacdo sem esse impacto orgamentéario do jeito que ela veio, porque eu nao vi, em nenhum
momento, nenhuma fala de ninguém, na hora de votar na Conitec, dizendo: "N&o, ndo temos
evidéncia; ndo, vamos dar um parecer desfavoravel porque essa medicagdo nao funciona; néo,
nao é importante; ndo, ndo sao s6...". A gente ndo ouviu ninguém falando assim: "Ah, mas s&o sé
centimetros”; ndo teve essa fala na reunido da Conitec. Todo mundo entendeu o impacto,
entendeu a importancia, o que traz em termos de qualidade de vida para essas criangas. Todo
mundo entendeu isso. Mas ai a gente pensa: "Temos como arcar, enquanto SUS [e ai estou me
incluindo, como Ministério da Saude], temos como arcar com esse custo?". Neste momento néo
temos. Entdo, como que a gente pode revisitar isso e criar estratégias?

Coloco a Coordenacgéo de Raras a disposigao para a gente conversar, para a gente debater,
para a gente pensar em estratégias. A gente precisa pensar em estratégias, porque acho que a
gente sozinho também nao consegue. Entdo, de que forma a industria - a gente tem
representante da industria aqui - pode, junto com a comunidade, junto com o Ministério da
Saude, chegar em melhores estratégias, para a gente conseguir uma aprovagao na Conitec e
conseguir incorporar essa medicagdo? Eu, enquanto servidora na Coordenagao de Raras... A gente
nao consegue avangar muito com relagdo a medicagao enquanto ela ndo for incorporada. As
nossas agoes... Uma vez incorporada - eu, inclusive, sou a responsavel pela implementagéo das
tecnologias na Coordenagéo de Raras —, a gente vai trabalhar para a implementacéo disso, para
a disponibilizagdo, com como que a gente faz essa medicagdo chegar em todos os cantos deste
pais. Mas, enquanto n&o se incorpora, eu também n&ao tenho muito como avangar em termos de
oferta dessa medicagao, a ndo ser o que vocés ja estdo fazendo, que é com a judicializagao, o

que nem passa por nés, nem passa pela coordenagéo.

Acho que a gente precisa, sim, ampliar este debate em termos de estratégia ndo sé para a
vosoritida, mas para diversas outras medicagdes que nas doengas raras tém um impacto altissimo.
Sao medicagdes de alto custo e com impacto altissimo. A gente vé diversas medicagées que,

muitas vezes, ndo tém evidéncia cientifica suficiente, e ai a judicializagdo também traz esse viés
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porque, as vezes, ndo sao todas as pessoas que tém indicagédo para o uso daquela medicacao, e
a judicializagéo acaba favorecendo o acesso para essa pessoa, o que gera um custo também para
o sistema, um custo...

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Exatamente.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Porque o custo é muito maior judicializando do que

chegar, sentar com a industria e negociar isso.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Sim, Sim. A industria também precisa estar aberta
a negociagéo. Entao, precisa ter essa questéo.

Mas ¢ isso. Eu coloco a Coordenagao de Raras a disposicdo. A gente tem uma pégina da
Coordenagao de Raras no site do Ministério da Saude, e |4 tem nossos contatos. Vocés podem
mandar e-mail, a gente responde. Este ano € um ano mais complicado em termos de ficar
recebendo as associagbes, mas a gente esta a disposigdo para conversar e para a gente criar
estratégias. E eu, como enfermeira, a gente pode pensar em linhas de cuidado, em PCDTs
especificos, para que a gente possa melhorar o acesso e o fluxo dessas criangas, desses pacientes
dentro da rede de atencéo a saude.

E isso. Obrigada, gente. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) — Uau!
Dra. Renata...

Atencao, chefe da Renata, ndo a exonere. (Risos.)

Dra. Renata, era exatamente o que a gente queria ouvir. Deixe-me falar uma coisa, gente,
nés podemos... E é esta Casa que constréi o Orgamento da Unido, é esta Casa - é esta Casa, Loni.
Incorporando ou néo, a Conitec aprovando ou nao, a gente pode criar estratégia orgamentaria.
Por exemplo, ndo pode ser por meio de emendas parlamentares? Veja s6, se ndo for emendas

parlamentares, ndo pode ser emenda de bancada ou uma emenda de Comiss&o?

Esta reunido aqui esta sendo feita ndo s6 pela Comissao de Direitos Humanos - acho que

vocés prestaram atengao —, mas pela Comisséo de Direitos Humanos e Comisséo de assisténcia
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social e saude - é a Comissao que resolve os problemas de saude no Brasil. Entdo, por meio de
emenda de Comissdo, emenda de bancada, emenda parlamentar, 1 milhdo por ano por uma
crianga, sera que a gente ndo poderia fazer esse didlogo de como buscar esse orgamento?

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Senadora, quando a Conitec.. Porque,
independentemente de onde vem o recurso, a gente precisa que a Conitec dé um parecer
favoravel, porque ¢é a instancia responsavel.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) — Sim.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Quando a Conitec faz a avaliacéo, ela ndo pode

fazer a avaliagéo calculando o impacto orgamentario, com uma verba que nao é uma verba fixa.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) — Sim.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Entao, verbas vindas de emendas sé&o verbas que
N&o sao...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Certeza de que véo.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Exatamente. A gente ndo tem como fazer esse
tipo de coisa. A gente precisa pensar mesmo em estratégias. A gente tem medicagdes de alto
custo... Eu nao sei se cabe - t4, gente? — eu s6 estou pensando. A gente tem medicagdes de alto
custo, como foi o Zolgensma, que é a medicagao de mais alto custo, para a qual existe um acordo
de compartilhamento de risco junto com a empresa. Nao sei se seria possivel. Isso é uma coisa
que tem que ser avaliada, mas talvez uma estratégia...

Entéo, é isto: pensar em estratégias, mas a gente precisa usar o orgamento fixo que a gente
ja tem. Acho que as verbas de emenda podem auxiliar em diversas outras coisas, em questdo de
educacéo, de recursos, de equipamentos, de materiais que possam ser utilizados, de adaptacoes
que possam ser utilizadas em escolas, em servigos de saude, no que for. Mas, quando a gente
pensa num custo fixo de medicacéao, fica dificil a gente usar recurso de emenda, a gente precisa
negociar custo mesmo, precisa negociar valor de medicagdo e como é que a gente vai fazer o
pagamento dessas medicagoes.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Doutora, obrigada.

Mas sé o fato de a coordenacgéo estar disposta para a gente buscar uma estratégia, um
caminho... Eu quero ajudar nessa busca.

Eu vou dizer uma coisa que ninguém de vocés pode falar porque vocés nao tém imunidade,
mas eu ainda tenho um pouquinho: a festa do Vorcaro naquele palacio custou mais de R$100
milhoes. No dia em que a gente conseguir, de fato, fechar a torneira da corrupgéo no Brasil, vai
sobrar dinheiro. (Palmas.)

Com uma festa de noivado dele, desviando recurso publico de mais de R$100 milhées para
um noivado que acabou no dia em que ele foi preso, nés teriamos salvado cem criangas. (Palmas.)

Isto vocés nao podem falar, mas eu posso falar: sentaram bandidos, aqui nesta mesa, na
CPMI do INSS - e ai, Doutora, tirando do vulneréavel do INSS -, com relégio de R$1,3 milhdo no
braco. E a gente perguntava: "Quantos relégios desses vocé tem?". "Nao sei, nao fiz inventario."
Carros de R$11 milhdes...

No dia em que a gente, de fato, fortalecer os nossos 6rgaos de fiscalizagéo, como a CGU, o
TCU, os érgéos de controle, e fechar a torneirinha da corrupgéo, nés ndao vamos ver funcionarios
nos ministérios... E, Dra. Renata, eu estive |4 como executiva, chorando, fazendo continha de
dinheiro ali para poder pagar as contas. No dia em que a gente conseguir avangar contra a
corrupgao, nés vamos ter dinheiro para todo mundo. Essa fala ndo é deles, é minha, eu tenho
imunidade para falar sobre isso. (Palmas.)

Dra. Renata, agradeca a seu chefe, ao Ministro da Saude. Vamos continuar esse didlogo com
a CAS do Senado e com a CDH. Obrigada por estar aqui.

Vamos ouvir, online, o Dr. Alex Reinecke de Alverga, também do Governo, Diretor de
Relagbes Institucionais da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania.

Obrigada, Dr. Alex, por estar conosco.

O senhor tem seus dez minutos.
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Eu sei que o senhor esta com o seu tempo corrido, pode fazer uma participagdo menor se
precisar também.

O SR. ALEX REINECKE DE ALVERGA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Muito obrigado,
Senadora Damares.

Vocés me ouvem?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Ouvimos perfeitamente.

O SR. ALEX REINECKE DE ALVERGA (Por videoconferéncia.) — Muito obrigado, Senadora.

Eu queria inicialmente fazer uma breve autodescrigdo: sou um homem branco, cabelos
castanhos, olhos castanhos, tenho uma barba predominantemente grisalha, faco uso de éculos
de grau de armagéo preta, estou com uma camisa branca, num ambiente interno e com um fundo

branco aqui.

Queria também dizer do agradecimento do nosso ministério pelo sempre presente convite
para poder participar das discussdes dessa importante Comisséo. Ja de inicio quero dizer da nossa
permanente disponibilidade para o debate.

Eu estou acompanhando aqui desde o inicio, desde a primeira mesa, e queria dizer que isso,
de certa maneira, direciona a minha fala. Eu também tinha uma fala com uma expectativa que é
produzida a partir do chamamento da audiéncia publica, mas, ouvindo os relatos aqui, ouvindo
as situagbes concretas das pessoas e aqui, mais recentemente, nessa segunda mesa, a situagéo
do Mateus, que ganhou também grande projegédo nacional, eu queria ir direto a um ponto que,
de certa maneira, ja foi ressaltado aqui e que é a atribuigdo do nosso ministério.

A gente sabe que falar de acondroplasia diz respeito a uma doenga rara, a uma condigéo
que ja foi muito bem exposta aqui, e a quais sdo os seus desafios, que deixam de ser
exclusivamente situagdes do campo da vivéncia corporal, dos marcadores biomédicos. A gente
estd falando fundamentalmente da garantia da dignidade. A gente estd falando
fundamentalmente dos direitos humanos. E justamente os direitos humanos sado nossa atribuigao
enquanto secretaria nacional - os direitos humanos voltados para a pessoa com deficiéncia. E a
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gente, constrai, entao, a nogao da experiéncia da pessoa com deficiéncia considerando a situagéao
do nanismo, situagéo essa que é reconhecida por lei, se a gente fala especificamente do decreto
gue reconhece, no rol das deficiéncias fisicas, a questdo do nanismo. Entéo, estou falando da
experiéncia da pessoa com deficiéncia.

E ai, falando disso, a gente tem que falar necessariamente das barreiras que sao enfrentadas,
a gente tem que falar dos desafios que ja foram muito bem colocados aqui pelos que me
antecederam, pela sua vivéncia direta e pelas representagées do movimento. A gente esta falando
de barreiras arquitetonicas, a gente esta falando da necessidade de adequag&o do mobiliario para
o exercicio das atividades; a oradora que antecedeu também falou da sua vivéncia no mundo do
trabalho, da sua vivéncia em casa, nos espagos publicos, na circulagdo urbana. Mas a gente esta
falando fundamentalmente, eu entendo - isso foi muito bem reforgado —, da questao das barreiras
atitudinais. Nao é possivel que a gente viva numa sociedade que ainda tem muitas dificuldades...
E ai é onde eu acho que a gente pode centrar a contribuigdo do nosso ministério, da nossa
Secretaria dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, afinal de contas, a experiéncia vivenciada e
relatada aqui do Mateus é muito emblematica para revelar questdes de um capacitismo estrutural,
da necessidade de o conjunto das nossas instituicoes se transformarem e conseguirem dar
consequéncia a um principio da Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que &,
todo mundo aqui j& sabe, emenda constitucional, algo que tem um poder importante no nosso
ordenamento juridico. A prépria Lei Brasileira de Inclusdo também vai falar disso.

Eu queria chamar a ateng&o aqui, para néo ultrapassar muito tempo, e dizer que a gente
precisa avangar na nogéo de adaptagéo razoavel. Esse € um ponto que esta expresso tanto na
convengao, quando a convengéo vai falar que, quando necessario, a adaptagéo razoavel precisa
acontecer.. Mas a gente estd, entédo, de frente para um debate que é sobre a nogado de uma
igualdade formal, mas também uma igualdade material. Como é que a gente consegue, de fato?
E a LBl inovou, mas ela precisa ainda muito do refor¢co da sociedade para que saia do papel e
consiga chegar na protecgao e na afirmacéo dos direitos das pessoas com deficiéncia, aqui falando

especificamente das pessoas com nanismo.

Entao, a gente tem a nogado de adaptagédo razoavel na prépria LBI, dizendo que a sua
negativa de atender a adequacao, o que seria uma adaptagéo razoavel, pode se constituir como



ety
8

Doy, 0 WO

Oy FEDERATIVN Y

/5
2

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

uma discriminagdo em fungéo da deficiéncia - aquilo que todo mundo conhece ou que precisa
conhecer muito mais, e efetivar o enfrentamento ao capacitismo.

Eu coloco esse ponto justamente para trazer aqui uma contribuicdo ao debate de que é
preciso avangar nessa dimensao, porque esse principio tanto é pouco conhecido como também
€ pouco utilizado e, no dia a dia, ele coloca um desafio que é: vocé tem instrumentos muito
poderosos, como a nossa convengao e a nossa LBl - que deixa ai como uma ferramenta de luta
essa nogao de adaptacao razoavel —, mas a gente tem muita dificuldade de, no dia a dia, essa
ferramenta comparecer na luta das pessoas. De maneira que é razoavel, na situacado que foi
colocada pelo Matheus — em que as pessoas dentro de um concurso que esté relacionado a uma
situacdo que esta sendo submetida a um edital que foi pensado para um determinado padréao

corponormativo -, é razoavel nao ter uma adaptagao?

Sao questdes que fazem com que a gente precise avangar, e eu me comprometo aqui —
enquanto representante da Secretaria Nacional, por determinagado da nossa Secretéria Isadora,
que solicitou, da nossa Ministra Macaé, que solicitou a nossa presenga sempre constante aqui no
debate importante da Comisséo — a encaminhar essa discussao para o nosso Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

Embora seja um principio ali afirmado na convengao, ali reforcado na Lei Brasileira de
Incluséo, inclusive com essa distingdo de que a recusa da adaptacao razoavel pode, sim, ser
considerada uma discriminagdo em razdo da deficiéncia, que a gente consiga avangar com
orientagdes que possam tornar isso mais operacional no dia a dia das pessoas; uma espécie de
protocolo... Eu nédo saberia dizer qual seria a maneira mais adequada, mas quero dizer que o
Conade é um espacgo adequado para este debate, para poder construir referéncias.

A gente também conta com o apoio desta Casa para eventualmente também oferecer sua
contribuigdo para que a gente possa avangar e fazer com que a convengéo proteja todas as
pessoas e que nado dé mais espago para que a gente tenha situagbes em que a
corponormatividade seja o resultado de uma discriminagdo ou de um efeito que impede a
dignidade das pessoas e de exercerem em igualdade de oportunidades o desenvolvimento do
seu préprio potencial.
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Entao, de maneira muito objetiva, eu gostaria de deixar aqui a nossa secretaria a disposigéo
deste debate e informar que vou encaminhar, junto da Secretaria Isadora, essa demanda para o
Conade se debrugcar a respeito de como a gente consegue operacionalizar. E bom também ter
um representante da Defensoria Publica da Unido, colega também do Ministério da Saude,
entendendo que os desafios para esse publico sdo extremamente amplos, mas centrando na ideia
de que é justamente a acessibilidade, é justamente a partir de uma tecnologia assistiva... E essa
tecnologia assistiva precisa também modificar normas, modificar editais, favorecer o
entendimento de que a necessidade de se pensar a diversidade humana, a diversidade de corpos,
¢ justamente onde os direitos humanos avangam.

Entdo, eu queria agradecer o convite e dizer que eu permanego aqui, mesmo que em
transito e virtualmente, mas estou desde o inicio e pretendo ficar até o final e encaminhar todas
as discussoes para a nossa Secretéria, para a nossa secretaria e para o nosso Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

Muito obrigado, Senadora.
Até uma préxima. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Alex. Dé um abrago na Secretéria. A secretaria estd sempre conosco nos debates. Muito
obrigada.

Nés vamos ouvir o nosso ultimo orador convidado, mas eu vou... A Lauda pediu a palavra,
um minutinho; mas antes eu quero registrar, quem sabe, doutor, para orientar alguma das suas
respostas. E todos os convidados depois terdao um ou dois minutos para agradecimentos.

Veja se tem alguém online ainda dos convidados.

Maria, do Distrito Federal, pergunta: "Como o SUS pretende ampliar o acesso ao diagnéstico
precoce e ao tratamento para pessoas com acondroplasia no Brasil?".

Luanderson, do Pard — olhem, gente, é o Brasil inteiro — "Quais medidas praticas de
acessibilidade urbana e arquiteténica o governo deve priorizar para garantir a autonomia das
pessoas com nanismo?".
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Wilson, do Rio de Janeiro: "Recentemente vimos o caso do candidato com nanismo para a
prova de delegado. Uma forma de inclusédo seria adaptar todo tipo de prova?". L4 do Rio de
Janeiro.

Agora vem Gentil, de Sdo Paulo: "Sra. Kénia: como professores podem ajudar na incluséo
de pacientes acondroplasicos em idade escolar?". A senhora pode responder daqui a pouquinho.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO (Fora do microfone.) — Ah, sim.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - José,
do Distrito Federal: "Infelizmente, pessoas possuem problemas, mas Seguranga Publica nao deve
ser tratada sob a ética da inclusao e sim da competéncia [...]".

Elis, de Sao Paulo: "E fundamental fortalecer politicas de inclusdo, combater o preconceito,
ampliar o acesso a saude, a educacao, a acessibilidade [...]".

Paloma, do Distrito Federal pergunta: "O SUS tem estrutura suficiente para diagnéstico e
acompanhamento de pessoas com acondroplasia em todo o [..] [pais]?".

Thiago, do Rio Grande do Sul: "Quais politicas publicas urgentes garantirdo que a
acessibilidade urbana no Brasil considere a ergonomia especifica para pessoas com nanismo?".

Luanderson, do Para: "Quais critérios biomecanicos a lei deve fixar para que os testes fisicos
[olhem como o Dr. Matheus mexeu com o Brasill] em concursos garantam isonomia aos
candidatos com nanismo?".

E Yasmine, do DF, comenta: "O debate é importante para dar visibilidade as necessidades
de pessoas com acondroplasia e fortalecer politicas de inclusao e acessibilidade".

Dr. Ricardo, da Defensoria Publica, parceira da luta.. Muitas pessoas que precisam do
remédio ndo tém o advogado, e é na Defensoria Publica que encontram agasalho, acolhimento,
carinho.

Doutor, o senhor tem seu tempo. Obrigada por ter aceitado o convite para estar conosco.
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O SR. RICARDO EMILIO PEREIRA SALVIANO (Para expor.) — Sim. Eu que agradego o convite,
Dra. Damares, em nome da Defensoria Publica da Unido, do Defensor Publico-Geral Federal,
Marcos Paderes.

Cumprimento também aqui o Ministro da Justi¢a, na pessoa da Renata de Paula Faria Rocha.

Cumprimento também os movimentos sociais aqui, na pessoa do Gabriel, do Somos Todos
Gigantes, e os demais pacientes presentes na audiéncia.

Eu vou comegar com uma explanagéo, depois eu vou falar sobre a atuagdo da Defensoria
Publica no acesso a Justiga, em relagao a essa questao de a gente judicializar o tratamento para
garantir o fornecimento do medicamento. Eu entendo que a judicializagdo tem que ser a dltima
porta; nés precisamos fortalecer o Sistema Unico de Saude, é preciso fortalecer a Conitec. A
Coordenagao de Doengas Raras tem feito um bom trabalho. Nés acreditamos que é uma tarefa
muito dificil, porque os recursos sdo escassos, mas, diante das evidéncias cientificas - que é
conforme o Supremo Tribunal Federal tem se manifestado -, a gente tem que entender que os
medicamentos precisam ser incorporados a medida que a ciéncia evolui.

Isso eu vou explanar depois, mas eu queria antes falar aqui sobre um momento que o
Gabriel externou aqui na fala dele, quando ele falou sobre esperar, e que esperar ndo é uma
espera passiva, € uma espera ativa, de vocé realmente ter esperanga. O Neto e a Vanizia também
falaram isso, que a misséo deles é de levar informacgao e de dar esperancga. O esperar é no sentido
de esperanca, de confiar no propésito, de trabalhar e lutar por aquilo em que vocé acredita; entéo,

€ uma espera ativa.

Nesse sentido, eu vejo que a Comissao de Direitos Humanos tem trabalhado de forma ativa.
Senadora Damares, eu gostaria de parabeniza-la pelo trabalho a frente da Comisséo.

A Defensoria Publica também tem atuado muito na esfera da saude, tem ampliado o
fornecimento dos seus servigos a populagao.

A gente fez a interiorizagdo do servico da Defensoria Publica da Unido para tratar de
fornecimento de medicamentos de alto custo, a partir do julgamento do Tema 1.234 do STF. N6s
estamos presentes em todas as unidades da Federagdo que tém subsecéo judiciaria da Justica
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Federal; entdo, onde tem Justica Federal, a Defensoria Publica da Unido atua no fornecimento de
medicamentos de alto custo.

A gente criou oficios virtuais... Isso se chama Nucleo Nacional de Interiorizagdo de Saude.
Esse Nucleo Nacional de Interiorizagao de Saude é feito através de oficios virtuais, em que as
pessoas fornecem os documentos necessarios para ingressar em juizo por e-mail, a Defensoria
analisa, ingressa com a agéo judicial perante a Justica Federal e acompanha, até o final, o processo
judicial da pessoa que precisa do medicamento.

Esse € um avango que a Defensoria Publica da Unido implementou ha dois anos. E, pelo
fato de a competéncia da Justica Federal ter sido definida pelo Supremo em acima de 210 salarios
minimos os medicamentos de alto custo, como no caso do medicamento vosoritida, que é o
Voxzogo, este é um medicamento de alto custo e pode ser fornecido pela agéo judicial com
ingresso na Justica Federal. E a Defensoria Publica da Unido é o 6rgao que garante o acesso a
Justica aos pacientes que necessitem desse medicamento.

Em relagao a incorporagao, é preciso fazer algumas pontuagdes, porque, para que vocé
consiga fazer a incorporagéo junto a Conitec, é necessario provar que esse medicamento
realmente é efetivo e que tem um custo que seja suficiente para que o Ministério da Saude possa
incorpora-lo junto a Conitec. Essa discussao foi levada... Estd sendo discutido no ambito da
Conitec. Foi aberta uma consulta publica para que a sociedade civil possa se manifestar, trazer
elementos para que faga o convencimento dos técnicos que vao julgar, vdo recomendar a
incorporagdo ou nao da medicagdo, para que depois o Ministério da Saude possa fazer o
protocolo clinico de diretrizes terapéuticas da doenga, que nao existe — no momento, nao temos
um protocolo clinico de diretrizes terapéuticas para acondroplasia. Entao, é necessario que essa

discusséo seja levada a frente.

Nés estamos confiantes de que a Conitec ird determinar a incorporagao do medicamento
pela relagdo custo-efetividade, porque, como a gente bem pontuou aqui, Senadora, nas
discussoes, ficam muito mais caras todas as decorréncias da enfermidade para o sistema do que
VOCé conseguir incorporar a medicagdo e prevenir outros agravos da doencga. Entdo, estamos
confiantes de que o Ministério da Saude va incorporar essa medicagao e, posteriormente, fazer
um protocolo clinico de diretrizes terapéuticas para a doenga.
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Isso seria um ganho muito grande para todos os pacientes, porque vocé conseguir
administrativamente... Por que qual é o grande empecilho que vocé tem na Justica? A demora,
porque, com a demora, na Justiga, vocé acaba impedindo que a pessoa possa ter um tratamento
precoce. E, com o desenvolvimento da doenca, a medida que o processo judicial se prolonga, a
doenca vai também impedindo que ela possa ter uma melhora no seu quadro de saude. Entéo,
se vocé fornece administrativamente o medicamento, vocé antecipa o tratamento, vocé tem um

tratamento mais célere, e isso impede o avango da doenga.

Aqui eu até gostaria de fazer um adendo em relagdo a um questionamento que surgiu, na
internet, sobre o diagnéstico precoce. N6s sabemos que o SUS tem uma limitagdo, uma caréncia
de geneticistas. Esse é um problema muito grave, porque o fato de vocé ter uma caréncia de
geneticistas acaba impedindo que as criangas possam ter o diagnéstico.

O Ministério da Saude também deveria repensar uma forma de, por meio da telemedicina
ou de outro instrumento, possibilitar que essas criangas tenham acesso aos geneticistas. Entéo,
seria uma medida que também a Defensoria Publica da Unido entende como eficaz.

Fora a questao da saude, também tem outros pontos que eu gostaria de tratar aqui, se o

tempo permitir.

Deixe-me falar aqui sobre o bullying. O bullying é uma questdo que a gente tem
acompanhado nas redes sociais, e a gente percebe que precisa ter uma campanha de
conscientizagao da populagao sobre essa discriminagéo exacerbada...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Especificamente quanto ao bullying, vocés atuam nessa area ou seria a Defensoria do estado? No6s
temos familias que precisam entrar com acgdes, inclusive de indenizagdo. A gente tem que
entender que tem que ter.. Quando comecar a pesar no bolso daqueles que discriminam e
praticam atos de preconceito, eu acho que ai as coisas vdo comegar a mudar. E a Defensoria
também, nesses casos, atua — uma familia em que a crianga ou o adulto sofreu um preconceito e

quer ingressar com uma agéo?

O SR. RICARDO EMILIO PEREIRA SALVIANO - Sim, mas ai, no caso, ndo seria a competéncia
da Justica Federal, porque nédo tem interesse da Uniéo; seria a Defensoria Publica estadual que
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poderia ingressar perante a Justica estadual para uma agdo de dano moral. Ou, entéo, é até
comunicar o fato a policia para que a policia...

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. RICARDO EMILIO PEREIRA SALVIANO - Ou o Ministério Publico, para que possa

intervir nesses casos.

Em relagdo ao bullying que tem sido difundido nas redes sociais, o Supremo julgou
recentemente a responsabilizagdo das big techs. Uma discusséo que foi levada ao Supremo é se
as big techs teriam responsabilidade por atos praticados por terceiros, sem intervengao judicial,
sem ordem judicial, e o Supremo entendeu que as big techs tém essa responsabilidade presumida
nos casos de conteudos ilicitos, quando se tratar de anuncios pagos ou criados com conteudo
artificial por Chatbox ou robds. E também, nas hipéteses de crimes contra a honra, o provedor de
internet vai ser responsabilizado por danos causados por terceiros se, apds a ordem judicial, ele
nao promover a retirada do conteudo. Entdo, a gente tem que entender que essa discussao é
muito relevante e isso precisa ser combatido veementemente para que, nas redes sociais, as
pessoas denunciem e responsabilizem também, civil e criminalmente, aquelas pessoas que
cometam crimes contra a honra ou atos ilicitos que venham a denegrir a imagem das pessoas

com deficiéncia.
E essa a minha manifestacao.
Agradeco a participagao.
Muito obrigado a todos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Doutor. N6s vamos busca-los nesse didlogo com a Conitec, com o Ministério da Saude

sobre a incorporacdo do remédio. Na busca de orgamento também, nés vamos busca-los.
Lauda.

A Lauda tem um convite também para fazer. Nés vamos ter uma audiéncia publica
interessantissima agora a tarde na Camara Legislativa - ndo é a Federal, é a Legislativa. Lauda é a
nossa representante da Febrararas.
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A SRA. LAUDA SANTOS (Para expor.) — Obrigada, Senadora, pela oportunidade de falar para
este publico por que eu sou apaixonada.

Ha muitos que eu ja conhego: Gabriel, Kénia, Juliana... Sempre que possivel, a Febrararas
participa dessas audiéncias que s&o pertinentes para esse publico.

Eu fago aqui uma provocagao, e eu estou vendo a fala do Ministério da Saude. Nem sempre,
Dra. Renata, quando nés temos um PCDT publicado, é garantia também de fornecimento do
medicamento. E a gente enfrenta isso demais nas doengas raras. A gente sabe que o Ministério
da Saude tem um prazo de 180 dias apés a publicagdo do PCDT da dispensagao de medicamentos
para os pacientes. Isso ndo tem ocorrido, a gente tem tido isso com uma certa frequéncia dentro
do Ministério da Saude.

A gente entende que o orgamento ¢ finito, a gente entende uma série de coisas, mas eu
gostaria de fazer aqui uma provocagao, um compromisso institucional, instituindo um prazo. Veja
bem, o Ministério da Saude esta disponivel para criar um grupo de trabalho com especialistas em
nanismo e com associagdes, para que a gente realmente publique politicas publicas efetivas
garantidoras para esse grupo de pessoas? Eu falo isso, gente, porque eu conhego uma pessoa
com nanismo, uma mulher. Ela teve trés abortos, porque o nosso sistema de saude néo esta
preparado para esse publico na gestagdo. Na maternidade, elas ndao tém essa garantia; na
odontologia, a mesma coisa. Quando elas vao ao ginecologista, a reclamagédo é muito grande,
porque as macas, 0s equipamentos de exames ginecolégicos ndo sdo adaptados para receber
essas mulheres.

Entao, gente, o buraco é muito mais embaixo. A gente tem que pensar realmente como é

que a gente pode fazer isso.

Eu vejo que o nanismo nao faz parte dos dados do censo estatistico do IBGE. Como é que
a gente vai fazer uma politica publica quando a gente ndo tem o ndmero de pessoas? Como é
que a gente vai planejar o futuro dessas criangas que estao aqui, felizes da vida, correndo para la
e para c4, com toda a vitalidade? A gente tem que ter uma garantia para o futuro dessas criangas.

Agora, vocés que ja estao adultos, que tém o nanismo instalado, que tém a oportunidade
do tratamento, que chegou ai... Eu fiquei muito feliz. Conversando aqui com a Doutora, eu fiquei
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apaixonada, gente, de saber quantos centimetros ganharam essas pessoas que precisam no
tratamento.

Ai, vem falar de falta de dinheiro, de judicializagdo? Sou totalmente contra a judicializagéo,
gente. Primeiro, a peregrinagdo: para um paciente conseguir judicializar um direito deles, que o
Estado deveria garantir, ¢ muito dificil, ndo é facil; é um ir e vir, € uma busca por autoridades, é
uma busca por relatério. E as vezes a pessoa que estéd |4 para julgar uma judicializagdo néo
entende absolutamente nada do que passa naquela familia, porque uma doengca rara, gente, nao
vem s6 para uma pessoa da familia; ela vem para a familia inteira, para os vizinhos, para os amigos,
para as escolas. As escolas ndo estdo preparadas, os 6nibus ndo estdo preparados. E eu falo isso,
porque, quando eu comecei com a Flavia, ela ia para a faculdade e ela era jogada dentro do
onibus. Por qué? Porque o degrau de acesso do 6nibus era muito alto. Para ela passar pela catraca,
ela sé conseguia passar por baixo; ela pagava a passagem, mas passar por baixo da catraca.

Gente, isso tudo é um absurdo. E estrutural essa falta de estrutura para receber esse publico.

Como eu tenho o nanismo, eu tenho a acromegalia, que é o gigantismo. Entédo, olha o
publico que a gente lidera. A gente tem todas as dificuldades, do pequeno ao grandao.

E o que o nosso pais tem, sabe? Acho que é na lei de construgédo civil, enfim, x
apartamentos, quando construidos, tém que ser adaptados para o publico que estd comprando.

Eu nao vejo isso. Eu ndo vejo isso para o nanismo. Eu ndo vejo isso para o gigantismo.
Entéo, assim, gente, vamos pensar. Vamos pensar com o todo.

E para o Ministério da Saude... Eu acho que é extremamente importante, Dra. Renata, a
senhora levar para o Dr. Natan Monsores, que é uma pessoa incrivel, que eu adoro... E, assim... E
amigo, é do coragéo, sabe? E a gente ter tido a oportunidade de ter a CG Raras dentro do
Ministério da Saude, a partir deste novo Governo, é uma porta aberta para a gente, mas é uma
porta aberta em que é preciso criar politica junto com as pessoas que realmente dela necessitam.
N&o adianta quem esta la dentro, com ar-condicionado, ficar escrevendo politica publica para
guem esta aqui, do lado de fora, passando por todos os perrengues.

Fica aqui minha reivindicacao.
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Eu espero, sinceramente, que... O programa estruturado deve ter, sim, a participagao de
todos os associados.

A Febrararas esté aqui. O Instituto de Nanismo é associado da Febrararas, o da Kénia
também é associado da Febrararas, e a gente esta sempre junto.

Tem essa politica publica ai, tem essa consulta publica. Nés vamos todos participar, com
certeza, e vamos capacitar... A gente vai fazer um letramento com os associados da Febrararas,
para que todos saibam que n&o é o "copia e cola" que vai fazer a diferenga. A gente precisa
contribuir com consulta publica efetiva e consciente, gente.

E obrigada a Doutora, e eu espero que a senhora contribua conosco nessa consulta publica,

que é de extrema importancia.
Obrigada, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Lauda.

A SRA. LAUDA SANTOS - Ah, e hoje a tarde ha uma solenidade rara, que vai ter na Camara
Legislativa. O Prof. Natan Monsores ja confirmou presenga. Acho que seria interessante vocés
estarem |a.

Com certeza, a gente vai ter o maior carinho de recebé-los e também de ouvi-los 14, na

nossa solenidade, que esta sendo preparada para os raros.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - O.k.

Quem ficar em Brasilia, eu recomendo. Primeiro, vai conhecer um novo espago em Brasilia,
a Camara Legislativa é linda, e o Presidente da frente parlamentar é um Deputado Distrital muito
engajado na luta.

N6s chegamos ao final de nossa audiéncia. Entéo, a gente agora vai ouvir, por dois minutos
- um, dois minutos, no maximo -, o0s nossos convidados que falaram no inicio, para
agradecimentos e consideragdes finais.
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Ndés vamos comegar pela Vanizia e pelo Mario Neto, que estéo online ainda. E o Mario tem
que almogar, né?

Entédo, Vanizia, para agradecimentos e consideragdes finais...

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Para expor. Por videoconferéncia.) - Entao,
gente, eu estava aqui até agora. O Netinho vai para a escola, a gente esta organizando aqui para
ele ir para a escola, mas a gente ficou com vocés, aqui, ainda arrependidos por ndo conseguirmos
estar pessoalmente, mas muito felizes por tudo que foi conversado hoje.

Eu acredito muito que, a partir desta audiéncia, muitas coisas vao mudar.
A gente estéd aqui, tentando dar voz...
Vocé quer falar? Pode. Vai, vai la...

O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Muito obrigado.
Foi um grande prazer estar aqui. Eu gostei muito de vocés.

E, 6, quando a gente se encontrar, eu tiro foto o tanto que vocés quiserem, td4 bom? (Risos.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Neto... (Palmas.)

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Gente, o Neto é uma
figura... (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Vanizia...

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) - Fale, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Vanizia.

Nés amamos vocég, Vanizia. O Brasil a ama, ama o Mario Neto.

Neto, que vocé seja um menino feliz. Que vocé tenha uma vida longa...
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O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) — Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...
plena e abengoada.

Nés te amamos muito, Neto. Obrigada por nos ter ajudado na audiéncia.

I love you, e eu vou...
O SR. MARIO DE CASTRO ALVES NETO (Por videoconferéncia.) - Ah, eu agradego a vocés.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Beijo. Tchau.

A SRA. VANIZIA SANTOS DE CASTRO ALVES (Por videoconferéncia.) — Obrigada. Tchau.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada.

Na sequéncia, vamos ouvir ainda a Thais Abreu, que foi nossa primeira palestrante - se ela
estiver aqui presente ainda -, para agradecimentos finais e consideragées finais...

A SRA. THAIS ABREU ALVES (Para expor.) - Eu gostaria de agradecer a oportunidade de estar
aqui, agradecer o convite da Senadora e dizer que foi uma honra ouvir tudo e ver que a gente
nao esta sozinho nessa luta. Mas eu queria fazer um agradecimento especial para os meus pais
hoje, por eles nao terem desistido de mim e por terem me tornado esta mulher forte que eu sou
hoje. E como eu mencionei aqui, o Caua esté assistindo - ele me mandou mensagem —, e eu queria
dizer que, Caué, enquanto eu tiver forgas, eu ndo vou parar de lutar por vocg, por nés e por todas
as criangas e pessoas com nanismo; porque essa luta nés vamos vencer, eu creio, e sua mae nao
vai desistir.

Queria agradecer a Ju, por ndo soltar a minha mao; a Kénia também, a gente tem contato
direto; e agradecer a vocés. Dra. Renata, muito obrigada por tudo o que disse, foi um prazer saber
que vocé estava presente na audiéncia da Conitec. E, Senadora, muito, muito obrigada pelo
espaco e pela oportunidade.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Thais, muito obrigada. (Palmas.)

Na sequéncia, Gabriel, para agradecimentos e consideragoes finais.

O SR. GABRIEL YAMIN NOGUEIRA (Para expor.) — Como eu falei na minha fala, as vezes, é
cansativo, parece cansativo a gente ter que vir falar sobre as mesmas coisas, mas momentos como
este nos dao esperanga, momentos como este nos fazem pensar: "Nossa, agora a gente vai
mudar”. Mas é preciso que seja algo coletivo, a gente nédo vai conseguir mudar sozinho e a gente
nao vai conseguir mudar vindo aqui uma vez e sendo ouvido sem ter nada depois. Entdo a gente
conta com a colaboragéo, e a gente sabe que pode contar com a senhora, Senadora, de tantos
anos, mas a gente conta com a colaboragdo de todo mundo que esté assistindo, todo mundo
gue acompanhou por algum tempo esta audiéncia, que acompanhou o tempo todo, enfim, e dos
Parlamentares, porque a gente precisa do apoio coletivo.

Também é muito importante, como minha mée falou e outras pessoas falaram, a consulta
publica que esta aberta no site da Conitec. A gente tem essa consulta publica aberta até o dia 30
de margo e é muito importante que toda a sociedade civil participe disso, inclusive,
independentemente de se vocé é pai ou mae de uma pessoa com nanismo ou ndo tem ninguém
na sua familia ou nao conhece ninguém, vocé que entende que esse tratamento ndo pode ser
mais negado. Como a Lauda falou, quanto a judicializagéo, a gente teve casos de familias que
tiveram que vender os carros para conseguir pagar por um advogado para o processo de
judicializagao, e muitas vezes essas mesmas familias tiveram a liminar negada, o pedido negado.
Entao essa incorporagéo nao so6 é importante, mas é fundamental e deve ser feita com urgéncia,
para a gente garantir acesso a esse tratamento a todas as familias, de forma equitativa, ndo sé
aquelas que tém a possibilidade de pagar por um advogado bom que vai conseguir judicializar o
tratamento. Por isso, neste momento, eu pego para todos vocés: tirem um tempinho do dia de
vocés, entrem na consulta publica e colaborem, porque cada colaboragao, cada resposta ao
formulario é de extrema importancia para nés e para essas criangas, que vao ter um futuro melhor

do que o passado que eu tive e o presente que a gente tem.

Obrigado. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Gabriel.

Eu estou procurando um genro, viu, Gabriel? Fica dado o recado. (Risos.)
Vamos ouvir a Dra. Sabliny Carreiro, para consideragoes finais.

A SRA. SABLINY CARREIRO (Para expor.) - Eu queria agradecer o convite, a oportunidade de
expor sobre os estudos clinicos e também a pratica de consultério e de conversar com a Dra.
Renata.

Assim, Doutora, o caminho n&o € a judicializagéo, o custo ja esta saindo da Uni&o. Talvez no
processo administrativo a gente consiga - isto €, vocés, enquanto ministério — negociar melhor
com a industria farmacéutica, colocar um protocolo mais adequado, uniformizar dados, critérios
de inclusédo, exclusédo, monitoramento, deixar o tratamento um pouco mais equitativo, mais

igualitario para todo mundo. Mas o custo vocés ja estao tendo, sé ndo esta saindo da Conitec.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - O.k.
Obrigada, Doutora.

Juliana Yamin, Presidente do Instituto Nacional de Nanismo, para agradecimentos e
consideracéo finais.

A SRA. JULIANA YAMIN (Para expor.) - Eu ndo posso deixar de agradecer mais uma vez a
senhora, Senadora, que é a nossa madrinha do nanismo desde 2021, quando o Gabriel, ainda com
fixadores, fazendo alongamento ésseo dos bragos, entrou naquele gabinete no Ministério e nés
a conhecemos. De |4 para cé, em tudo aquilo que nés precisamos como comunidade, nés sempre
escutamos da senhora um "sim". E quero dizer também a todos os representantes do Governo, a
Dra. Renata, ao Dr. Ricardo, ao Dr. Alex, que estava online também, que nés precisamos, de fato,
de que tudo isso que foi discutido aqui hoje nao seja sé uma lembranga num video na internet,
mas que a gente tenha agdes de fato.

Ao Ministério da Saude - a gente esta muito feliz que esteja aqui — a gente teve muito pouco
acesso durante essa gestao e, como a Lauda falou, é importante que a gente construa juntos, que
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nos, que de fato vivemos o dia a dia dessa comunidade, possamos construir com vocés o melhor
cenario e cenario ideal para essa condigéo.

Ent&o fica aqui o meu apelo: que todo mundo participe da consulta publica. E um breve
tempo do seu dia que vocé vai gastar. E nés temos muito pouco tempo para fazer a Conitec
entender que, de fato, ndo é s6 um estudo clinico, ndo é s6 a constatagdo daqueles centimetros.
Quero muito que a Conitec olhe com clareza para todo o estudo de metanalise que foi publicado
por uma equipe de pesquisadores brasileiros de universidade publica, sem patrocinio da industria,
gue mostra dados de mundo real. E é nisso que a gente quer foca. Essas criangas que estdo aqui
merecem continuar sendo tratadas, e aquelas que estdo com o tratamento interrompido
precisam, porque é urgente, essa janela de oportunidade é muito pequena.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Juliana.

Gente, as criangas vao comecar a ocupar a mesa, porque o que os olhos nao veem o coragédo
nao sente. Tem gente no Brasil que ainda n&o as viu, porque elas ficaram no plenario. O meu
auxiliar j& esta aqui para me ajuda.

Ndés vamos ouvir agora, para agradecimentos finais, a Kénia Maria.
Espera ai, Kénia. E o Théo que vai chamar.

Chama: Dra. Kénia.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Dra. Kénia.

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO (Para expor.) — Obrigada. Théo. Vocé é a coisa mais
linda. Vocé tem cara de Théo!

Senadora, eu gostaria de agradecer muito pela oportunidade, foi incrivel esta reunido hoje.
Quero dizer que avangamos, sim, eu acho que a gente mandou de fato as nossas demandas. E
quero dizer também que nés temos uma frente parlamentar. Senadora, inclusive a senhora faz
parte da nossa frente parlamentar; entdo é um momento em que a gente pode ali debater
também sobre todas as nossas demandas. E quero convidar todos... Gente, é como o Gabriel falou
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agora: nés precisamos da participagéo de todos na consulta publica, nés precisamos mostrar as
nossas necessidades, e o Ministério da Saude ter a sensibilidade de inserir essa mesma indicagéo
no SUS.

Entédo é o seguinte, eu vou passar o site para vocés - por favor, as pessoas que estdo
assistindo participem, precisamos da participagéao de todos -
brasilparticipativo.presidencia.gov.br, Consultas Publicas Conitec. Precisamos do apoio de vocés,
de toda a comunidade, de toda a sociedade, para que essa medicagao seja inserida no SUS.

Outra coisa, aproveitando também, quero agradecer a participacdo de todos.

Ministro Padilha, eu sei que o senhor curte nossas péaginas, curte nossas postagens, nés
precisamos que o senhor ai pressione, nos ajude na incorporagédo dessa medicagdo. Precisamos
muito da sua incorporagéo, que o senhor incorpore essa medicagao ai para a gente, porque o
quadro que nds vamos la na frente é: daqui a dez anos, as criangas que tomaram a medicagéo e
as criangas que nao tiveram a possibilidade de tomar. Entéo, esse ai eu acho que é um ponto
muito... E o agravante disso. Eu acho que essa medicagdo tem que vir para todos, que todos
tenham a oportunidade. E, como diz, a judicializagdo ndo é o caminho certo.

Estamos juntos, contem com a gente - n&o &, Juliana? Nés estamos ai juntas nesse proposito

ai para somar com todos. Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) - Dra.
Kénia, a senhora pode ceder seu lugar para uma crianga?

A SRA. KENIA MARIA DE SOUZA RIO - Légico, agora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Vamos ouvir agora as consideragoes finais da Dra. Renata.

Chame: Dra. Renata. Vai.
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Dra. Renata.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA (Para expor.) - Obrigada. Obrigada, gente.
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Quero reforgar aqui que coloco a Coordenagéo de Raras a disposigao para a gente discutir
o que for de necessidade de vocés. Nosso e-mail: cgraras@saude.gov.br. Podem mandar. Se
quiserem agendar encontros, a gente estéa a disposigao.

E sé reforgando: a gente vem trabalhando na diminuigédo de tempo de implementacéao de
tecnologias, a gente estd com projetos com hospitais de exceléncia para telemedicina em
genética, que a gente sabe que a gente tem uma diminuigdo, uma quantidade muito pequena de
geneticistas no nosso pais e, Nao sé isso, 0s geneticistas estando concentrados em capitais, em
grandes cidades. Entao, é uma forma de a gente conseguir também levar o acesso ao geneticista
para outras regioes.

Estamos a disposi¢ao. Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Dra. Renata. A senhora pode dar seu lugar para uma crianga?

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Com certeza.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Entdo, va embora. (Risos.)

Obrigada ao Ministério da Saude.
Agora chame o Dr. Ricardo.
O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Dr. Ricardo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Dr.
Ricardo, consideragées finais.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS - Dr. Ricardo, vem aqui.

O SR. RICARDO EMILIO PEREIRA SALVIANO (Para expor.) — Obrigado, Théo, pelo convite.
Senadora Damares, também, agradeco, em nome da Defensoria Publica da Unido, o convite feito.
E um prazer enorme, uma satisfagdo muito grande poder contribuir com os debates aqui.

O posicionamento da Defensoria Publica da Unido é no sentido de apoiar a incorporagao

do medicamento junto a Conitec, de forma que, mesmo que a medicagdo nédo venha a ser
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incorporada e as criangas ainda necessitem ingressar em juizo, a Defensoria Publica da Unido se
coloca a disposigao. O atendimento pela Defensoria Publica da Unido pode ser feito pelo e-mail:
atendimento.nnis@dpu.def.br e, se for necessario, a gente pode ingressar em juizo pedindo o
fornecimento desse medicamento de alto custo.

Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada.

Agora, gente, sé vou dar dois encaminhamentos.

Primeiro encaminhamento: a Comissao de Direitos Humanos vai apresentar, no processo
do Dr. Matheus, o nosso parecer em relagéo ao deferimento, decisao a favor de que ele seja aceito
como delegado. Entdo, a Comissédo de Direitos Humanos vai mandar um parecer para ser juntado
ao processo.

Segundo, a Lauda deu uma sugestdo. Nés temos uma Subcomissao de doengas raras no
Senado e vamos propor, por meio desta Comissao, como fruto desta audiéncia publica, a criagéo
de um grupo de trabalho especificamente para o nanismo, um grupo de trabalho dentro do
Senado Federal. (Palmas.)

Sao os dois encaminhamentos.
E agora a ultima palavra. O Théo, meu assessor, quer dar a palavra final dele.
Vai, Théo.

O SR. THEO MAMEDIO SANTOS (Para expor.) - Muito obrigado a todos vocés por terem
vindo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Por
ultimo, pais que estdo com as criangas, venham aqui para a frente com as criangas. Nés vamos
encerrar. O Brasil precisa saber que essas criangas existem. O Brasil precisa saber que essas
familias existem. Eu quero que o Brasil veja as familias que estdo aqui.

Quero agradecer a todas as familias, a todas as criangas que estao aqui.
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TV Senado, nao deixe de pegar uma crianga. Olhe a responsabilidade da nossa TV Senado,
que faz 30 anos.

Vejam s6, gente: elas existem. Esta Comissao é a casa dessas criangas. Este Senado abre a
porta para essas criangas.

E, a partir de agora, familias, nés vamos ter um grupo de trabalho dentro do Senado para

busca, fiscalizagao, construgéo de politicas publicas e legislagao para as criangas e pessoas com
nanismo no Brasil. (Palmas.)

Muito obrigada,
Nada mais tendo a tratar, eu declaro, com muita emogao, encerrada esta audiéncia.

O Presidente Davi estava indo para o aeroporto e nao pode voltar, mas, na préxima vez, nés
vamos invadir o gabinete do Davi Alcolumbre. Nés vamos encher de crianca la.

Nada mais tendo a tratar, eu declaro encerrada esta audiéncia.
Muito obrigada, familias. Muito obrigada. (Palmas.)

(Iniciada as 10 horas e 14 minutos, a reunido é encerrada as 12 horas e 58 minutos.)



