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ATA DA 262 REUNIAO, EXTRAORDINARIA, DA COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E
LEGISLACAO PARTICIPATIVA DA 42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA,
REALIZADA EM 23 DE ABRIL DE 2026, QUINTA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, ANEXO I, ALA
SENADOR NILO COELHO, PLENARIO N° 2.

As dez horas e doze minutos do dia vinte e trés de abril de dois mil e vinte e seis, no Anexo I,
Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 2, sob a Presidéncia da Senadora Damares Alves, reline-se
a Comissao de Direitos Humanos e Legislacao Participativa. Deixam de comparecer os
Senadores Ivete da Silveira, Eduardo Braga, Sergio Moro, Marcos do Val, Plinio Valério, Cid
Gomes, Jussara Lima, Mara Gabrilli, Ana Paula Lobato, Jaime Bagattoli, Magno Malta, Marcos
Rogeério, Astronauta Marcos Pontes, Fabiano Contarato, Rogério Carvalho, Humberto Costa e
Tereza Cristina. Havendo numero regimental, a reunido é aberta. Passa-se a apreciacdo da pauta:
Audiéncia Publica Interativa, atendendo ao requerimento REQ 41/2026 - CDH, de autoria
Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF), Senador Styvenson Valentim (PSDB/RN).
Finalidade: "Debater a equidade no acesso ao tratamento do Raquitismo Hipofosfatémico
Ligado ao Cromossomo X (XLH) no Sistema Unico de Saude (SUS), especialmente no que se
refere a continuidade do cuidado ao longo do ciclo de vida e a analise das politicas publicas
relacionadas ao acesso terapéutico para pacientes adultos". Participantes: Maria Helena Vaisbich,
Médica Nefrologista. Mestre e Doutora em Nefrologia pela EPM/UNIFESP; Gabriela Hidalgo,
Assessora do Departamento de Atencao Especializada e Tematica do Ministério da Saude; Maria
Lucia de Almeida Moura Gomes, Paciente, irma e tia de paciente; Isaura Terezinha da Silva,
Paciente e mae de paciente; Rafaelli Cardoso Silva, Mae, cuidadora e diretora da instituicao
Mundo XLH — Associacdo de Apoio a Familia e Pessoas com Raquitismo Hipofosfatémico Ligado
ao Cromossomo X e Outras Doencas Raras; Rodrigo de Araujo da Silva, Secretario da Federagao
das Associacbes de Doencas Raras do Norte e Nordeste - FEDRANN; e Rafael Poloni,
Tecnologista - Representante do Departamento de Gestdo e Incorporagdo de Tecnologias em
Saude do Ministério da Saude - SECTICS/CONITEC/MS. Resultado: Audiéncia publica realizada.
Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reuniao as treze horas e dois minutos. Apds aprovacao,
a presente Ata sera assinada pela Senhora Presidente e publicada no Diario do Senado Federal,
juntamente com a integra das notas taquigraficas.

Senadora Damares Alves
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Presidente da Comissao de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa

Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/04/23

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQS - DF. Fala
da Presidéncia.) - Bom dia!

Declaro aberta a 262 Reunido, Extraordinaria, da Comissdao Permanente de Direitos
Humanos e Legislagéo Participativa da 42 Sessao Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura, que
sera realizada nesta data, 23 de abril de 2026.

A audiéncia publica sera realizada nos termos do Requerimento 41, de 2026, aqui, da CDH,
de minha autoria, para discutir a equidade no acesso ao tratamento do raquitismo
hipofosfatémico ligado ao cromossomo X (XLH) no Sistema Unico de Saude, especialmente no
que se refere a continuidade do cuidado ao longo do ciclo de vida e a anélise das politicas
publicas relacionadas ao acesso terapéutico para pacientes adultos.

A reuniao 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 da
Ouvidoria, 0800 0612211 - e nés ja estamos recebendo muitas perguntas via internet.

O relatério completo, com todas as manifestagoes, estard disponivel, assim como as

apresentagoes que forem utilizadas pelos expositores.

Antes de passar a palavra aos nossos convidados, antes de chama-los para a mesa, eu
comunico que, na exposigao inicial, cada convidado podera fazer o uso da palavra por até dez
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minutos, e ao final a gente devolve, para agradecimentos e consideragdes finais, porque é
possivel que um convidado fale alguma coisa e queira completar ou tenha uma pergunta. Entao,
ao final, a gente devolve, para as consideragdes finais.

N6s teremos uma mesa Unica, que sera composta por Cinco pessoas presenciais e uma

pessoa que participara via online.

Assim, eu tenho a honra de convidar, para compor a mesa, para se sentar ao meu lado - a
direita, que é um bom lado... Falei nada. Vocés estdo rindo do qué? (Risos.)

A Dra. Maria Helena Vaisbich, médica nefrologista, Mestre e Doutora em Nefrologia pela
EPM/Unifesp.

Doutora, que alegria recebé-la na Comissao! (Pausa.)
Que honra, Doutora! E uma honra ter a senhora com a gente. Uma honra!

Para se sentar ao meu outro lado, eu convido Maria Lucia de Almeida Moura Gomes,
paciente, irma e tia de paciente.

Que alegria recebé-la aqui, Maria Lucia! Que bom que vocé esta aqui, com a gente hoje!
Seja muito bem-vinda!

Gente, no meu tempo, quando a gente chamava alguém para a mesa, a gente batia
palmas. (Palmas.)

Que alegria que a senhora esteja aqui!
Sente-se aqui, Maria Lucia.

Convido também, para compor a mesa, Isaura Terezinha da Silva, paciente e mée de
paciente.

Palmas para a Isaura também. (Palmas.)
Bem-vinda, Isaura.

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) - Quero mostrar as...
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Isso! Tem que mostrar — tem que mostrar.

Pode até ficar de pé na hora da sua fala também.
Bem-vinda.

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) - Que é isso! Isso aqui é uma
conquista.

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

Quero convidar & mesa também Rafaelli Cardoso Silva, mae, cuidadora e diretora da
instituicio Mundo XLH - Associagdo de Apoio a Familia e Pessoas com Raquitismo
Hipofosfatémico Ligado ao Cromossomo X e Outras Doengas Raras.

Que prazer, Rafaelli! (Palmas.)

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Aqui é um bate-papo entre a gente, fique tranquila. Aqui é uma conversa, um bate-papo.

Tenho a alegria de convidar meu amigo, parceiro de luta, que estd aqui nos corredores
com a gente, j& merece até um boéton de Senador: Rodrigo de Araujo da Silva (Palmas.),
Secretario da Federagao das Associagdes de Doencas Raras do Norte e Nordeste.

Bem-vindo, Rodrigo.

No6s ainda temos a honra de chamar para compor a mesa, de forma online, Rafael Poloni,
tecnologista, Representante do Departamento de Gestdo e Incorporagdo de Tecnologias em
Saude do Ministério da Saude.

Rafael ja esteve com a gente em outra audiéncia.
Rafael, seja bem-vindo.

Ja quero agradecer ao Ministério da Saude por té-lo enviado como representante.
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Prepare caneta e papel ai, Rafael, porque nés vamos fazer um monte de pedidos para
VOCé.

Bem-vindo.

Por uma questao de légica, Rafael, nés vamos deixa-lo por ultimo, ndo porque vocé esta
longe. Por qué? Seria interessante, Rafael, a gente ouvir as familias, a instituigdo, a sociedade
civil primeiro, que, com certeza, eles tém demandas para o Ministério da Saude. Entdo, a gente
vai deixar vocé para falar por ultimo, a ndo ser que vocé tenha uma agenda e precise muito falar

antes, mas, para um bom andamento da audiéncia, nés vamos deixar vocé por ultimo.
Se vocé precisar falar antes, faga contato no chat com a Secretaria.

Composta a nossa mesa, eu quero explicar por que esta audiéncia esta acontecendo na
Comissao de Direitos Humanos do Senado Federal e ndo na Comissdo de Saude.

Esta é a Comissao que discute direitos. Esta é a Comissdo que tem, como uma de suas
atribuigoes, o cuidado com a familia, o direito da familia, o cuidado com o paciente, os direitos
do paciente. Entéo, é por isso que nds estamos fazendo aqui.

Nés vamos fazer este debate a luz dos direitos: quais direitos estdo sendo violados dos
pacientes? Quais direitos das familias estao sendo violados?

Nés ndo vamos nos debrugar aqui no tratamento, no remédio - é claro que eles vao falar
do n&o acesso ao tratamento —, nés ndo vamos ter um debate técnico, cientifico sobre a doenca.

Nés vamos falar sobre os desafios que as familias e os pacientes estdo encontrando no Brasil.

Temos uma médica que vai nos dar uma abordagem mais cientifica, mas ela vai falar do
coragao.

Quero desafia-la, Dra. Maria Helena, a falar mesmo do coragéo. O que é que a senhora
esta vendo no dia a dia? Como os seus pacientes tém sido tratados no dia a dia? Quais s&o as
maiores reclamagdes dos seus pacientes? Como a senhora tem visto o desafio das familias, no
dia a dia, para manter os seus filhos, para manter o tratamento, para nao desistir do tratamento?
E o que é que a gente pode melhorar no Brasil?
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Nesta Comissdo, depois desta audiéncia, nés faremos encaminhamentos: nés vamos
produzir um relatério desta audiéncia.

Nao é s6 uma audiéncia para a gente debater e esta aparecendo na TV - e eu espero que
a gente esteja bem bonitinho na TV -, mas nds nao temos muita coisa bonita para falar hoje.
Com certeza, nés vamos ter grandes desabafos aqui. N6s vamos ter tristezas para colocar na
mesa, mas a gente vai colocar nossas tristezas, os nossos desabafos, os nossos desafios, numa
perspectiva de esperanga de que esta audiéncia possa trazer para as familias um norte, possa
trazer para as familias uma porta, possa trazer para as familias - quem sabe? - o inicio de um
grupo de trabalho dentro do Senado, se for preciso, Rodrigo. Que esta audiéncia publica seja

um marco na histéria dos pacientes, das familias e dos médicos também.

Debater a equidade no acesso ao tratamento do raquetismo hipofostatémico - olha, eu
estou ficando boa. Falei certinho?

(Intervencéao fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Ligado ao cromossomo XXLH, no Sistema Unico de Saude, especialmente no que se refere a
comunidade do cuidado ao longo do ciclo de vida e anélise das politicas publicas relacionadas
ao acesso terapéutico para pacientes adultos, é necessario e oportuno fazer este debate.

A Comissao de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa do Senado realiza a presente
audiéncia no exercicio de suas competéncias constitucionais e regimentais, com objetivo de
promover o debate qualificado sobre matérias de relevante interesse publico, em especial
aquelas relacionadas a promogao e a protegao dos direitos humanos.

O tema que hoje nos reune a equidade no acesso ao tratamento do raquetismo
hipofostatémico, ligado ao cromossomo X, no ambito do Sistema Unico (SUS), insere-se no
nucleo essencial do direito fundamental a saude, previsto no art. 196, da Constituigao Federal, e
faz didlogo diretamente com os principios da dignidade da pessoa humana, da integralidade, da
assisténcia e da justica social.

A patologia conhecida como XLH é uma doenca genética rara, crénica e progressiva, que
compromete o metabolismo do fosfato e afeta a mineralizagdo dssea ao longo de toda a vida,



ety
8

Doy, 0 WO

Oy FEDERATIVN Y

/5
2

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

com repercussoes significativas na mobilidade, na autonomia e na qualidade de vida dos
pacientes.

Embora se trate de uma condigao rara, é importante lembrar que o tema das doencgas
raras envolve um conjunto amplo e complexo de enfermidades.

Segundo definigdo adotada no Portaria do Ministério da Saude 199, de 2014, essas
doencgas afetam até 65 pessoas por 100 mil individuos, e o préprio Ministério dos Direitos
Humanos e da Cidadania registra uma estimativa de que existe entre 6 mil e 8 mil doencas raras
documentadas.

No caso especifico do XLH, embora a sua prevaléncia seja reduzida, trata-se de uma
doenga rara com ocorréncia estimada em aproximadamente um caso para cada 20 mil
individuos, conforme dados da Endocrine Society. Seus impactos sdo profundamente relevantes.
Pacientes adultos frequentemente enfrentam dor crénica, deformidade d&ssea, limitagéo
funcional progressiva e perda de capacidade laboral, com repercussées diretas sobre suas
insergdes social e econémica.

Inclusive, uma de nossas pacientes veio com uma bermuda até a altura do joelho porque
ela quer mostrar — ela esta sentada aqui — exatamente o que eu li aqui. Talvez algumas pessoas
que ouviram eu falar que é um caso em cada 20 mil individuos devem estar dizendo: "Ah, mas é
um em 20 mil". Vocé so6 fala isso porque esse um néo esta dentro da sua casa, porque esse um
nao é vocé.

Sob a perspectiva dos direitos humanos, estamos diante de uma situagado que afeta de
forma desproporcional um grupo em condigdo de vulnerabilidade que depende da atuagao
coordenada do Estado para garantir acesso equitativo a diagnéstico, tratamento e
acompanhamento continuo. A auséncia ou interrupgéo de tratamento adequado compromete
nao apenas a saude fisica, mas também a autonomia, a dignidade e o projeto de vida desses
pacientes.

No plano de saude publica, os impactos sdo igualmente significativos. A ndo continuidade
do tratamento pode resultar em agravamento do quadro clinico, aumento da demanda por
procedimentos ortopédicos, maior utilizagdo de servigos especializados e elevagao dos custos
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indiretos associados a incapacidade laboral e a dependéncia assistencial. Estudos internacionais
indicam que as doengas raras representam uma carga econdmica significativa para os sistemas
de saude e para a seguridade social, podendo gerar custos até dez vezes superiores aos
observados em doengas de maior prevaléncia, sobretudo quando nédo ha acesso a tratamento
adequado.

E neste contexto que se evidencia uma lacuna relevante na politica publica atualmente
vigente. O medicamento burosumabe encontra-se incorporado ao SUS para tratamento
pediatrico, conforme deliberagées da Conitec. Entretanto, ndo ha previsdao de continuidade
terapéutica para pacientes adultos, o que gera uma ruptura assistencial no momento da
transicdo da adolescéncia para a fase da vida adulta. Essa descontinuidade n&o representa
apenas uma limitagao técnica, mas um descompasso entre politica publica e a realidade clinica
da doenca, que persiste ao longo de toda a vida.

Conforme evidenciado nos documentos que fundamentam esta audiéncia, ha evidéncia
cientifica de que o uso do medicamento em adultos pode promover melhora da dor, da
mobilidade e da qualidade de vida, além da normalizagdo dos niveis séricos de fosfato. Desta
forma, o debate que ora se propde néo trata da criagdo de uma nova politica publica, mas da
necessidade de garantir coeréncia, continuidade e integralidade a politica ja existente, a luz dos
principios que regem o Sistema Unico de Saude.

Nesse cenario, a realizagdo desta audiéncia publica se revela instrumento essencial para o
aprimoramento do debate legislativo e para o fortalecimento do didlogo entre o Parlamento, o
Poder Executivo, a comunidade cientifica e a sociedade civil. Reafirmamos, portanto, o
compromisso desta Comissdo com o acompanhamento dessa matéria, com a promogéo de
politicas publicas baseadas em evidéncias cientificas e com a defesa intransigente da dignidade
da pessoa humana.

Com base em tudo isso, desde que publicamos a realizagdo da audiéncia, nés estamos
recebendo perguntas e comentérios que surgiram no Brasil inteiro. E ai, queridos convidados,
querido Governo, mostra o quanto esse tema chamou atengéo e a necessidade de discussao de
forma séria sobre esse tema. E é isso que nds vamos fazer nesta audiéncia.
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E ai, Dra. Maria Helena, ja fazendo o seguinte desafio: como ter uma politica publica
eficiente, eficaz, para atendimento aos seus pacientes, num pais deste tamanho, num pais com
uma fronteira enorme, num pais em que a gente recebe imigrantes a cada minuto? Nés ja
tivemos um momento em que entravam, por dia, & na fronteira da Venezuela com Brasil, 1& na
Operagéao Acolhida, 980 pessoas por dia, em torno de 30 mil pessoas por més entravam no
Brasil. Como discutir o atendimento a esses pacientes num pais com tantos povos tradicionais?
Como discutir sobre tratamento e atendimento as pessoas que estdo em aldeias indigenas?
Como é que estd o diagndstico das criangas na aldeia indigena com raquitismo? Foram
diagnosticadas? Como esté a vida dessa crianga em aldeia indigena?

Eu tenho uma histéria muito triste, ndo vou colocar agora essa histéria, mas, se preciso, no
final da audiéncia, eu falo o que aconteceu com uma crianga de que eu cuidei, identificada com
raquitismo numa aldeia. S6 vou iniciar dizendo que tem povos que nao aceitam, tem povos que
néo as querem porque elas ndo vao cagar, pescar na mesma qualidade que os outros meninos,
gue as outras meninas.

Como a politica de atendimento desse paciente estéd chegando a aldeia? Como estéa sendo
o diagnéstico nos quilombos? Como estd, Rodrigo, sendo o atendimento desses pacientes na
regido ribeirinha? Estou falando aqui agora com um grupo de pessoas que vivem em area
urbana e acho que alguns moram aqui no grande centro. Dra. Maria Helena, como estéo os
pacientes na regiao ribeirinha? Eles estao tendo acesso a medicamento? E é ai que eu quero que
0 nosso representante de Governo tenha uma atencéo especial. Em areas indigenas, quilombos,
areas ribeirinhas, areas de fronteiras, como esses pacientes estdo sendo alcangados?

Se os pacientes, que estdo aqui na mesa, que moram em area urbana, que tém acesso a
uma Senadora, que tém acesso ao Senado Federal, que tém acesso as instituicées, como a que
o Rodrigo preside, que tém acesso a uma médica extraordinéria, tém tanto a reclamar, como
estdo os pacientes que estdo em lugares distantes?

Noés vamos fazer essa discusséo, e essa discussao, senhores, é pensando nos senhores que
estdo aqui na mesa, mas pensando naqueles que ndo tém voz, |4 na ponta, naqueles que nunca
conseguiram chegar perto de um Parlamentar ou de uma autoridade para contar sobre a
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interrupcéo do tratamento, sobre a dor, sobre o sofrimento do dia a dia. Que possamos fazer
um bom debate a partir de agora!

Nesse sentido, eu passo a palavra por dez minutos para a nossa querida médica, a Dra.
Maria Helena. Doutora, eu falei certo o seu nome: Vaisbich?

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH (Fora do microfone.) — Vaisbich.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Eu
estou ficando boa nisso. Vaisbich.

Ela é médica nefrologista, Mestre e Doutora em Nefrologia da Unifesp. Imagine a
qualificagdo dessa mulher, imagine o que ela tem para colaborar com este debate.

Doutora, dez minutos. Muito bem-vinda e obrigada por ter aceitado o convite para estar
conosco nesta mesa hoje.

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH (Para expor.) - Eu agradeco imensamente, Senadora
Damares. Eu sou uma admiradora sua. Eu tenho um Instagram que se chama Iluminando Raras,
e eu tenho até publicada uma fala sua sobre as doengas raras. Eu acho admiravel e acho uma
oportunidade.

Infelizmente, eu vou passar do tempo. Nao vou conseguir falar em dez minutos, porque,
além da parte técnica, eu sou uma batalhadora dos pacientes que tém doengas raras, eu sou
nefrologista, entéo, principalmente de quem tem envolvimento renal.

Eu participo dessa empreitada de tratamento dos pacientes com XLH ja ha muitas décadas
e eu vi a falta de tratamento especifico. A vantagem de se ficar velha é esta: a gente tem histoéria.
Entao, eu vi o que era antes de existir o tratamento especifico, o que acontecia com essas
pessoas, e a gente tem a possibilidade agora de ter um tratamento-alvo. Eu ja participei de
varias reunides da Conitec e, na Conitec, muitas vezes vocé escuta falar: "Ndo vem com essa
historia, porque o remédio esta agindo na fisiopatologia”. Gente, o remédio tem que agir na
fisiopatologia. Entdo, a gente tem que ir com essa historia.

Entdo, esse é o unico remédio, no momento, disponivel no mundo para tratar
efetivamente pacientes com XLH. Eu ndo vou falar das criangas, porque, quando foi incorporada
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a medicagéo para as criangas, eu fui a médica que participou da reunido da Conitec. Eu fiquei
parcialmente feliz, porque foi incorporado para as criangas, mas parcialmente decepcionada,
porque a gente fez um grande esfor¢co naquela ocasido para ja mostrar o quanto os pacientes
adultos sofrem. E nao sé sofrem na sua parte 6ssea, porque essa doenga € sistémica, ela envolve

uma fisiopatologia que néo é s6 o fésforo baixo.

Vou aproveitar para apresentar os meus milhdes de eslaides, mas que tém bastante fotos.
Entdo, ndo vou...

Eu acho que a primeira coisa aqui que eu gostaria de mostrar é a foto que eu coloquei -
isso aqui ndo aponta, nao é? -, porque eu acho que isto esta faltando para os pacientes que tém
doengas raras: esté faltando a Justica ser equilibrada e cega.

E o que é o XLH?
Voltou o eslaide.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF. Fora
do microfone.) — Quer que eles passem, Doutora?

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Ah, quero.

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

do microfone.) — Nao é melhor vocés passarem para ela?
A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Bom, eu também falo até sem eslaide.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) — Esta bom.

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - O XLH é uma doenga em que a gente tem a perda da
regulagéo do fésforo no sangue — que é o sérico —, na corrente sanguinea. E por que o fésforo é
importante? Porque o fésforo, além de ser, em grande parte, em estoque 6sseo e em estoque
dentario, simplesmente faz parte do ATP. Quem ja ouviu falar do ATP? O ATP é a molécula de
energia do nosso organismo, € o que faz o suprimento energético. Ele estd nas membranas
celulares de todas as células - e subcelulares —, além de ele ser parte do material genético.
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Entéo, ele é... Ja fiquei até com a boca seca, porque vocé falou para eu falar com o coragao.
(Risos.) Entdo, o material genético é composto pelo fésforo. O fésforo tem que ser mantido no
nosso organismo... Pode passar. Ele tem que ser mantido numa faixa estreita. Agora, pode passar
todos os eslaides.

Quando a gente tem uma diminuigdo do fésforo que a gente ingere, cai o fésforo no
sangue. E o que o nosso organismo faz? Ele ativa a producéo da forma da vitamina D ativa, que
vai no intestino e aumenta a absorgéo de fésforo e calcio. Ao mesmo tempo, do lado direito, a
gente vé, na célula renal, aumentar a absorgao tubular renal — por isso que eu sou nefrologista -
e diminuir a perda do fésforo urinario. Tudo isso é o objetivo do nosso organismo quando cai o
fésforo no sangue, para tentar recuperar o fésforo que esta sendo perdido.

Porém, nos pacientes que tém XLH, surpreendentemente, esses mecanismos n&o
funcionam. Entéo, cai o fésforo, mas a gente ndo tem um aumento da produgao da forma ativa
da vitamina D, e o rim continua sempre perdendo o fésforo na urina. Quando eu fazia o
tratamento que era proposto anteriormente, que era dar a vitamina D e o fésforo, eu nao
resolvia o problema, porque eu dava o fésforo, mas o paciente continuava perdendo aquele
fésforo urinario. Entao, aquele aumento no sangue era, na verdade, transitério, por qué? Porque

eu nao resolvia o problema. O que aconteceu na... Posso ficar em pé?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF. Fora
do microfone.) — Pode, Doutora. Tem microfone para ela?

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Na verdade, foi descoberto depois que o que gera... Eu
estou acostumada a dar aula em pé.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) — Sim, Doutora.

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - O que gera a doenga é um fator de crescimento que se
chama FGF23. Entéo, a partir do momento em que a gente identificou essa glicoproteina, que é
a causa da... E um horménio fosfaturico, isto &, estimula a perda do fésforo na urina. E ela inibe a
sintese da forma ativa da vitamina D. Ai, ficou extremamente claro...

Maravilha.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) - Pode usar também aqui a frente se quiser, Doutora.

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Esta bem.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF. Fora
do microfone.) - Esta na sua sala. N&o é isso, gente? (Risos.)

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Estou me achando ja.
Entéo, e ai... Esqueci.

E isso aqui € muito importante porque essa € a causa da doenca. Nao adianta eu querer
tapar o sol com a peneira; s6 dar vitamina D ou sé dar fésforo.

Pode passar para o préximo.
Esse é o problema. O FGF23, o que ele faz? Ele inibe... Fiquei na frente?

(Intervencéao fora do microfone.)

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Ele inibe a reabsorgédo, os transportadores que
carregam o fosforo da luz, onde se forma a urina, para dentro da célula renal. Entao, ele inibe
aqui, que é a absorcéo, os transportadores que absorvem o fésforo que for filtrado, e ele inibe a
enzima que age formando a vitamina D ativa, que é quem vai ao intestino e absorve o fésforo e

o calcio. E muito simples o problema, a gente sé precisa dar o remédio certo.

Além disso, ele estimula uma enzima que degrada a forma ativa da vitamina D. Entao, o
gue acontece com esse paciente? Ele fica permanentemente com a vitamina D baixa e o fésforo
se perdendo na urina, com hipofosfatemia.

Pode passar. Pode passar todos. Pode ir para a frente.

E essa é uma paciente, eu tenho o histérico dela, ela me permite... Eu vou tentar passar. E
ela me permite mostrar as fotos dela.

A doenca comega na infancia. Sorte de quem é diagnosticado na infancia, porque tem
muito paciente que fica perambulando por servicos médicos sem diagnéstico, como a senhora
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lembrou, nao sé essas populagées mais especificas, mas muitas pessoas em cidades grandes,
porque tem falta de educagdo médica em relagdo a doenga. Comega pequenininha a ter essa
dificuldade da marcha, entortamento dos membros. E a vida da pessoa é essa, até que ela chega
a mais de 30 anos de idade tendo feito dez cirurgias nos membros inferiores e tem uma
dificuldade e anda de muleta. Isso dificulta para qualquer pessoa trabalhar, estudar, fazer uma
familia, criar os filhos.

Limitagdes, dificuldade... Varias limitagdes, varias cicatrizes. Essa é a perna de uma

paciente com varias cirurgias.

O que acontece entdo? A doenga nao é uma doencga da pediatria; por isso, quando foi
incorporada para as criangas, eu fiquei parcialmente feliz, porque é uma doencga que persiste no
adulto. A hipofosfatemia é cronica, e essa substancia, que é o FGF23, permanece desregulada.
Entao, essa doenga ndo tem fim. A doencga 6ssea e odontoldgica persiste, mas também esses
pacientes tém outras manifestagoes.

Isso é um paciente adulto. Entdo, na crianca a gente fala raquitismo, mas no adulto a
gente fala osteomalécia, porque ja se fecharam as cartilagens de crescimento, mas a doenca ¢ a
mesma. A gente tem, olhe, o osso totalmente fragil, desmineralizado, cheio de fraturas e
pseudofraturas, que sédo a quebra do osso em cima dele mesmo, por fragilidade, que podem
acometer vérios lugares, mas veja isto: 40% dos casos, no quadril e nos pés. Como é que as

pessoas vao se movimentar?
Nao déa em dez minutos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) - Fica tranquila.

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Ai, olha isto: desalinhamento e defeito na cartilagem.
Essas pessoas, se vocé comparar.. Aqui é animal, mas sé para mostrar que o doente tem uma
cartilagem, uma espessura da cartilagem menor do que os controles. Ele tem uma fragilidade
enorme.

Uma das complicagdes que acontece na idade adulta, gente, é calcificagdo de ligamentos
e tendoes. Isto aqui, esta proeminéncia é calcificagdo do tendéao de Aquiles. Isso, eu vou mostrar
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em paciente meu com trinta e poucos anos de idade. Essa pessoa merece ter a oportunidade de
ser tratada, porque isto aqui é uma dor tremenda. E uma pessoa incapacitada. Olha: 74%
acontecem nos tornozelos e mais de 50% nos joelhos.

E a gente ainda pode ter a calcificagdo de um ligamento na coluna, que leva a uma
compressdo com estenose da medula. Essa pessoa tem que ser operada para liberar a medula
espinhal.

Entao, eu estou enfatizando e falei que eu ia passar dos dez minutos, porque a doenga

nao é sé o osso. Ela é muito grave, nao €, Lucia?
A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) - E, Doutora.

A SRA. MARIA HELENA VAISBICH - Isto é outra complicagdo. Esta é aquela mesma moca
que eu mostrei desde crianga. Esta complicagdo é gravissima. Isto aqui é a malformacéo de
Chiari. Eu coloquei um desenho aqui, mas eu vou mostrar na paciente. Aqui a gente tem, olha, o
cerebelo, que desce para a coluna espinhal. Nesses pacientes, pela fragilidade 6ssea, a gente
tem uma entrada, como se fosse uma hérnia, saindo do cerebelo para dentro da coluna. Isto
aqui tem que ser operado. Em muitos pacientes que tém cefaleia crénica e que séo
diagnosticados como se fosse enxaqueca, pode ser essa malformagao de Chiari. Essa paciente
era diagnosticada com enxaqueca. Eu pedi o exame dela, olha o que eu vi. O cerebelo entrando
dentro da coluna.

Entéo, a doenga é extremamente grave.

Isto aqui € o pai de uma paciente, 38 anos de idade. Foi tratado, diagnosticado com
quatro anos. Olha isto. Isto aqui é a calcificagao, olha. Isto nao é do livro, ndo é da internet. Isto
aqui é um paciente que permitiu que eu mostrasse a radiografia dele. Olha isto. Vérias cirurgias.
E uma pessoa de 38 anos de idade, na fase ativa da vida dele. Esse paciente comegou a ser
tratado. Ele ja usa medicagéo, via judicial obviamente, ha mais de dois anos. Ele perdeu peso.
Hoje em dia, ele faz atividade fisica.

Como é que eu vou dizer que o remédio nao funciona, gente, se eu acompanho o
paciente? Eu estou aqui por causa disso. Eu parei aqui, eu estava a caminho de Recife, fiz uma
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baldeagéo aqui, Senadora, para falar para a senhora: ajuda essas pessoas. Porque n&o é justo a
pessoa ter uma vida assim.

Olha a parte dentéria. Eles tém alteragdes dentérias superimportantes.

Eles perdem os dentes, fazem abscessos espontaneos. Olhem o que eu vou mostrar para
vocés. Olhem a fistula que saiu da gengiva para o céu da boca. Aspiramos. Sabem o que era?
Pus. Entédo, os pacientes tém abscessos espontaneos.

Novamente. Olhem. Autorizado pela paciente.

Os pacientes querem mostrar, por isso que ela veio de bermuda. Por qué? Porque eles nao
estdo s6 pensando neles, estdo pensando naqueles que também estdo chegando, em outras
pessoas diagnosticadas.

E aqui comegam algumas coisas que estdo sendo recentemente descobertas. Além da
surdez, que a gente pode ter em um grupo grande de pacientes adultos, de 48% a 82% de
adultos e s6 9% de criancas.

Outra coisa importante: a gente estéd estudando se esses pacientes tém maior propensao a
doengas cardiacas e vasculares. Por qué? Por causa do FGF23. O problema do FGF23 é que ele
nao age s6 no 0sso, hdo age sé no fésforo. Ele age, quando aumentado, nos cardiomidcitos e
isso € uma coisa que ainda esta sendo explorada. Entdo, o que os japoneses acharam?

Esse € o aumento da massa do ventriculo esquerdo.

Olhem, esse é o trabalho japonés que eu quero mostrar. Olhem isso: 22 pacientes e
pacientes controles em azul. Olhem a hipertensao arterial. De 20 a 29 anos ja é maior do que
nos controles normais; de 30 a 39 anos. E olhem aqui. Quando chega a década de 40 anos,
olhem o que acontece: a gente tem uma proporgdo muito maior de pacientes com hipertensédo
arterial do que na populagao geral.

Entédo, a doenca XLH nédo é uma doencga sé de crianga, € uma doenga de adulto. O FGF23
permanece desregulado e os estudos clinicos tém evidéncias suficientes para recomendar o
tratamento com burosumabe ndo somente para as criangas, mas para os adultos, tanto que é
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aprovado na Anvisa e em outras varias agéncias reguladoras de saide no mundo. O Nice, o
FDA, o EMA, todos recebem a medicagéo.

Para mostrar a importancia, a gente fez um estudo brasileiro, que foi publicado. Esse
estudo mostrou... Exatamente aqui. Foi um critério que a gente fez, brasileiro... Porque a gente
nao dispde de todos os exames que tem fora do Brasil, entdo a gente criou um critério de
gravidade de acordo com o comprometimento da mobilidade, a necessidade de uso de
analgésicos — porque essas pessoas acabam tendo doenca renal secundéria de tanto anti-
inflamatério nao hormonal que causa problema renal - os problemas odontolégicos, o nimero
de fraturas e o ndmero de cirurgias. Tudo isso a gente computou no critério de gravidade. E o
que a gente observou?

A gente viu aqui que tinham 13 mulheres, gente...
E o anterior.
Volta.

A gente tinha 13 mulheres e 6 homens. Idade do diagnéstico: 6 anos e meio. Gente, os
pacientes evoluiram, 100% deles, com dificuldades de mobilidade.

E, olha aqui, escore de moderado a grave, juntando aqueles dados, mais de 60% dos
pacientes.

Préximo.
Nefrocalcinose.

Complicagdo gravissima que pode ser relacionada a doenga, mas tem sido incriminado o
tratamento anterior.

Pode ir passando.
Hiperparatireoidismo.
Metade dos pacientes.

Entao, o que nds vimos? Esses pacientes que tomavam burosumabe, como eles evoluiram?
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Pode passar.
Essa foi a parte laboratorial, t4?

Olha o fésforo inicial. Eles tiveram cerca de um ano e meio, em média, de tratamento. E
l6gico que isso variou, mas a gente teve um aumento de 1,9 para 2,7. Isso aqui € a significancia
estatistica, sé para mostrar que isso foi avaliado.

Vitamina D ativa, que normalmente é baixa.
Antes da medicacgéo. Olha isso! Final, normalizou.

E, aqui, € uma técnica que a gente faz para ver o aumento da absorgéo renal, naquele
lugar que o rim perdia, mostrando que houve aumento significativo. Quando p é menor que
0,05, é porque foi estatisticamente significativo. Além de outros marcadores de complicacdes,

como eu mostrei, que pode ter, da paratireoide, em que a gente teve normalizagdo também.

Entédo, essa € uma medicagéo sobre a qual estou mostrando os nossos dados brasileiros.
Nao é dado de outro pais, de outra genética, de outra situagdo, nem de outra geografia. E do
Brasil. Isso esta publicado. Estéa a referéncia aqui. A gente esta tentando dar continuidade a esse
trabalho e o que a gente observa é que os pacientes adultos aumentaram a estatura

significativamente.

Entao, assim, vocé nao esperava mais que essas pessoas fossem crescer. Aumentou a
estatura dos pacientes adultos. Olha, significativo.

O que mais? Os pacientes tiveram uma normalizagao, praticamente, da reabsorcao renal
do fésforo.

Entao, a medicagao funciona adequadamente.

As minhas consideracgdes finais estdo representadas aqui, que sao justamente a razdo de a
gente estar na Comisséo de Direitos Humanos. Acredito que isso significa que todos temos
direitos, independentemente do que nés somos.

7

Entdo, a nossa perspectiva é que, de uma vez por todas, entendam que essa é uma
doenca da crianca e do adulto e que nés precisamos, pelo minimo de dignidade, ter um
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tratamento adequado e de monitorizagdo dos pacientes. Os pacientes precisam ser
acompanhados clinicamente. Nao sé os adultos, mas também as criangas. Ndo sé as criangas,
mas também os adultos.

Era isso que eu tinha para falar.
Desculpem por passar do tempo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Dra. Maria Helena, muito obrigada.

Eu acho que, no tempo que a senhora usou - eu nem contei tempo, apaguei aqui —, a
senhora deu uma aula de mestrado e doutorado. Foi ou nao foi, gente?

Inclusive, para as pessoas que estdao nos assistindo ao vivo, quantas vezes ouvimos nossa
mae dizer: "Come, sendo tu vai ficar raquitico!"? Quantas vezes usaram essa palavra de uma
forma tao banal? Ainda hoje, pejorativa.

E quando a senhora mostrou o que acontece com os 0ssos, com os dentes, com a coluna,
e eu tenho pacientes aqui que sdo maes, eu fiquei imaginando: Como é que essa mulher
aguentou uma gravidez com tudo aquilo? Eu entrei em desespero aqui. Eu entrei... Eu consegui
sentir a dor no meu tornozelo, enquanto a senhora mostrava; e a gente vai precisar falar sobre
isso.

Eu acho que hoje, nesta audiéncia publica... E eu quero avisar a todos que estdo nos
acompanhando, esses eslaides vao ficar a disposicdo do Senado. Ela sabe disso. Na hora em que
ela apresenta, eles se tornam publicos, com autorizagdo dos pacientes dela. E acredito, doutora,
que seus eslaides vao ser procurados por médicos, por cientistas, pesquisadores, alunos,
imprensa... Esse é o tipo de material com o qual a senhora contribuiu para o Brasil inteiro, para a
pesquisa. — com o Brasil inteiro.

E a senhora trouxe aqui uma coisa que a gente subestima muito: pesquisa brasileira. Sédo
dados com pesquisas realizadas com o nosso povo, observando a nossa realidade.

Dra. Maria Helena, a senhora mudou a minha forma de pensar sobre a doenga, me
desafiou. Eu acho que a causa agora vai ter mais uma aliada. Eu sou aliada de todas as causas
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das doengas raras, todas elas — o Rodrigo sabe —, mas, gente, eu estou impactada, doutora,
impactada.

E nés agora vamos ouvir os pacientes; depois o Rodrigo, sociedade civil; e, por ultimo, o
Governo. Eu espero que o Rafael tenha anotado tudo, Rafael. Rafael do céu, se eu fosse vocg,
nao tinha vindo para esta audiéncia, porque hoje nés vamos conversar. E sei, Rafael, que vocé
tem limitagao para dar respostas, mas a gente vai ter que conversar com a Conitec. Ah, Conitec...
Quando eu falo da Conitec, eu sinto arrepio da cabega aos pés. Conitec...

Fui Ministra da pasta das Pessoas com Deficiéncia. A palavra que mais me incomodava era
economia, porque o Ministro da Economia brigava comigo todo dia... e Conitec. Eram as duas
palavras que me incomodavam.

Mas, doutora, obrigada, viu? E, gente, ela estava em viagem. E eu quero dizer, gente, que,
para as pessoas que estdo aqui, o Senado ndo pagou um centavo. Vieram com recursos proprios
e se esforgaram para estar aqui.

Dra. Maria Helena, muito obrigada. Eu acho que ela merece mais palmas, gente. (Palmas.)

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) - Dra. Maria
Helena, a senhora faz toda a diferenca.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Faz
toda a diferenca.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) — A senhora é a
doutora.

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

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) - Além de ser sua
fa, sou sua...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Vamos ouvir agora, na sequéncia, Maria Lucia, que ja estd aqui elogiando a Dra. Maria Helena;
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vamos fazer os elogios no microfone. Maria Lucia de Almeida Moura Gomes, que é paciente,
irmé e tia de paciente.

Maria Lucia, antes de vocé falar, eu preciso fazer o registro de perguntas que chegaram
aqui, via internet. Eu vou registrar e, se algum de vocés puder responder a uma dessas
perguntas, so cite depois: "Quero responder a pergunta dessa pessoa”.

Aline, do Distrito Federal, pergunta: "Como assegurar que o orgamento destinado as
doengas raras seja protegido de contingenciamentos?".

Ana, de Sao Paulo: "Como os profissionais do Direito podem contribuir para ampliar o
acesso ao tratamento dessa doenca no Sistema Unico de Saude?".

Kaila, da Bahia — de varios lugares, estdo vendo? — "A continuidade do cuidado é um
direito. O que estd sendo feito para garantir que o paciente adulto com XLH nao perca o
suporte do SUS?".

Felipe, de Sergipe: "Como o SUS pretende assegurar continuidade do cuidado ao adulto
com XLH, evitando agravamento e desigualdade no acesso ao tratamento?".

Bianca, de Sao Paulo, pergunta: "Como a falta de um protocolo clinico atualizado para XLH
impacta a seguranga juridica e o acesso continuo aos medicamentos?".

E nés temos trés comentarios.

Um vem do Parana, de Natélia: "Paciente adulto com XLH apresenta nefrocalcinose
decorrente do tratamento convencional. O burosumabe pode ser a unica alternativa para salvar".

Andreia, do Rio de Janeiro: "A cronicidade da doenga XLH, suas sequelas incapacitantes, a
necessidade de tratamento continuo justificam a oferta de tratamento pelo SUS".

Paulo, do Mato Grosso: "Equidade no SUS exige acesso ao tratamento do XLH em todas as
idades, garantindo continuidade do cuidado e dignidade aos pacientes adultos”.

E estdo chegando novas perguntas que daqui a pouco eu leio. Vejam como o Brasil inteiro
estd interessado. E que perguntas bem feitas, diretamente ligadas ao tema aqui exposto.
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Nossa Dra. Maria Helena ja nos deixou, ela estava com a gente em passagem, realmente,
veio para esta audiéncia, mas ja teve que seguir em viagem.

Ndés vamos ouvir agora a Maria Lucia de Almeida Moura, paciente, irmé e tia de paciente.
Bem-vinda, Maria Lucia.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Para expor) — Exma. Senadora
Damares Alves, membro da Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa, muito
obrigada por abrir esse espago e por compreender com tanta clareza a importancia da
equidade do acesso ao tratamento para as pessoas com doengas raras. Eu sou uma delas.

Eu vivi a maior parte da minha vida sem saber o que eu tinha, mas sempre convivendo
com dor, com limitagdes e passando por muitas cirurgias. Ao total, dos 5 anos aos 15, 12
cirurgias. Eu senti que tinha algo errado, mas ninguém conseguia explicar. Segui trabalhando,
vivendo, fazendo o que era possivel, mas sempre com dor — com muita dor. E isso vai cansando

a gente. Cansa o corpo, cansa a alma, cansa tudo, gente.

O diagndstico veio depois de muitos anos. Quando o diagnéstico chegou,
aproximadamente, eu tinha 58 anos. N&o foi facil. E, quando esse diagndstico chegou, eu pensei:
"E agora? O que é que eu vou fazer da minha vida, da vida da minha familia?". Nao sou sé eu,
éramos cinco, hoje somos trés. Gragas a Deus, tivemos o diagnéstico com a Dra. Juliana Maia e
o apoio da ONG Amor e Carinho, que nos deu essa qualidade de vida com a medicagéo,
porque, até entdo, nao sabiamos aonde chegar. E, quando ele chegou, foi um misto de alivio e
de revolta: o alivio por finalmente entender a minha histéria, e a revolta por saber que tudo
aquilo poderia ter sido diferente.

Hoje, eu néo falo sé por mim, eu falo pela minha familia, porque o XLH estd em nés — em
mim; na minha irmé&, Rejane; e no meu sobrinho, Jodo Vitor —, mas o acesso ao tratamento nao é
0 mesmo: eu tenho acesso, Jodo Vitor tem acesso, mas a minha irma Rejane ndo tem acesso.
Rejane estd aqui, hoje, sentada conosco, e teve o acesso ao tratamento negado. Isso € muito
dificil de aceitar, porque néo é s6 a doenga que muda, é o acesso ao tratamento.
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Quando, finalmente, eu consegui o tratamento, foi em 2021, e foi pela Justiga. E eu quero
dizer isto com muito respeito: a Justica € um instrumento importante, ela garante direitos
guando o sistema falha, mas ela nao deveria ser o caminho.

O ideal é que todas as pessoas com diagnéstico de XLH, sejam criangas ou adultos,
também tenham acesso ao tratamento de forma garantida, continua e segura, porque, quando
o tratamento depende da judicializagéo, ele nao traz a seguranga de que a gente precisa para
viver; ele vem acompanhado de muita incerteza sobre a continuidade, sobre a interrupgao,
sobre conseguir manter o avango que a gente conquistou. Quando o tratamento chega, ele
muda as vidas. Mudou a minha vida. Ele ndo apaga tudo, porque, no meu caso, ja era tarde para
muitas coisas, mas ele mudou muita coisa em mim: diminuiu a dor, melhorou os movimentos,
devolveu algo muito importante - a dignidade. Ele ndo mudou em diminuir a dor, ele parou as
minhas dores! Eu ndo sei mais o que é sentir uma dor. Hoje, eu ando com saltinho; hoje, eu
limpo minha casa, eu trabalho com...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Vocé falou que samba?

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES - Nao, veja, hoje...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Dancga?

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES - Vou chegar a essa agora; veja: uma
vez, ha cinco anos, eu falei a Wesley qual era o meu maior sonho - dangar uma valsa. Vocé ja
pensou uma pessoa chegar a tantos anos da vida sem dangar uma valsa, sem dancgar? Hoje, eu
dango sambal! Gratidao. (Palmas.)

E mudou muito a minha histéria.

Exceléncia, eu nao sei o que é sentir uma dor mais, eu néo sei. Eu subo e desgo degraus.
Eu trabalho com a construcdo civil hoje. E ai me perguntam: "Qual é o seu trabalho na
construgéo civil?". V. Exa., Senadora Damares, me convida para fazer a sua casa. O seu arquiteto
me dé a planta, ndo interessa quantos metros quadrados ela tenha, ndo interessa nada. Eu
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tenho uma equipe, a gente forma uma equipe. E eu lhe entrego sua casa pronta, limpa e
arrumada - sem sentir uma dor.

Antes, eu tomava de 10 a 12 comprimidos por dia, para trabalhar, para fazer as minhas
coisas. Hoje, eu nao sei o que é tomar um comprimido, eu nao sei mais 0 que ¢é isso, depois do
tratamento. S6 que, no intervalo de 2022, no fim de 2022, para 2024, ficamos nove meses sem a
medicacéo. Voltamos a estaca zero, né, gente? Vocés sabem disso.

E hoje, eu me sinto Maria Lucia...
Isso é tdo importante para a gente, Senadora, que a senhora ndo imagina.

E a minha histéria continua com coisas tdo boas. E eu ndo quero isso sé6 para mim, eu
quero para todos. Eu também preciso reconhecer que, nesse caminho, eu nao estive sozinha.
Agradeco profundamente ao Presidente do Instituto Amor e Carinho, Wesley Pacheco, aqui
presente; a Dra. Carolina, a Patricia, que nos deram tanto apoio nessa época. Agradego o apoio
do acolhimento, com tanto compromisso e cuidado comigo e com a minha familia. E acredito
que tenha sido com todos, porque, muitas vezes, antes de chegar ao tratamento, a gente precisa
de ser acolhido - e nés fomos. Agradeco também a Dra. Maria Helena por toda a dedicacéo.

Cadé ela? Ja foi? (Pausa.)
Ah, entéo, beijo, Dra. Maria Helena.

Mesmo assim, dentro da minha prépria familia, o acesso ainda nao é igual. Eu tenho, Joao
Vitor, que tem; mas Rejane n&o tem, a ela foi negado. E isso ndo pode ser normal. O acesso ao
tratamento ndo pode depender...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Pode continuar.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES - O acesso ao tratamento nao pode
depender de um processo judicial, ndo pode depender de sorte, e ndo pode depender de idade.
A doencga nao para, entdo, o tratamento nao pode parar. E é por isso que este momento é tao

importante para a gente, é téo, assim, louvado...
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Eu quero reconhecer aqui todas as organizagdes que fazem parte desse movimento: o
Instituto Amor e Carinho; a Rafaelli, do Mundo XLH; a Fatima Xavier, da ABSQF, e também a Rita
Domingues, do Instituto Contemplo, que nos acompanham pelo canal da TV Senado, e todas as
pessoas e organizagdes que participam desse movimento colaborativo por equidade, porque
essa € uma unido que permite que a gente esteja aqui hoje falando, sendo ouvida, dando
visibilidade a uma realidade que ainda é pouco vista.

Hoje, eu estou aqui como paciente, mas também como irm&, como tia e como alguém
que vive essa desigualdade dentro da prépria casa. E o que eu pego, neste momento, é simples:
equidade, a continuidade do cuidado e da seguranga ao tratamento, para que ninguém precise

viver o que eu Vivi.

Mas eu vou dizer uma coisa para vocés: Vamos 1a! Uma adolescente que, com 15 anos,
nao tinha um dente — um dente essa adolescente n&o tinha, os dentes caiam -, essa pessoa que
viveu a vida inteira sem conseguir dormir com as costelas quebradas, com dores de cabega, sem
ter mobilidade. S6 que eu trabalhei em uma empresa multinacional, fui muito bem acolhida -
gratiddo a Libia Regina, que foi minha chefe, ao Domingos, que me acolheu -, mas ninguém
sabia porque eu tinha medo de falar para as pessoas, eu precisava trabalhar. Era, vamos dizer
assim, analgésico, analgésico, analgésico, analgésico... Porque se eu falasse, ninguém me dava o
emprego, e eu precisava de trabalhar. Eu ndo tinha mais pai, eu ndo tinha mais mae, eu
precisava. Tinhamos nés, as irmas. Como nés iriamos viver? Eu teria que trabalhar, estudar;
Rejane, trabalhar, estudar. Rejane, ainda mais do que eu, teve mais forga. Tinha dias que eu
desistia, comegava e desistia de fazer um curso, de fazer isso, de fazer aquilo.

7

Gente, o tratamento € muito importante para nés. Quando nés ficamos os nove meses
sem a medicagéo, voltamos a estaca zero. Por exemplo, quando eu tinha 20 anos, eu tinha um
corpo de 80. Hoje, eu tenho um corpo de 30, com 66. E hoje eu me sinto empoderada naquilo
que eu posso fazer por mim e pelas pessoas, hoje eu posso ajudar ndo sé a mim, mas também a

todos.

Hoje, eu digo: me chamo Maria Lucia. E como dizia Vinicius de Moraes: "Teu nome, Maria
Lucia, tem qualquer coisa que afaga [..] E um doce nome de filha e um belo nome de amada

[.]"
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E isso, para mim, hoje... Casei com um homem sem preconceito, um homem com um nivel
educacional muito bom. Sempre me tratou... Hoje eu sou viava. Infelizmente, ele faleceu, mas ele
me dava forgas.

Vocés ja imaginaram o que é uma pessoa ndo conseguir se agachar? Vocés ja imaginaram
0 que é uma pessoa nao conseguir limpar os pés, ter chulé nos pés? Porque chulé significa falta
de higiene para mim.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) — Esta acabando. Pode continuar.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES - Hoje eu lavo os meus pés, eu fago
minhas unhas dos pés, eu me cuido, eu me amo, eu me acho bela, hoje eu me acho tudo. Claro,
precisando botar um "botoxizinho" por aqui. (Risos.) Mas é porque ainda nao deu para botar
um "botoxizinho" por aqui, mas, assim que botar, vai melhorar um pouquinho, viu, gente? Tive
um problema também muito sério na mandibula. Muito obrigada, Dr. Mauricio Gama, que me
ajudou muito, um cirurgido plastico em Recife, que ajeitou a minha mandibula. Mas, em breve,
eu vou botar um "botoxizinho", viu, gente, porque, na préxima, eu vou botar mais... (Risos.) Nao

é, Exceléncia?

Eu sé tenho mesmo que agradecer, agradecer muito, muito, muito a Dra. Juliana Maia; ao
Joao Vitor, meu sobrinho; ao Wesley, da ONG Amor e Carinho; a Dra. Maria Helena; e a senhora,
que esta nos dando esta grande oportunidade, Exceléncia!

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

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES - Gratidao!
Deus seja louvado por a senhora existir e todos nés - e todos nés! (Palmas.)

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

Dona Maria Lucia, que emogao a sua fala.
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Eu vou resumir: ela estava num pocgo de dor, sofrimento, sem dente, sem esperanga, e 0
tratamento pega essa mulher e transforma nessa coisa incrivel, linda, maravilhosa, com a pele
maravilhosa. Que samba! Mas o mais importante, gente: ela estd gerando renda e ela esta
gerando emprego. Entéo, € so6 fazer a conta. "Ah, o remédio é caro.” Mas ela esta evitando estar
no hospital, ela ndo estd ocupando o leito de hospital. Ficou mais barato dar o remédio para ela,
porque ela nao estd no hospital e, mais ainda, ela estd gerando renda, emprego, ajudando a
economia do pais. E isto: esses adultos querem contribuir com a economia, mas eles precisam

estar saudaveis. Entdo, a conta é essa. Remédio é caro? Mas o retorno é muito maior.
Sim, Maria Lucia.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES - Eu vivia internada no hospital. Toda
semana, eu vivia internada. Eram dez dias, 15 dias. Todas as vezes em que eu chegava - até
antes de tomar o burosumabe - ao hospital, eu estava com pielonefrite, eu estava com infecgao
urinaria, meu fésforo chegou a um, teve um tempo em que chegou a menos um. Eu sou um
milagre, entendeu? Eu sou um milagre, porque o fésforo com um ou menos um nao é

brincadeira. E sempre fui muito produtiva. Nés somos produtivas.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Maria Lucia, eu acho que este é o debate. O Ministério da Saude estd nos ouvindo. Eu tenho a
alegria de informar que também a Assessora do Departamento de Atengdo Especializada e
Tematica do Ministério da Saude entrou na audiéncia.

Entdao, que o Ministério da Saude entenda o custo que ela dava para o SUS, ficando
internada, e que agora ela ndo déd mais esse custo, ela estd produzindo, gerando emprego,
gerando renda, como todos os outros que tém acesso ao tratamento. E s6 fazer a conta.

Eu fiquei muito contente e quero explicar o seguinte, gente: a Maria Lucia veio de Recife,
também com o seu préprio dinheiro, para provocar este debate, e fala por ela e por todos os
pacientes.

Eu estou muito feliz em te receber aqui, foi uma alegria.

Agora a gente vai ouvir Isaura Terezinha da Silva.
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E, lembro, Rodrigo: ela também estéd dando economia para o INSS, porque ela ndo esta
afastada. Entao, assim, é para a gente entender que o custo-beneficio do remédio esta ali,
gente.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) - Cada obra gera
30, 40 fornecedores.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Entao, cada obra que ela cuida gera 30, 40 fornecedores.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) — Fora a mao de
obra.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Emprego direto... E impressionante.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Fora do microfone.) — Arquitetura,
mao de obra.

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

Entdo, nés vamos precisar também fazer essa equagéo nessa discussao.
Vamos ouvir agora Isaura Terezinha da Silva, paciente e méae de paciente.

Isaura, s6 diz de onde vocé veio, se vocé é daqui, apresente-se. E uma alegria ter vocé com
a gente, Isaura. Se quiser ficar de pé, fique a vontade também, estd bom?

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Para expor.) - Sim.
Muito obrigada, Senadora Damares. Obrigada mesmo do fundo do meu coragéo.

Exmas. autoridades, membros deste Senado e todos os presentes, meu nome é lIsaura,
tenho 43 anos, sou casada e tenho uma filha chamada Valentina...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) - A Valentina esta aqui.
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A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA - .. que tem 13 anos e estd aqui presente. Sou
servidora publica da cidade de Gramado, que fica no Rio Grande do Sul, ha mais de 18 anos.
Sou professora, com pés-graduagédo em psicopedagogia. No momento, sou servidora municipal
readaptada na Secretaria de Saude do Municipio de Gramado por conta da minha doenga, cujo
nome é raquitismo hipofosfatémico, mais conhecida como XLH.

Venho, desde muito jovem, lutando contra o sistema que cria as leis, porém negligencia
ou cria obstaculos - entre parénteses — (humanos) para as pessoas que mais precisam acessa-
las. Ocupei o regime de cotas para PcD em uma universidade publica e vaga no concurso
publico de Gramado. Sofri bullying na escola, no ensino fundamental. Fui perseguida em meu
local trabalho. Sofri capacitismo.

Esses fatos me forgaram a me tornar uma pessoa empoderada e resiliente de carteirinha.
Mas o mais importante é que sofri tudo isso e protejo, luto todos os dias para que a minha filha
nao passe por isso. A vida foi me capacitando enquanto mae guerreira que sou, e também
enquanto paciente XLH.

Agradeco a oportunidade de representar todos os pacientes XLH, e a todas as maes que
lutam todos os dias para conseguir a medicagéo, o que me possibilitou estar aqui para mostrar,
em meu poder de fala, um pouco da minha histéria e a da minha filha.

Como vocés perceberam, carrego comigo as marcas de uma vida inteira com XLH,
psicoldgica e fisicamente. Por muito tempo, a sociedade e até mesmo a medicina me disseram
que a dor era normal e que eu havia de me conformar com as deformidades e as cirurgias. A
verdade é que nao ha nada de normal em sentir os préprios ossos enfraquecerem a cada passo.

O XLH n&o afeta apenas o meu caminhar; afeta o meu direito de trabalhar, de ser
independente, de viver um dia sem dor. Ndo sei lhes dizer se foi de mim que se iniciou a
mutacédo genética ou de alguém da minha familia biolégica, pois eu fui adotada. Possuo vérias
sequelas do XLH: tornei-me uma pessoa com deficiéncia, em decorréncia das 16 cirurgias que
tive que fazer; tenho perda auditiva de 50% do ouvido direito; tenho dor crénica, todos os dias,

em meus 0ssos e articulagoes, incluindo os dentes, os quais me faltam varios.
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Minha filha herdou ndo somente o DNA, mas também a minha luta. Por isso, hoje ela esta
aqui — e tenho muito orgulho disso -, junto comigo, para ter nogéo, infelizmente, das batalhas
que precisara trilhar ao longo da sua vida. Quero deixar claro que o que torna o XLH ainda mais
dificil ndo é apenas a doenga em si - tratamentos adequados, acompanhamento continuo -,
mas, sim, o fato de a minha filha - e prestem bem atengédo agora no que eu vou dizer - ndo
estar recebendo em dia, regularmente, todos os meses, e quero salientar que no més passado

ela ndo recebeu a medicacao.

Busco respostas com o farmacéutico da Secretaria de Sadde, que me diz que néo ha
previsdo de chegada; ONGs, Ouvidoria do SUS, que nao retornam as mensagens ou tentam me
enganar para que eu pare de mandar mensagens; Secretario Municipal de Saude, que me diz
qgue o problema estd em Porto Alegre; Coordenadora da 52 CRS, que fica em Caxias, que nédo
responde quando a medicagao irg, e se ird, chegar; nimero de telefone da 52 CRS, que néo da
sinal; e assim vai. Questiono todas as instancias.

Agradeco aqui ao Ministério Publico e a Defensoria Publica de Gramado, que me
ajudaram a fazer as articulagoes. Foi, inclusive, através deles que consegui alvara para comprar a
medicacdo por duas vezes. Como todos podem perceber, luto de corpo e alma, e vou atras de
respostas, as quais muitas vezes sao absurdas. Tenho convicgdo de que estou lutando contra um
sistema que deveria acolher. Contudo, na maioria das vezes, falha e esta falhando com a minha
filha e com outras familias também. Nés familias de pacientes com doengas raras ndo queremos
privilégios; queremos visibilidade, queremos politicas publicas eficazes, queremos que nossos
filhos tenham a chance de viver com menos dor. Como vocés podem ver na minha filha, que
estd aqui, a medicagao funciona, e quero que ela tenha o direito de ter a medicagdo apds
completar 18 anos.

Eu suplico aos senhores: olhem para nés, escutem nossas histérias, transformem essa
escuta em agédo, porque, por tras de cada caso raro, existe uma vida Unica que nédo pode
esperar.

Eu estou aqui hoje pela minha filha, pois quero que, quando ela completar a maioridade,
isso seja algo que traga felicidade e que ela se lembre deste dia com grande alegria; um marco
enorme, em que a mae dela e outras tantas pessoas lutaram para que ela e outros pacientes
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XLH tivessem dignidade na vida, tendo a medicagao garantida ao longo da sua vida. E que ela
possa ter uma vida plena, com possibilidade de se tornar uma profissional com exceléncia, de
forma a contribuir para a humanidade.

Gostaria de compartilhar com todos que procurei o Vereador Roberto Cavallin - que esta
ali -, conseguindo seu respeito e empatia, e ele apresentou um projeto para a criagdo do Dia da
conscientizagdao das Doencgas Raras, que ocorre no dia 28 de fevereiro e também na ultima

semana do mesmo més, que foi aprovado.

Quero também agradecer ao Instituto Contemplo, que possibilitou a minha presenca e da
minha filha nesta audiéncia publica.

E tenho como sugestéo a criagdo de um aplicativo para o paciente ou cuidador.
Esta € minha fala, gente. Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Professora, obrigada por sua fala emocionante, desafiadora. Mas a senhora veio de bermuda
para mostrar.

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) — Isso.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - A
senhora se importaria de ficar em pé aqui?

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) — Nem um pouco. Querem me
estudar? Sintam-se a vontade.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - O
que eu gostaria? Ela disse: "A minha filha estd bem". Eu queria que a Valentina viesse ficar ao
lado da mae. Olha o sofrimento que a mée teve a vida inteira, e a Valentina estéd bem. Ela néo
quer que Valentina passe exatamente por tudo o que ela passou.

Olha como a Valentina é linda, gente! Tem 13 anos, Valentina? (Pausa.) Vocé esta aqui
hoje militando...
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A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) - E ela quer falar depois
também.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - E a
Valentina vai falar depois. Eu queria que todo mundo aplaudisse mae e filha. (Palmas.)

Obrigada, Professora. Obrigada ao Vereador que a estd acompanhando. Obrigada,
Vereador, vocé foi sensivel demais. Obrigada. Que sua cidade tenha orgulho dessa militante,
dessa mulher, que veio com todas as suas dificuldades, com recurso préprio, e hoje é um dia
historico para a causa. Eu acredito, Professora.

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA - Mas que essa cidade também faga o que tem para
fazer.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Que a cidade faga, que o estado faga, que o Governo Federal faca. Estou aqui.

Lute, Vereador, lute 14, lute e contagie os outros Vereadores da regiéo...
O SR. ROBERTO CAVALLIN (Fora do microfone.) — Somos unanimes.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - ...
os outros Vereadores do Brasil. Porque é na ponta que o morador esta. Eu estou aqui, mas o
senhor esté 13, ela esta 1a. Obrigada pelo que o senhor esta fazendo, muito obrigada, que todos
os Vereadores do Brasil se inspirem no senhor.

Nesse sentido, gente, eu quero registrar que estd presente no auditério Soraya Lopes
Sader, Diretora Médica da Ultragenyx. A Ultrangenyx estd com uma equipe grande, entre
médicos, diretores e gerentes, presente na audiéncia.

Obrigada, Ultrangenyx.
Quem ¢ a Dra. Soraya? (Pausa.)
Isso, Dra. Soraya. Prazer. Depois, eu quero te dar um abraco.

Esta presente Emanoel Nazareno Menezes, Presidente da ACEPDR. Cadé Emanoel? (Pausa.)
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Prazer.
Eu s6 nao sei o que é a ACEPDR.

O SR. EMANOEL NAZARENO MENEZES (Fora do microfone.) — Associacdo Cearense dos
Portadores de Doencas Raras.

Associacdo Cearense dos...
Gente, o senhor veio do Ceara?
O SR. EMANOEL NAZARENO MENEZES (Fora do microfone.) — As 4h da manha.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — As
4h da manha, para estar nesta audiéncia!

Muito obrigada.

Estd com a gente Wesley Pacheco, Presidente do Instituto Amor e Carinho. Cadé Wesley?
Onde fica o instituto, Wesley?

O SR. WESLEY PACHECO (Fora do microfone.) — A nossa base é de Campinas, mas a gente
atende o Brasil inteiro; temos pacientes acolhidos de norte a sul do pais.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Campinas, mas atende pacientes do Brasil inteiro. Vocé veio de Campinas para esta audiéncia?

O SR. WESLEY PACHECO (Fora do microfone.) — Sim.

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

estou me sentindo honrada com a presenca de vocés, que vieram de fora.
Flavio Xavier, Diretor da ABSQF. Cadé Flavio? Esté ai? Flavio, o que é ABSQF?

O SR. FLAVIO XAVIER (Fora do microfone) - Associacdo Brasileira da Sindrome de

Quilomicronemia Familiar.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Associagao Brasileira de uma sindrome, que ele acabou de falar; ndo me pecga para repetir o
nome. (Risos.)

Flavio, seja bem-vindo!
De onde vocé veio, Flavio?
O SR. FLAVIO XAVIER - A gente é daqui, de Brasilia.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) -
Daqui, de Brasilia?

Muito obrigada.

Nés estamos com Roberto Cavallin, Vereador do Rio Grande do Sul, da cidade de

Gramado.
Que Deus te abengoe!

E, depois, a gente tem também o Luiz Carlos Malito Filho, pai da Lucie, paciente; Adenir
Ana Machado, paciente também, estd aqui com a gente; nés temos Ariadna Soares Mota, da
mesma associagcao, de que eu nédo vou dizer o nome, ndo consigo; e Erica da Silva Vitorino,

Diretora da Afag.
Cadé Erica? O que ¢é a Afag, Erica?

A SRA. ERICA DA SILVA VITORINO (Fora do microfone.) - Afag é Associagao dos Familiares,
Amigos e Pessoas com Doengas Graves, Raras e Deficiéncias.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Associagdo dos Familiares, Amigos e Pessoas com Doencgas Graves, Raras e Deficiéncias. Onde
fica a Afag?

A SRA. ERICA DA SILVA VITORINO (Fora do microfone.) - Campinas.

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

Campinas?
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A SRA. ERICA DA SILVA VITORINO (Fora do microfone.) - Mas ja atua no Brasil inteiro.

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

Gente, todo mundo veio com recurso préprio. O Senado ndo tem condigdes de pagar, ndo
pode pagar passagem para os debatedores, para as pessoas que participam de uma audiéncia.

E Analisa Pontes, Unidade Nacional de Acessibilidade. Cadé Analisa? Esta aqui? (Pausa.)
Seu nome é Analisa?
A SRA. ANALISA PONTES (Fora do microfone.) — N&do, a minha letra sé tem um... (Risos.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Eu
nao acredito, Analisa. Gente, ela é praticamente Senadora no meu lugar; ela estd aqui o tempo
todo. Ela é da UNA, uma instituigdo que tem um trabalho incrivel, inclusive faz um trabalho com
canoagem, aqui em Brasilia, e é nossa pré-candidata a Deputada. Que Deus te abengoe! Bom ter

vOCé aqui, viu?

Na sequéncia, n6s vamos ouvir agora Rafaelli Cardoso Silva, méae, cuidadora e diretora da
instituicdo Mundo XLH - Associagdo de Apoio a Familia e Pessoas com Raquitismo
Hipofosfatémico Ligado ao Cromossomo X e Outras Doengas Raras.

Rafaelli, ¢ uma alegria ter vocé aqui. Apresente-se. Fale de onde vocé veio.
A SRA. RAFAELLI CARDOSO SILVA (Para expor.) - Bom dia. A alegria é minha.

A Mundo XLH tem sede no Rio de Janeiro, mas a gente também atua no Brasil todo. Eu
acho que o nosso maior desafio comega por ai, atuando num pais com dimensées continentais.

Primeiramente, eu gostaria de agradecer.
Na&o sei se ele vai passar ou eu passo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF. Fora
do microfone.) — Vocé consegue passar a tela?
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A SRA. RAFAELLI CARDOSO SILVA - Vou falar que eu estou um pouquinho nervosa. Se a
voz falhar, vocés me ajudem. Também, por outro lado, tem a vantagem de que muitas pessoas ja
falaram anteriormente. Entéo, estou aqui a ecoar esta voz.

Pode passar, por favor.

Primeiramente, eu gostaria de agradecer a Senadora Damares Alves, por esta
oportunidade, por este momento magico para todos nés; agradecer também a Comissao de
Direitos Humanos e Legislagao Participativa; agradecer a todos que estdo aqui, de forma
presencial ou remota; agradecer a todos os membros da mesa; e, também, agradecer a todas as
organizagdes que acabaram de serem citadas pela Senadora - até fiz a listinha: a ABAMPS, a
ABSQF, a ACEPDR, a Afag, a MPSM, a Fedrann, ao IAC, ao Instituto Contemplo, ao IBB e a todos
que estdo aqui presentes.

Pode passar, por favor.

Bom, eu vou ser bem breve, porque no assunto muitos vao ser repetitivos. O cenario das
doencas raras no Brasil, infelizmente, ndo é de casos isolados. Temos milhares de familias que
buscam o diagndstico, muitos casos sdo diagndsticos tardios, e isso nao foge ao XLH. Nos
temos aqui exemplos — a D. Maria Lucia ja citou. Temos outros exemplos: a Adenair, por
exemplo, sé foi diagnosticada depois que o filho foi diagnosticado. Entao, sdo pessoas que
passaram praticamente metade da jornada da vida em busca do diagnéstico.

A gente tem dificuldade de acesso ao tratamento, falta de informagéo e, também - ja foi
citado aqui, pela Isaura -, descontinuidade de cuidados essenciais. Isso é fundamental nas
doengas raras, como em outras doencas também - a continuidade do tratamento. E,

infelizmente, essa realidade se repete em indmeras histérias pelo nosso pais.

Qual é a importancia do debate? Como a prépria Senadora ja citou, nés precisamos
transformar experiéncias. Entdo, nés precisamos da pauta publica e nés precisamos de uma
discussao qualificada, que estamos tendo aqui, para qué? Para que daqui saiam politicas
concretas, que realmente acontecam e fagam a diferenca na vida das pessoas. Entao, nés néao
buscamos privilégio, como também ja foi citado; nds buscamos equidade, que pessoas com XLH
tenham acesso continuo ao tratamento adequado.
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Como também ja foi citado pela Dra. Maria Helena, o XLH é uma doencga genética rara,
crénica e progressiva. Entdo, ela gera deformidades ésseas, dor crénica, fraqueza muscular,
fadiga intensa e limitagdes funcionais ao longo da vida da pessoa. E acho que este é o ponto
principal da pauta de hoje: a doenca permanece ativa durante toda a vida do paciente, a doenga
pode se agravar na fase adulta. Entéo, ai estd o ponto: por que os adultos estdo excluidos?
Justamente essa é a chave do debate.

Qual a situagao atual no SUS para as pessoas que tém XLH? Nés tivemos um avango,
também ja citado aqui, do unico tratamento disponivel. O unico tratamento que trata o XLH
estd disponivel para pessoas com até 18 anos somente. Entédo, isso gera uma limitagdo de
acesso pela idade do paciente, nisso vocé exclui inumeros brasileiros de qualidade de vida, de
acesso a qualidade de vida. Vocé cria barreiras significativas ao vocé ndo considerar a natureza
permanente da doenga, ao vocé negligenciar os relatos de vida real dos pacientes, ao vocé

ignorar estudos clinicos apresentados também j& esta manha aqui. Entdo, esse é o ponto. A
gente precisa lutar por esse direito que é de todos.

Quais as consequéncias? Nds temos pacientes adultos que permanecem com dor, eles
perdem mobilidade, eles tém complicagdes progressivas graves, compromete-se o cuidado
integral desse paciente. Os adultos possuem necessidades clinicas tdo relevantes quanto as
criangas e os adolescentes. E isso que a gente precisa reforgar diariamente.

Além de tudo isso, ainda temos os impactos sociais, que também ja foram bem citados
aqui, como os exemplos da Maria Lucia e da Isaura. Sdo adultos sem tratamento especifico.
Aumenta-se a incapacidade funcional daquela pessoa, ela precisa se afastar do trabalho, ela tem
uma reducao de produtividade, séo cirurgias frequentes, dependéncia de cuidado, além de todo
o impacto ampliado: as familias séo impactadas. Muitas vezes, um filho precisa faltar ao trabalho
para cuidar de uma maée, para cuidar de um pai. Impacta-se diretamente o sistema de saude,
como bem colocado pela Senadora; impacta-se a sociedade também, como bem colocado pelo
Sr. Rodrigo. Entédo, estd tudo muito alinhado, todas as falas sdo muito alinhadas com um
objetivo comum e claro.

E vem a pergunta, aposto que a Isaura faz essa pergunta, que a sua filha faz essa pergunta:
"E quando chegarmos aos 18, o que vai acontecer comigo?". A minha filha faz essa pergunta
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para mim. Hoje, ela tem nogéo da qualidade de vida que ela tem, do quanto de mobilidade que
ela tem. E nitido: a frequéncia escolar dela é outra, o boletim melhorou absurdamente, porque a
crianga esta dentro da escola, a crianga esta ativa. "O que eu vou fazer quando chegar aos 18
anos?" O que vai acontecer com essa pessoa? Ela nao vai ter a continuidade do cuidado integral,
porque hoje nds temos a barreira da idade do acesso ao tratamento. Ela vai interromper o
tratamento aos 18 anos, ela vai perder todos os ganhos terapéuticos que ela teve durante toda
a sua jornada da infancia e adolescéncia. Provavelmente, vai ter agravamento dos sintomas,
somados, ainda... A transi¢cdo para a vida adulta ja tem muitos desafios para o adolescente, e
vao ser somados a essa questao de ele perder o acesso ao tratamento, e toda a jornada dele ser

comprometida.

E um momento muito critico chegar aos 18 anos para quem tem XLH hoje no Brasil. O

tratamento precisa ser continuo, ele ¢ essencial.
Pode passar, por favor.

Entdo, eu trago aqui algumas reflexdes, para que a gente consiga construir juntos uma
outra jornada do paciente: uma jornada mais leve, uma jornada mais ativa, uma jornada mais
produtiva. O XLH, como ja dito, acompanha toda a vida do paciente. Entdo, o acesso ao
tratamento, o acesso ao cuidado integral, deve refletir essa realidade da jornada do paciente, a
gente nao pode deixa-lo de fora. Entao, eu trago como palavra-chave da minha apresentagéo: a
equidade. A ampliagdo do acesso para o paciente de todas as idades é o reconhecimento a que
todos os individuos - todos —, sem excegéo, tém direito: ao melhor cuidado disponivel e a uma
vida com menos dor e mais possibilidades. Eu acho que é isso que todos buscam.

Estd aqui, exemplo: Maria Lucia tem acesso ao tratamento, a irma nao tem. Das
possibilidades que a Maria Lucia tem, a irma estd sendo tolhida, estd sendo impedida. Esta
sendo negligenciada a vida dela por conta da falta de acesso a algo que esta disponivel, a algo
que esta disponivel no Brasil e aprovado. A Conitec aprovou o medicamento também para a
fase adulta - o tratamento.

Entdo, eu agradego novamente o espaco e a possibilidade de trazer essa voz dos
pacientes. Eu ndo tenho a doenga, a minha filha é um caso espontaneo, mas o XLH entrou na
minha vida e eu preciso trazer diferengas para todas as pessoas com quem a gente convive.
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Eu agradeco, entdo, mais uma vez pela escuta e espero ter contribuido para este debate.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. RAFAELLI CARDOSO SILVA - E reforgo: a frente de cada diagnéstico de XLH tem

uma pessoa, tem a Adenair, tem a Maria Lucia, tem uma vida e tem uma familia.

Entdo, eu gostaria — ja sei que meu tempo ja passou — de mais dois minutos apenas, para
mostrar o quanto a jornada do paciente é importante. E falo o quanto a unido dos pacientes faz
a diferenga na vida de todos, até mesmo de quem a gente nao conhece. Existem pacientes,
existem pessoas com XLH que, com certeza, estdo sendo impactadas por este evento e que nem
sabem que o evento estéd acontecendo.

Entao, eu gostaria s6 de mostrar um filme que reflete muito a importancia da uniao das

familias.
(Procede-se a exibi¢cdo do video.)

A SRA. RAFAELLI CARDOSO SILVA - Isso foi um dos eventos que a gente promoveu junto

com as familias.
(Procede-se a exibicéo do video.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Parabéns, Rafaelli, pelo trabalho de vocés. A sociedade civil organizada é isso, gente. Provoca,
emociona e traz respostas também.

Leva um abrago para Leticia. A sua filha te arrastou para esse universo e vocé esta
arrastando muita gente junto. E bonito nao ter a vergonha de mostrar a fé, porque as vezes as
pessoas se sentam aqui nessa mesa, falam de forma cientifica, falam do ativismo e tém
vergonha de mostrar que a fé ajuda muito, porque a religiosidade nao pode estar separada da

fé, da ciéncia. Parabéns por essa coragem, parabéns!

Eu, como sou a Senadora que todo mundo conhece, que ¢é terrivelmente crista, ndo tenho
vergonha de falar da fé e de como a fé ajuda. Ciéncia e fé caminham junto, e vocé trouxe um
eslaide lindo aqui, respeitando todas as outras religides, mas trouxe a fé, o cristianismo ali como
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referéncia. Bonito, parabéns! Parabéns por ter tido essa coragem e parabéns pelo trabalho que o
Instituto Mundo XLH esta fazendo. Parabéns! Nao desista.

Obrigada por estarem nesta audiéncia. Vieram também com recursos proprios,
mobilizaram... muita gente nos assistindo. O sucesso dessa audiéncia que o Brasil inteiro esta
assistindo foi porque vocés divulgaram, vocés falaram deste momento, que € um momento

histérico para a causa.
Muito obrigada.

Na sequéncia, vamos ouvir Rodrigo de Araujo da Silva, Secretario da Federagado das
Associagoes de Doengas Raras do Norte e Nordeste. Rodrigo é um grande parceiro. Estd comigo
em diversas lutas, em diversas frentes, e € uma honra, Rodrigo, ter vocé aqui junto com a gente,
estd bom?

O SR. RODRIGO DE ARAUJO DA SILVA (Para expor.) — Obrigado, Senadora.

Quero agradecer pelo carinho e pelo respeito que vocé tem por essa pauta, e porque aqui,
dentro do Senado, a gente - os pacientes com doencas raras, com deficiéncia — tem vez e voz
através do seu mandato. Uma Senadora que batalha, que luta dia apds dia por cada um dos
pacientes com doengas raras. E o gabinete dela estd sempre aberto para atender cada paciente;
ela é essa mulher que déa voz a cada um dos pacientes com doengas raras.

Entao, obrigado, Senadora, por estar nos apoiando nessa causa.

Falar depois de vérias mulheres empoderadas é bem complicado, e a gente sé tem que
falar. A gente fala de Sistema Unico de Saide, um sistema desse que foi construido com trés
pilares, a universalidade, a integralidade e a equidade. Mas a gente vé, através de cada fala aqui,
que esses trés pilares estao sendo infringidos, estdo sendo negados, através disso. Paciente que
tem, ja por ser doenga rara, o diagnéstico tardio, a dificuldade do diagnéstico ainda é muito
grande. Para ele chegar ao diagnéstico, leva anos, leva estudos, leva vérias questées. Fora isso, a
briga por acesso a medicagdo, ao tratamento, também leva anos. E, cada vez mais, isso vai
abreviando o tempo de tratamento que estd imposto agora, vai abreviando o tempo da
medicacdo, do uso da medicagdo, porque muitos dos pacientes sentem medo de acabar o
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tratamento quando chegar a maioridade, como foi falado aqui, os préprios pacientes relatam
isso.

Entdo, a gente nao esta falando de favor, a gente nao esta falando de excluséo; a gente
esta falando de um direito, direito garantido pela Constituicdo Federal, a mesma que institui
também o Sistema Unico de Saude. Entdo o que falar de uma medicagdo que estd sendo
interrompida na maioridade? Medicacdo que, muitas vezes, ai eu abro um paréntese, ndo sé
para o XLH, mas para outras patologias nas quais o Judiciario esta barrando o tratamento, esta
cancelando liminares. Esse é o cenario no Brasil para as doencas raras. E sobre o XLH, séo essas
em que a medicagdo estd sendo interrompida, o tratamento n&do estd chegando, ndo esta

havendo adesao correta ao tratamento por falta de logistica.

E ai, Senadora, a gente poderia, enquanto Comissao, ver um grupo de trabalho efetivo no
qual a sociedade civil tenha voz, ja que, |14 dentro da Conitec, a gente s6 tem uma voz de
usuario. Que esta Casa possa ter, a Comissdo, um grupo de trabalho para debater esses
tratamentos e propor formas de chegar o tratamento a quem necessita. E ai a gente também ja
deixa a provocacédo, Senadora, também para que, na lei orgamentaria, a gente consiga uma
rubrica para garantir o custeio de medicagao para pacientes com doengas raras, assim a gente
consegue minimizar o impacto de que tanto o Governo fala, colocando uma rubrica, a gente vai
ter seguranga de que essas familias tenham o tratamento garantido.

Muitas das coisas, quando a gente fala sobre o raquitismo sobre a crianga, ndo é falar
sobre o crescimento s6, ndo é so6 falar da maneira estética, como muitos falam. E falar sobre
qualidade de vida. E falar sobre, como a Senadora colocou ali, um adulto que vai poder
trabalhar, porque cada um aqui gostaria de estar trabalhando, gostaria de estar contribuindo
para sua familia e ndo dependendo s6 de um beneficio, porque hoje um salario minimo mal da
para se alimentar. E falar do que eu posso fazer com as minhas méos, trabalhando, dando renda,
gerando receita, gerando emprego para outras pessoas.

E ai fica uma indagagao minha: por que a gente tem pacientes que recebem o tratamento,
que tém direito ao tratamento, e outros que tém a mesma coisa e ndo tém acesso? Isso é a
questao da universalidade do tratamento. Na mesma familia, uma irméa recebe e a outra nao

recebe. Que pais é este? Serd que as duas ndo tém direito? As duas nao tém a mesma
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contribuigao? Por que dessa eliminagéo, por que dessa segregacao entre pacientes? O SUS néo
foi feito com essas limitagdes, com essas barreiras, para garantir tratamento de um e de outro;
ele foi feito para o povo brasileiro. Agora, cabe a gente também comecar a fiscalizar e falar:
"Nao estamos tendo acesso ao tratamento”.

E a adesao as politicas publicas. Um olhar diferenciado para os pacientes com doenga rara,
um olhar diferenciado, porque isso nao impacta sé o SUS; impacta a previdéncia social, o
seguro-desemprego, varias outras coisas, varios outros custos. Ndo é s6 o custo da UTI, ndo é sé
o custo da medicagéo. Esse paciente, quando interrompe o tratamento, a medicagao, muitas
vezes nao vai ter a mesma eficacia que um paciente que tenha iniciado o tratamento e nao
tenha interrupgao. Isso é facil de falar. Foi falado da forma cientifica, tudo isso, mas onde esta o
nosso direito ao tratamento? Onde esta o nosso direito, como cidadao brasileiro, de ter a nossa
saude de qualidade, de ter acesso as nossas medicagoes? E a gente fala sobre a questdo do Ibat,
principalmente na continuidade do tratamento, mas também na expansdo desse tratamento
para todos os outros que necessitam disso.

E a gente tem certeza de que pode contar com essa Senadora, que vai batalhar cada vez
mais por essa causa. A gente conta, Senadora, com a senhora para nos apoiar. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Rodrigo. Obrigada por ter sido a voz dos pacientes, de pessoas com doengas raras,
dos pacientes raros. E obrigada, porque esta audiéncia aqui foi provocada por Rodrigo. Rodrigo,
ouvindo vocés, nos procurou e brigou. Inclusive, brigou porque a gente tem um calendario
enorme de audiéncias. Ele disse: "Mas essa é urgente, Senadora. Coloca na frente essa
audiéncia". E a gente conseguiu se adequar e estar aqui hoje, num pés-feriado, com a Casa
vazia. Esse era um questionamento, assim: "Mas os Senadores nao estarao". Os Senadores, hoje,
estao de forma online; os gabinetes estdao acompanhando, os Senadores estdo em seus estados,
mas o Rodrigo disse: "N&o importa, Senadora, que os Senadores nao entrem presencialmente. A
gente precisa gritar, e a gente tem que falar isso logo. O remédio esta faltando, os pacientes
estdo em desespero”. Entdo, a gente conseguiu se organizar. Acho que o unico evento que esta
acontecendo no Senado hoje é 0 nosso, né? E o unico. Mas nés estamos aqui. Ele tinha pressa, e
foi a pressa dele que fez a gente fazer esta audiéncia. E eu acho que a gente acertou em
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antecipar esta audiéncia, porque nés vamos ter desdobramentos desta audiéncia. Ndo da para
ficar, Vereador, sé nesse primeiro debate - ndo da.

Obrigada, Rodrigo, por néo ter desistido, por ter brigado. Brigou com muita gente para
que esta audiéncia acontecesse hoje.

Na sequéncia, vamos ouvir Rafael Poloni, Tecnologista. Ele € representante do
Departamento de Gestéo e Incorporagédo de Tecnologias em Saude do Ministério da Saude.

Rafael, vocé tem a palavra, e eu ndo sei se vocé quer fazer uma apresentagao ou se vocé
vai, agora, s6 dar uma satisfagdo aos pacientes, depois de todas as falas que ja ouvimos aqui. E
obrigada por estar conosco, Rafael. Vocé tem dez minutos.

O SR. RAFAEL POLONI (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia, Senadora. Bom dia a
todos os demais.

Primeiro, quero agradecer o convite. E eu vou projetar uma apresentagéo rapida aqui, sé
um minutinho.

Vocés me escutam bem?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Sim, Rafael.

O SR. RAFAEL POLONI (Por videoconferéncia.) — Perfeito.

Bom, eu vou falar um pouquinho sobre como funciona a Conitec (Comissao Nacional de
Incorporagao de Tecnologias no Sistema Unico de Saude), mas quero, mais uma vez, agradecer
o convite, Senadora. E muito importante este debate, a participagdo do Governo, a participagao
de pacientes, de associagoes; e é realmente muito dificil ouvir todos esses pacientes, todos esses
relatos e nado se arrepiar, nao ficar impactado com toda essa situacdo. Entdo, agradeco o

convite.

Em relagdo ao que a senhora falou, Senadora, anotei tudo. Como a senhora disse, eu néo
tenho poder de decisao, entdo vim aqui apresentar a Conitec. Anotei tudo de todas as falas — e
também fica gravado, né -, para poder passar para os meus superiores. E ¢ muito importante o
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relatério que a senhora falou, para que dé prosseguimento, no Ministério da Saude, e
encaminhamentos.

Bom, entdo, estou representando o Departamento de Gestdo e Incorporagdo de
Tecnologias em Saude (Dgits), que fica dentro da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéao
em Saude (Sctie), dentro do Ministério da Saude.

Opal! Espera ai, deixe-me passar aqui. Ndo é muito facil. (Pausa.)

A Conitec é um 6rgao colegiado permanente, integrante da estrutura do Ministério da
Saude, e tem por objetivo assessorar a pasta, o Ministério da Saude, em relagdo as
contribuigées... As atribuigdes relativas a incorporagéo, excluséo e alteragdo de tecnologias de
saude no SUS, bem como a constituicdo ou alteragdo dos PCDTs (Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas).

Hoje, a Conitec é estruturada em trés grandes comités e a secretaria executiva: os comités
sao de medicamentos, de produtos e procedimentos e de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas; e a secretaria executiva é feita, da Conitec, pelo Dgits, que é esse departamento
que eu estou representando dentro da Sctie.

Os comités sado responsaveis pela emissdo de relatérios e pareceres conclusivos
destinados a assessorar o Ministério da Saude. Vou ja falar sobre a composi¢cdo dos comités.
Cada comité é composto por 17 membros, com direito a voto; isso foi modificado pelo ultimo
decreto, de dezembro de 2025, 0 12.716, que incluiu uma cadeira rotativa para organizagdes da
sociedade civil. Entdao, a Conitec... Os comités sao responsaveis para avaliar a incorporagéo,
excluséo ou alteracédo de tecnologias de saude, a constituigéo e alteragdo do PCDT e, também, a
atualizagdo da Rename (Relagdo Nacional de Medicamentos Essenciais).

Essa é a composigado dos 17 membros de cada comité. Entédo, todas as oito secretarias do
Ministério da Saude participam, além da Agéncia Nacional de Saude Suplementar, a Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), a Associagdo Médica Brasileira, o Conselho Nacional de
Saude, que representa os usuérios, o Conselho Nacional de Secretérios de Saude, que
representa os estados, os secretarios estaduais, o Nacional de Secretarias Municipais
(Conasems), o Conselho Federal de Medicina, o Nucleo de Avaliagdo de Tecnologias e, mais
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recentemente, a Organizagao da Sociedade Civil. E, em todos os comités, também tem membros
ouvintes do Conselho Nacional de Justica, do Conselho Nacional do Ministério Publico e do
Conselho Superior de Defensoria Publica.

As regras de incorporagao de tecnologias sédo feitas por avaliagdo da Conitec. A Conitec
tem 180 dias prorrogéaveis por mais 90, entéo, ao todo, 270 dias para avaliar. Essa avaliagao vai
levar em consideragao evidéncias cientificas, eficacia, seguranca, efetividade e, também, estudos
de avaliagdo econémica, por exemplo, de custo-efetividade. Esse prazo de avaliagdo se encerra
com a publicagcdo em Digrio Oficial da Uniéo, seja por incorporacéo, seja por ndo incorporagéo
ao SUS pela Secretaria da Sctie. Entdo, a partir dai, dessa publicagao, se for pela incorporagéo, o
SUS tem 180 dias para disponibilizar esse medicamento, essa tecnologia, para a populagao.

Os relatérios técnicos, que séo, todos, disponibilizados no site da Conitec, tém um amplo
escopo. Entédo eles falam da doenga; da tecnologia; de todas as evidéncias clinicas, de avaliagdo
econémica, do impacto orgamentario; uma ampla busca bem robusta de evidéncias;
experiéncias internacionais, como foi colocado aqui pela Doutora; monitoramento do horizonte
tecnoldgico, ou seja, daqui para a frente, o que é que a gente pode esperar no tratamento dessa
doenca; perspectiva do paciente; recomendacdo da Conitec, se favoravel ou n&o; consulta
publica; e a deliberagéao final e decisdo do Ministério da Saude.

Entdo, para a tomada de decisao da Conitec, que sao aqueles 17 membros de cada
comité, eles avaliam quatro principais aspectos. Quando eu falo de aspectos clinicos, seguranca,
eficacia, populagdo beneficiada, indicagdes, efetividades e outros resultados; quando eu falo de
econdémica, tem o impacto orgamentario, eficiéncia, custos de oportunidade, que é aquele custo
do que vocg, utilizando aquele valor daquela tecnologia, o tanto que vocé deixa de gastar em
outras, custo-efetividade, custo-utilidade e outros custos; em relagdo ao paciente, a ética
sempre, o impacto social, a aceitabilidade, reagdes psicolégicas, conveniéncias e outros
aspectos; e de organizacional, como é que a rede vai difundir essa nova tecnologia, a logistica, a
capacitacéo, a utilizagdo e a sustentabilidade daquela tecnologia no SUS.

Entao, quanto a mecanismos de participagao social da Conitec, no site tem o cadastro de
pacientes, associagdo de pacientes, especialistas e gestores do SUS, que é utilizado para
divulgagéo; a perspectiva do paciente, como bem trazido ai pelo Rodrigo; a consulta publica,
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que a Conitec disponibiliza relatérios, ndo apenas aquele que eu coloquei para vocés, mas
também um relatério para a sociedade, uma fala bem direcionada a populagdo em geral;
audiéncia publica, se for necessaria; e organizagdes da sociedade civil.

Entdao a Conitec e o Ministério da Saude prezam sempre pela transparéncia. O site da
Conitec é bem robusto. Entdo todas as gravagoes das reunides séo disponibilizadas, pautas, atas
de reunido, demandas que foram avaliadas, demandas em que foram solicitadas avaliagdo da
Conitec e também véarios numeros de incorporagéo, de ndo incorporagéo, esta tudo disponivel
|4 no site.

Entdo é muito importante que todos nés acessemos o site da Conitec, para que, caso
tenha dificuldade de achar algo ou esta sentindo falta de algo, possa comunicar ao Ministério
da Saude, que vai ter o maior prazer, a maior honra de colocar no site tudo aquilo que servir
para a populagao.

Em relagao a hipofosfatemia ligada ao cromossomo X, de que ja foi muito bem falado
aqui, que é uma doenca ultrarrara e progressiva, que afeta a qualidade de vida, causa baixa
estatura, no SUS, o tratamento disponivel é a administragdo oral de sais de fésforo e vitamina D
para os adultos.

Aqui eu sé coloquei um print dos farmacos disponibilizados para essa doenga ultrarrara e,
como bem colocado aqui, o burosumabe esta disponivel para criangas e adolescentes com até
18 anos incompletos.

Voltando aqui, em relagdo aos medicamentos...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Rafael, o seu microfone estéa ficando baixo, ndo sei se tem que aproximar o fone. Continue, mas
atencéo ao seu fone.

O SR. RAFAEL POLONI (Por videoconferéncia.) - Vou falar um pouquinho mais alto.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Otimo, ficou bom agora, melhorou, ficou bom.
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O SR. RAFAEL POLONI (Por videoconferéncia.) - Perfeito, vou falar um pouquinho mais
perto.

Entdo, esses medicamentos — o carbonato de célcio -, todos eles, sdo encontrados nas
unidades basicas de saude. Ja o calcitriol e o burosumabe sdo via Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica. O calcitriol quem adquire sdo os estados, ao passo que o burosumabe
€ adquirido pelo Ministério da Saude.

Bom, em relagdo ao ultimo relatério, que estad disponivel 14 no site da Conitec, nas
evidéncias clinicas para pacientes adultos, o burosumabe tinha qualidade moderada a baixa. A
avaliagdo econémica do Custo-Utilidade Incremental foi de R$2 milhdes por anos de vida,
ajustados pela qualidade. E ai, com o novo prego do fornecedor, reduziu um pouquinho para
R$2,2 milhdes por ano de vida, ajustados pela qualidade.

No impacto orgamentario tiveram variagdes, entdo depende do cenério, mas podia chegar
até R$1 bilhao em cinco anos e, aproximadamente, R$300 milhdes em um cenario menor.

A recomendacgéo da Conitec, a época, em 2025, foi, pela maioria simples, a de recomendar
a néo incorporagao para o tratamento de pacientes adultos ligado a cromossomo X, para a
hipofosfatemia ligada a cromossomo X em adultos.

Entretanto, é importante lembrar que, em 2021 e em 2025 - em que ambos tiveram
recomendacgao desfavoravel da Conitec —, saiu essa informagao, inclusive na portaria, de que,
entdo, a matéria poderia ser submetida a novo processo de avaliagao pela Conitec, caso fossem
apresentados fatos novos que possam alterar o resultado da analise efetuada.

Entdo, coloco aqui o Ministério da Saude a disposigao. Estou anotando tudo que vocés
estao falando para poder levar para os superiores. E muito importante a participagéo de todos e
o relatério que vai sair desta audiéncia publica vai ser de extrema valia para a Conitec ter
conhecimento e tomar as devidas providéncias.

E isso. Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) -
Obrigada, Rafael.
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A maior providéncia que todos querem aqui € exatamente o que vocé colocou nos seus
eslaides. O remédio vai até 18 anos de idade, mas essas pessoas ndo se curam no dia que eles
completam 17 anos e 29 dias. Elas ndo se curam a partir dos 18 anos, elas precisam da
medicacédo depois. Entédo leve isso, Rafael, e tudo o que vocé ouviu aqui para a Conitec.

Por exemplo, a Maria Lucia me disse aqui: "Eu fui diagnosticada aos 58 anos de idade. Eu
estou vivendo agora, depois do tratamento”. E esta vivendo tdo bem! Gerando renda, gerando
emprego, trabalhando. J& casou. Quer casar de novo. (Pausa.)

Era bem jovem, né? Quer um outro marido, né?
Se achar, dé meu telefone para o irmao dele, t4? (Risos.)

E isso. Viver. N6s temos o direito de viver, o direito & vida. E vida com qualidade, com
dignidade. E a Maria Lucia esta aqui, falando: "Eu fui diagnosticada aos 58 anos". E quem néo foi
diagnosticado ainda? Como é que esta vivendo? Quantas dores? Quanto sofrimento? Quanto
preconceito, Isaura? Quanto bullying - quanto bullying?

Ent&o, Rafael, leva essa revisdo. Por que o remédio tem que ser até 18 anos? A Sabrina... E
Sabrina, né? A sua filha... (Pausa.)

A Valentina. E s6 até os 18 anos? E depois, Valentina? Como é que ela fica sem a
medicag&o?

Entéo, Rafael, obrigada. Que bom a sua sensibilidade!
O Rafael é um técnico muito sensivel. Leva |4 o nosso apelo!

Eu vou para a Conitec. N6s vamos produzir um documento desta reunido para a Conitec,
Rafael.

A Gabriela ainda estéa online? (Pausa.)

Vamos ouvir agora a Gabriela Hidalgo, Assessora do Departamento de Atencéo
Especializada e Temética do Ministério da Saude.

Nés estamos com dois representantes do Ministério da Saude. Isso para a gente é muito
bom.
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Gabriela, estamos ansiosos para te ouvir e te ver.

Dez minutos, Gabriela.

A SRA. GABRIELA HIDALGO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senadora.
Bom, cumprimento todos.

Eu queria agradecer muito essa oportunidade da audiéncia publica para a gente conseguir
que o cuidado seja realmente equitativo e que atenda a todos conforme as suas necessidades.

Queria também cumprimentar o Rafael, meu colega do Ministério. Estamos juntos aqui
para a gente ouvir tudo isso e levar para o Ministério as nossas propostas engajadas com a
sociedade civil e o Poder Legislativo.

Como tudo da doenga ja foi falado, como médica, eu queria falar para as maes que
convivem com criangas que tém essa condigcao de saude, porque é muito importante entender
que, sim, existe diferenca no tratamento da crianga e no tratamento do adulto para essa
condigao.

Entdo, para a crianga, a gente precisa trabalhar muito a linha de cuidado para que as
criangas recebam um diagndstico precoce, porque conviver, na fase de crescimento dos 0ssos,
com essa doencga ativa muda totalmente a vida dessa criancga.

Isso é uma luta. Fiquei bem preocupada de ouvir os atrasos das medicagdes dentro da
fase em que a gente ja garante a medicagéo, que é até 18 anos.

O Rodrigo falou de um grupo de trabalho. Talvez esse seja um bom caminho para a gente
conseguir ouvir melhor o que vem acontecendo na ponta. Mas, para a crianga, e até 18 anos,
essa € a principal fase em que nés precisamos ter essa doenga controlada para mudar o curso
da doenga.

A Maria Lucia, que teve esse diagnéstico ja na fase adulta, conviveu, durante toda a fase
de crescimento dos 0ssos, e depois, com as consequéncias da doenga ativa.
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Entao, nao é igual tratar a crianga e tratar o adulto. A gente precisa evitar a incapacidade
permanente, para ter esse crescimento dos ossos concluido, para a gente ter uma redugéo do
impacto da doencga nessa fase tao importante.

E, por isso, a gente precisa do apoio de todos para a gente construir uma linha de
cuidado. Entéo, a coordenagao de doengas raras, aqui eu falo em nome do Coordenador Natan,
tem trabalhado na construgao dessa linha de cuidado, para que a gente tenha um diagnéstico
precoce e que as criangas convivam com a doenga controlada, para que elas ndo tenham
alteracdes de incapacidade nessa fase tdo especial, em que a doenga ndo pode estar ativa.

Entdo, esse é um primeiro recorte.

Agora, qual é a diferenca para o adulto? Quando a gente fala de uma doenca grave, que
tem muito sofrimento, cuidar desse sofrimento e melhorar a qualidade de vida das pessoas se
chama cuidados paliativos. Muitas vezes, a gente associa o cuidado paliativo sé a quem esta
morrendo, mas isso nao é verdade. A nossa portaria de doengas raras foi uma das primeiras a

incluir o cuidado paliativo, ou seja, a importancia de reduzir o sofrimento e melhorar a

[0

qualidade de vida para todos os pacientes com doengas raras, e, nessa condicdo, néao

diferente. Porém, quando a gente avalia, muitas vezes, os estudos, isso € menos valorizado.

Entéo, por isso, a gente precisa da voz da sociedade civil, porque a gente nédo esta falando
s6 de curso de doenca controlada; a gente tem que comegar a falar que nao é suficiente s isso,
de s6 o osso ja ter terminado de crescer. A gente quer ser um adulto que tenha uma boa
qualidade de vida, e isso também precisa ser rediscutido, como a prépria Conitec abre o
caminho para que a gente traga novas evidéncias. A gente quer sambar, né, Maria Lucia? A
gente quer que a Valentina, mesmo com os ossos ja formados, tratando bem na infancia,
quando adulta, ela ndo tenha dores.

Entao, cuidar do sofrimento de uma doenga grave é incluir o cuidado paliativo precoce
para que a pessoa tenha um bom percurso de vida, com dignidade. E a gente precisa incluir que
isso também seja uma pauta técnica, o que ndo é menos importante. A gente tem a Politica
Nacional de Cuidados Paliativos, que vem em 2024, e a gente precisa enxergar que os adultos
que convivem com essa doencga, apesar de terem os ossos formados, apesar do tratamento
tradicional com fosfato e com a medicagdo nova, dentro dos estudos, parecerem com
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proximidade de efeitos dentro do 0sso, ndo é s6 do osso de que a gente esta falando, a gente
esta falando de dor, de imobilismo, de conseguir fazer nossas atividades no dia a dia...

Entao, todos os relatos de quem trouxe aqui de como é conviver com a doenga s&o
justificativas muito importantes e, através de uma proposta de construir um relatério, como a
Senadora trouxe para a Conitec, trazendo a importéancia do cuidado paliativo dentro das
condigoes graves e das doencas raras, fazem parte da dignidade humana e sdo pauta de direito
humano: conviver sem sofrimento, conviver sem dor, conseguir manter a sua funcionalidade,
conseguir envelhecer bem.

Entao, é importante, sim, a gente diferenciar, na crianga... A gente tem uma importéncia

especial, a gente precisa garantir que isso seja precoce, continuo e até os 18 anos, sem falta.

Ja para o adulto, quando o osso esté formado, a intengdo é outra, mas ela ndo é menor,
porque a gente precisa de qualidade de vida, a gente precisa de dignidade, a gente precisa que
a pessoa nao viva internada, como a Maria Lucia falou. Ela vivia internada, ndo é?

Entao, isso ndo € menos importante e conte com o nosso apoio, Senadora, para a gente
conseguir construir essa condugdo de uma reavaliagdo da medicagdo com esse novo olhar.
Estamos a disposicdo como Departamento de Atengao Especializada e Tematica. E isso.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Dra. Gabriela, obrigada, viu? Obrigada. E uma médica, gente. Que bom que veio uma médica,
Assessora do Departamento de Atencao Especializada e Tematica do Ministério da Saude, e de

forma sensivel.

Nés vamos construir, sim, Doutora. Eu acho que a gente vai terminar esta audiéncia com o
encaminhamento da criagdo de um grupo de trabalho. Sabe por qué, Doutora? A sua fala foi
muito, muito especial, de a gente apresentar um relatério para Conitec.

Enquanto nds estamos fazendo esta audiéncia, Doutora, a senhora nao tem ideia, o Brasil
inteiro participando e mandando perguntas, sugestdes, querendo saber como ajudar, como
contribuir. Pessoas aqui dizendo: "Eu estou em sofrimento". Ela acabou de me mostrar uma foto
de uma moca aqui que esté sentindo dor 24 horas, fazendo contato com ela aqui agora, mora
em Campinas, Gracinda. Gracinda, um abraco para vocg, esta nos assistindo.
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Entéo, assim, vamos fazer um grupo de trabalho, sim, composto pela Comissédo de Direitos
Humanos, técnicos da Comissao, eu quero participar do grupo, as instituigoes, a gente formatar
um documento, provocar reuniées com a Conitec...

E obrigada, Dra. Gabriela e Rafael. Foram os dois técnicos que vieram apresentando o
departamento deles, o trabalho deles, mas eles foram muito sensiveis, porque as vezes a gente
vé o Ministério da Saude mandar técnicos que nao tém a sensibilidade que vocés trouxeram na
fala. Eu estou muito feliz com a participagdo do Rafael e da Gabriela, mas agora que vocés se
mostraram, falaram, sdo vocés que a gente vai acionar. Sdo dois técnicos que mostraram muita
sensibilidade, muito obrigada.

Eu registro também a participagéo, aqui no auditério, do Phellip Alcantara, advogado da
Federacao Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down.

Registro que a Aline, do DF, pergunta o seguinte: "Quais medidas de descentralizagdo ou
telemedicina o SUS pretende adotar para garantir equidade no diagnéstico precoce [..]".

Renan, de Pernambuco: "Como garantir acesso equitativo ao tratamento do XLH no SUS e
a continuidade do cuidado na transigao para a vida adulta?".

Eduardo, de Rondénia, olha que interessante: "Ha previsdo de incorporagao de tratamento
para adultos com XLH? Em que estagio estd essa analise?". Essa pergunta ai vai muito para o
Ministério da Saude e Conitec.

Helio, de Tocantins: "Por que a dificuldade do SUS em tratar doengas raras? Por que tanta
ineficiéncia na aplicagao dos recursos do SUS?".

A gente tem dois comentérios do Rio de Janeiro, vem de Josue: "XLH exige tratamento
vitalicio no SUS. Pacientes devem ser reconhecidos como PcD, com direito a aposentadoria e
dignidade".

Emiliano, do Rio Grande do Sul: "Gostaria de solicitar as nossas autoridades para que
sejam disponibilizadas medicagdes especiais de alto custo para o povo brasileiro".
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Gente, nés estamos chegando ao final da nossa audiéncia, mas nds temos dois pedidos,
do auditério, de fala. Um é Luiz Carlos Malito Filho; ele esta presente ainda? Malito, pai da Lucie,
paciente XLH.

Dois, trés minutinhos, no méaximo, pode ser? Ta?
O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - E rapidinho.
Todos me ouvem?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) -
Sim, pode falar.

O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - Queria agradecer a oportunidade e a realizagéo desta
audiéncia com V. Exa.

Eu sou o Luiz Malito, pai da Lucie, uma jovem de 3 anos que tem o XLH. Ela tem acesso ao
tratamento do SUS.

Como pai, a gente quer cuidar, quer o melhor para os nossos filhos; como pai de uma
crianga com uma doenga rara, esse sentido de protegéo aflora, ele fica 24 horas por dia na
gente. A Lucie é uma menina cheia de vida, com 3 anos, totalmente independente: ela gosta de
escolher as préprias roupas, os sapatinhos, ela acessa os armarios e as gavetas, sobe no carro
sozinha - e ai de quem tentar ajudar sem ser solicitado! Vai ter um problema com a Lucie - e ela
€ uma menina com XLH.

Hoje, as criangas tém direito e tém acesso ao tratamento no SUS - isso é uma vitéria! Isso
faz com que a Lucie tenha todas as oportunidades que as criangas da idade dela tém. S6 que a
Lucie vai crescer, ela vai ser uma adolescente. E o que eu vou dizer para ela, ativa — ndo tenho

duvidas de que vai ser esportista -, na hora em que ela for perder o acesso ao tratamento?

O acesso ao tratamento é fundamental: ele reduz a dor, ele garante a autonomia, ele
garante o desenvolvimento e ele evita a progressédo da doenga! Entdo, ndo é questéo de partir
para o paliativo; eu ndo posso deixar... Eu preciso evitar a progresséo da doenga na minha filha!
Isso ndo é so sobre saude, é sobre o futuro da Lucie.
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O acesso ao tratamento impacta nao sé a Lucie, mas toda a familia, porque é uma
seguranca, € uma tranquilidade, € uma esperanga. Eu acredito na equidade, e equidade é
garantir o que cada um precisa! A equidade no XLH é garantir o acesso ao tratamento na

infancia, na adolescéncia, na fase adulta e na velhice - todos precisam.

Eu estou aqui hoje como pai da Lucie, mas para apoiar a continuidade desse tratamento,
para que todas as criangas cresgam e nao percam esse cuidado. Entao, eu pego a continuidade
no tratamento, a equidade no acesso, e eu peco a seguranga para que a Lucie, a Valentina e
todas as criangas tenham as oportunidades a que elas tém direito.

Eu agradegco imensamente, Exma. Senadora, a todas as organizagdes, aos cuidadores e
pacientes, que hoje sdo meus amigos, que estdo nesse movimento coletivo. Eu acredito que a
gente consegue, e eu estou aqui hoje pela Lucie e por todos. (Manifestagcdo de emogéo.)

Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Luiz, que bom, que bom que a gente te ouviu! A gente ndo tem como regra ceder a palavra ao
Plenario, mas que fala extraordinaria, que contribui¢cdo, porque nés estdvamos com a mesa sé

com maes, ai veio um pai ali, agora, guerreiro...
Vocé tem foto da Lucie?
O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - Tenho.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Eu
quero ver a foto da Lucie.

O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - Eu tenho dela pulando. Como ela teve uma
dificuldade no inicio da vida, ela foi muito precoce.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Ahn?

O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - E hoje, ela... Tinha uma linha reta, e as pessoas

comegam a pular.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Ha-ha.

O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - Dois pés de um lado para o outro, e ela nao

conseguia, mas ela ndo sossegou enquanto ela ndo conseguiu.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) -
Que coisa linda!

O SR. LUIZ CARLOS MALITO FILHO - E hoje, para tudo que ela quer, ela vem pulando de
ré, ela vem pulando. (Risos.) E ela sabe que ela consegue o que ela quiser de mim, dando
pulinhos - e ela nao desiste de nada. Eu queria dizer que eu sou uma pessoa timida, eu sou um
introvertido. Agora, é o que eu falei: esse instinto de protegao aflora nos pais, no cuidador.
Entao, eu fago o que for preciso, eu estou disponivel para todas as associagdes, para todas as
organizagodes, para qualquer grupo. Eu estou aqui para o que vocés precisarem.

Eu agradego novamente.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Luiz, a Lucie vai ter muito orgulho que o pai tenha largado tudo em casa hoje, para vir aqui ao
Senado Federal, na maior Casa de Leis do pais, a Camara Alta, para lutar por ela e por todas as
criangas — ela vai ter muito orgulho de vocé. Esta audiéncia aqui vai se perpetuar. J& entramos
para os Anais da histéria do Senado, nés estamos em notas taquigréaficas. Queira ou ndo queira,
o Senado parou tudo hoje para falar de vocés. E Lucie vai ter muito orgulho desse pai.

Se vocé puder compartilhar ali com Camila a foto de Lucie, se vocé permitir a gente

conhecer Lucie, o senhor ir até o final seria uma alegria.

A Adenair Machado, paciente com XLH, pediu a palavra também. Ela estd ai ainda?
(Pausa.)

Ela est4 ai, a Adenair. E uma alegria té-la aqui.
A SRA. ADENAIR ANA MACHADO - Muito obrigada, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Fala de onde vocé é, ta?



Z A
e, eI

/5
2

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

A SRA. ADENAIR ANA MACHADO - Eu sou Adenair, sou uma paciente. Eu sou de Rio
Bonito, interior do Rio de Janeiro.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Também veio com o dinheiro dela, do Rio de Janeiro. Obrigada por estar aqui com a gente.
Chorou a audiéncia toda, ndo foi? Foi a que mais chorou aqui.

A SRA. ADENAIR ANA MACHADO - Eu fui diagnosticada tarde, com 37 anos - briguei
muito por esse diagnéstico. Por ter um filho que.. Eu achei que era uma doenga genética,
porque eu tive um filho com XLH. E a senhora até pontuou uma coisa muito importante no
inicio desta audiéncia, sobre como seria uma gravidez. E é um periodo muito dificil, um periodo
em que a gente é carregado o tempo todo, porque a gente ndo aguenta, as pernas néo
aguentam o peso, e existe todo o risco que tem de se ter um bebé prematuro.

Meu filho é prematuro, hoje tem 20 anos. Louvo a Deus pela vida dele, pela vida do pai,
gue nao desistiu, porque a gente vé muitas familias desistindo - e hoje eu estou aqui por ele. O
diagnéstico dele foi no inicio, foi na infancia. Ele comegou, teve acesso ao SUS.

E, todas as vezes que a gente pega o medicamento, a nossa pergunta é: més que vem a
gente vai ter o medicamento? Porque a gente sabe que ele ndo tem mais direito. Eu tomo o
medicamento também, mas é por processo judicial e ndo temos garantia. Ficamos, como Maria

Lucia falou no inicio, um periodo sem medicamento, e eu parei de andar nesse periodo.

Como foi falado aqui pela Doutora, no inicio, a doenga ndo é curada com esse
medicamento, é para nos dar uma qualidade de vida, é uma autonomia. Por isso que a gente
estad aqui para ser visto e ser ouvido. Nao adianta eu agora chegar e falar: meu filho néo precisa
mais, porque meu filho ja tomou e agora ele ja tem 20 anos. S6 que eu sou prova viva disto: eu
tenho XLH e, se eu paro de tomar o medicamento, eu paro de andar, os ossos emborracham. Eu
vou voltar a fazer mais cirurgias — eu ja tenho 14 cirurgias nas pernas. Para eu néo ser
dependente, eu prefiro ir para um centro cirdrgico. Entéo, isso eu ensinei ao meu filho: é uma
luta constante! Nao adianta parar o medicamento. Se parar o medicamento, eu vou para o
pronto-socorro com os dentes necrosando, sem medicamento. Entdo, a doenga nao estagna, ela

é continua.
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Entdo, a gente esta aqui para ser ouvido e ser visto, porque é muito dificil caminhar sem a
medicacéo. E eu louvo a Deus pela vida da senhora, pela vida de cada um que esta aqui, por
cada instituicdo que nao tem sé ouvido a gente, mas tem caminhado com a gente, porque isso
é muito importante e cada relato aqui deixa a gente chorando... E dificil, porque a gente vive
isso e ja até ouviu assim: "E melhor aceitar, porque déi menos”, mas a gente sabe que tem esse
direito, e, com vocés, a gente caminha e vai conseguir uma autonomia, caminharmos juntos para

aqueles que ainda ndo tém o diagnéstico ndo passarem pela luta que nés estamos passando.
Muito obrigada, Doutora. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Obrigada, Adenair, obrigada! Obrigada por ter vindo, saido de casa, gastado o seu dinheiro,
aceitado o desafio de estar aqui — com esse sotaque lindo, carioca - e nos desafiar. Obrigada.

Ministério da Saude, Dr. Rafael, Dra. Gabriela, espero que tenham escutado com muita
atencdo o relato da Adenair. E doloroso! Quatorze cirurgias na perna! Quanto custa uma
cirurgia? Quanto custam dois dias dela na UTI? Vamos fazer essa conta em relagdo a dose do
remédio que ela toma. Sai mais barato o remédio. Eu sei que o remédio é caro, mas, quando a
gente faz essa compensacgéo, sai mais barato manté-la tomando o remédio do que internando-a

para novas cirurgias.
Adenair, obrigada por ter vindo!

Gente, todo mundo quer falar, mas a gente ndo tem muito tempo. Mas o Instituto Amor e
Carinho, Wesley, pediu a palavra. Depois do Wesley, nés vamos ouvir o Vereador e encerrar a
participagdo do auditério, porque a gente estd com o horario ja bem vencido.

Wesley Pacheco, Instituto Amor e Carinho.

O SR. WESLEY PACHECO - Senadora, muito obrigado pela palavra. Prometo ser rapido e
fazer uma colocagao para ajudar e contribuir com esta audiéncia publica que nés estamos tendo
aqui.

Pacientes jovens, até 18 anos, incorporado; pacientes adultos, o Unico acesso € via judicial.
E o que estéd acontecendo no Brasil, hoje? Pacientes que estavam recebendo medicagao, hoje,
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por causa dos Temas 6 e 1.234, estdo perdendo o direito de acesso. Pacientes que recebiam
medicagao ja ha trés, quatro anos estao ficando sem medicagéo.

Eu tenho pacientes 14, no Brasil inteiro, e hoje, por causa de um dos quesitos que se pede
dentro desses temas, que € a incorporacédo pela Conitec, todo o Judiciario esta derrubando o
acesso dos pacientes com medicagéo, principalmente burosumabe. Isso é grave!

Nés escutamos aqui a Maria Lucia falando que ela tem o uso da medicagao, ela faz uso da
medicagao. Se ela ficar sem a medicagao, vai ter dores cronicas e vai voltar para o estagio zero.
Entdo, muitos pacientes no Brasil, hoje, com raquitismo, adultos, estdo ficando sem o acesso a
medicacdo por causa desse quesito, que é a nao incorporacao pela Conitec. O Judiciario hoje
estd negando aos pacientes o direito de acesso a medicagéo. Isso é grave!

E, assim, a gente precisa brigar para mudar, principalmente essa incorporagao. Tem juizes
que, as vezes, nao estao colocando e falam: "N&o dou direito ao acesso porque um dos quesitos
€ néo incorporagao pela Conitec". S6 que, no que o médico decide, no tratamento, ele esta
tendo muita dificuldade no Brasil. Entao, isso € grave.

Maria Lucia é acolhida por nés, a irméa dela é acolhida por nés. Qual é o quesito? Nao
incorporacao pela Conitec. Entdo, a irma nao tem direito ao acesso. S6 que, na maioria, 0s
pacientes tém liminar. Na maioria dos pacientes, ndo foi transitado em julgado. Essas liminares
estao caindo, estdo voltando para tras. Estéd sendo grave o direito de acesso aos pacientes.

Entao, eu s6 queria fazer essa colocagao para que a Senadora também olhasse para esse
lado, porque os pacientes adultos estdo sofrendo demais.

Muito obrigado. (Palmas.)

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

E vocé traz uma outra situagcdo bem grave, Wesley: tem que judicializar.

Imagina a cidade em que a pessoa que tem raquitismo nao tem um defensor publico, em
que a Defensoria Publica é aquela itinerante, que passa uma vez.
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Eu cito muito o exemplo de Marajé. Eu trabalhei muito tempo com Marajé. O defensor
publico entra num barco - de uma cidade para outra, séo sete dias, até chegar naquela cidade -,
atende, vai. Quando ele voltar naquela cidade em que ele fez o atendimento... Ele vai demorar
60 dias para voltar naquela cidade de novo, até ele fazer o percurso. Como que essas pessoas
judicializam? A comarca mais perto esta onde? O férum mais perto esta onde?

Entao, gente, é grave. O que nds estamos colocando aqui é extremamente grave e sdo

respostas que o Estado brasileiro precisa dar.

Ao nosso Vereador da cidade de Gramado, Roberto Cavallin, para suas consideragoes

finais.
Obrigada por ter deixado tudo |4 na Camara para estar conosco aqui, hoje.
O SR. ROBERTO CAVALLIN (Para expor.) - Bom dia, Senadora.
Cumprimento a Senadora Damares e também a Comissao de Direitos Humanos.
Estamos aqui discutindo, Senadora, sobre dignidade para essas pessoas.

Também quero cumprimentar o Governo, na pessoa da Gabriela, médica e, acredito, mée,
e do Rodrigo; a Rafaelli; a Dra. Maria Helena; a Maria Lucia.

Eu quero falar da Isaura, mée da Valentina. Ndo tem como nao se emocionar - né,
Senadora? Mesmo sendo um politico. Obrigado por nao ter desistido, Isaura, e nunca ter parado
pelo caminho na tua luta. Vocé é orgulho para nés, gramadenses e gauchos, povo que luta e
que, de vérias batalhas pela histéria, Damares, somos conhecidos.

Implorar por medicagédo, Senadora... A dificuldade ndo é de apenas hoje, é permanente.
Que todos nés possamos lembrar todas as dores e todos que estdo aqui por todos os dias.

Gabriela, do Governo, a luta é incorporar tudo isso ao SUS, para que todos — e como eu

repeti e vou repetir — dignidade possam ter.
Parabéns ao Wesley, a todas as entidades.

Eu acho que, Damares, a gente precisa sim... Porque eu convidei inclusive o Presidente da
Cémara de Vereadores. Eu acho que vocés todos devem ir para dentro das cédmaras de
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Vereadores, exigir mogdes de reconhecimento a essa luta, a essa batalha. Nés temos que levar |a
para ponta da linha, como a Isaura fez, entrou dentro da Camara de Vereadores, dizendo: "Eu
nao sou escutada”. E eu acho que é esse o trabalho, né?

E ai, aqui, eu tenho, sim, Senadora, que fazer um discurso politico, ta, Senadora? Porque
tanta discussé&o... E ai a minha estada aqui em Brasilia custou R$210 - o meu hotel -, e n6s temos
um Presidente da Republica gastando hoje, na Alemanha, R$812 mil num hotel de luxo. Entéo,
acho que a gente tem, sim, é que colocar os pés no chéo e lembrar a dor de cada um que aqui
foi passada.

Que o Senado possa, sim, Senadora, trazer cada um que hoje esta aqui lutando pelo seu
dia a dia, pelas suas dores; que ele possa arcar com esses gastos; que as pessoas possam ser
ouvidas. Isso é politica de verdade, e nédo politica politiqueira, 14 de discurso de elei¢éo.

Entdo, que tragam as pessoas para cé, que ougam as entidades, que ougam as maes, que
ougam os pais que vém aqui por dores. E é uma luta pela vida toda: ndo por um momento, nao
por uma foto, ndo por um discurso; e, sim, por dores com que vivem e convivem, como a

médica aqui passou. E coloco aqui, e ouvi de vérias cirurgias...

Imagine uma pessoa, Senadora: 12, 15, 20 cirurgias pela vida, e saber que isso é uma luta
que nao vai trazer uma pessoa a normalidade. E ainda o que enfrentam ai de discriminagéo...

Entao, obrigado, Senadora. Obrigado a Comisséo.
Que a gente possa voltar, que este debate continue e que seja continuo, dia apds dia.
Obrigado, Senadora.

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

E o Vereador deu uma ideia bem pratica e que funciona.

Se as camaras de Vereadores do Brasil fizerem uma mogéao de apoio e aprovarem, por
unanimidade, |4 na camara, apoiando a causa da incorporagéo.. que a medicagdo seja
estendida para o adulto, e essa mogéo chegar ao Ministério da Sadde... Eu sugiro que mandem
uma cépia para esta Comissao, porque eu posso reunir todas.
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Ai a gente chega |4 e fala: "Olhem, sdo sé 200 milhées de brasileiros pedindo", porque o
Vereador representa o povo, entenderam? Entdo, a gente tem de lancar essa campanha nos
municipios.

Atengao, camaras de Vereadores: envolvam-se com o tema também, mandem mogdes

aqui, para a gente juntar no grupo de trabalho e mostrar que é um pedido da sociedade.

E nés ndo estamos pedindo nenhum privilégio. Nés estamos pedindo direito, garantia de
direito. E também nao estamos pedindo esmola, t4? Nés estamos pedindo tdo somente a
garantia de direito.

E, para encerrar o auditério — eu ndo podia deixar, gente; eu esqueci —, a Valentina também
vai falar.

Por favor, Rafael, ajude a Valentina com o microfone.
Como a Valentina vai embora sem falar?
Nao, Valentina, vocé veio de longe, vocé vai falar também.

A SRA. VALENTINA ALEJANDRA DA SILVA ESPINOZA - Ta. O meu nome é Valentina, eu
tenho 13 anos e hoje estou aqui ndo s6 por mim, mas por muitas criangas e adolescentes que

nao tém chance de serem ouvidos.

Eu nasci com uma doenca rara, chamada raquitismo hipofosfatémico. E uma condigao que
afeta meus 0ssos, causa dores constantes e interfere no meu crescimento.

Viver com isso ja é um desafio diario, mas néo é o unico. Na escola, onde eu deveria me
sentir segura, acolhida e respeitada, eu enfrento o bullying. Sédo palavras, atitudes e olhares que
machucam profundamente, mas doi perceber que, muitas vezes, isso acontece sem que haja
uma atitude firme de quem deveria me proteger. Machuca quando a direcédo ndo age. Machuca
quando o problema é ignorado. Machuca quando a gente sente que a nossa dor ndo importa. E
essa realidade ndo comegou comigo.

Eu cresci ouvindo minha mae contar sobre a infancia dela. Ela também sofreu bullying na
escola, ela também foi ignorada e hoje, anos depois, eu estou vivendo aqui algo muito parecido.
Isso ndo deveria acontecer; histérias de dor ndo deveriam se repetir de geragdo em geragao.
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Além disso, enfrento uma luta constante: o acesso ao meu tratamento. O medicamento
gue eu preciso nao chega de forma regular; existem meses em que eu fico sem e, quando isso
acontece, a minha condigao sé piora.

Eu peco que olhem para as pessoas com doengas raras com mais cuidado e
responsabilidade, que garantam o acesso continuo aos tratamentos, que as escolas sejam
ambientes seguros de verdade, onde o bullying seja combatido com seriedade.

Quero que a minha histéria ndo seja mais uma histéria de negligéncia e quero que
nenhuma outra crianga precise passar pelo que eu passo hoje.

Muito obrigada. (Palmas.)

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

Vereador... Vocé perdeu a cadeira, Vereador! Perdeu! A nossa préxima Vereadora... E eu vou
cuidar da minha, porque essa menina vai chegar aqui no Senado.

Valentina, que coisa linda! Obrigadal!
A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) — Orgulho!

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Orgulho, méae! Orgulho!

Eu nao posso interromper o tratamento dessa menina, gente.
A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) — Ela é assim.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) - E,
aos 18 anos, ela tem que continuar recebendo remédio. Essa menina tem futuro, inclusive,
politico, Valentina. Vou te desafiar a ser.. Eu vou la pedir voto para vocé quando vocé fizer...
Desculpa, Vereador! Vocé que se candidate a Prefeito porque a minha Vereadora |4 vai ser ela.

Que Deus te abengoe, Valentina! Vocé falou em nome de muitas criancas do Brasil, muitos
adolescentes. Que bom que eu passei a palavra para vocé! Que bom!
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Agora a gente vai para o final, e no final a gente faz o seguinte: eu devolvo a palavra a
mesa, por dois minutos, para agradecimentos, consideragdes finais.

A Dra. Maria Helena ja foi embora.

Vamos ouvir por dois minutos a Maria Lucia, na sequéncia. Agradecimentos e
consideragdes finais, Maria Lucia. Dois minutos, que o nosso tempo ja foi.

A SRA. MARIA LUCIA DE ALMEIDA MOURA GOMES (Para expor) — Sem palavras. Muito
obrigada a todos.

Na verdade, é assim: eu nem tenho palavras de tantos agradecimentos. E uma coisa assim,
a gente fica sem palavras; eu fico estarrecida porque, quando a medicagao falta, o estado
psicolégico da gente, além das dores, € tdo grande, que vocé ndo tem palavra para falar.

Muito obrigada, Senadora.
Muito obrigada a todos que fazem parte e um bom-dia bem especial para vocés. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Obrigada, Maria Lucia! (Fora do microfone.)

Obrigada, Maria Lucia! Leve um abrago para todos de Recife.
Obrigada. E uma alegria ter recebido vocé aqui, hoje.
Isaura, dois minutos para agradecimentos, se vocé conseguir, por favor.

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Para expor) - Eu quero dizer que, para mim,
enquanto pessoa com deficiéncia, foi um desafio muito grande, pela questao da acessibilidade.

Como eu tenho muitas dores, por conta do XLH, entdo, a questdao de 6nibus, vindo de
Gramado... Como eu tenho perda auditiva, a questao do avido é bem complicada para mim.

Assim, eu agradego muito a Deus. A senhora falou da fé. Eu estou aqui por causa da fé,
porque eu levantei muito ruim hoje, mas escutar a minha filha falar coisas que ela... Ela montou
o texto, e é o0 que a gente estd vivendo, a questao do bullying, que nao deveria existir mais.

Assim...
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Valeu!

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA - ... como a Maria Lucia disse...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Valeu todo o sacrificio.

A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA - ... eu sou uma mae orgulhosa. Vale a pena.
E isso. Muito obrigada. (Palmas.)

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

Profa. Isaura, a senhora nos emocionou desde o inicio, e ndo esta facil para ela ficar
sentada trés horas aqui, gente, com dor. Sentiu dor na viagem, dor para dormir, dor para ficar
aqui, e ficou, mas eu acho que valeu a pena seu sacrificio.

A Isaura me disse uma coisa em segredo aqui, viu, Ministério da Saude? O que a Isaura me
disse — eu nem pedi permissao a ela, mas eu vou falar — foi que a filha recebe a medicagdo, mas
ela nédo recebe; entéo, ela tem as dores. E por que ela ndo recebe? Ela tem medo de pedir a
medicacéo e, na hora de cruzarem o enderego, verem que é o mesmo da filha, e a filha ficar sem
a medicagao. Nao é justo, Ministério da Saude, nao é justo isso: a mée continuar sentindo dor
para que a filha nao sinta dor. Vamos falar sobre isso depois, Isaura.

O Instituto Carinho também falou sobre isso; as vezes, na familia tem duas pessoas com a
doenga, mas s6 uma esta recebendo - o Rodrigo também falou. N&o é justo a gente escolher

quem vai sentir dor - ndo é justo.
Isaura a gente vai falar sobre o seu caso...
A SRA. ISAURA TEREZINHA DA SILVA (Fora do microfone.) - E nem recebendo...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Com medo e ja sofrendo, porque, daqui a pouco, ela vai parar de receber.

Rafaelli Cardoso, dois minutos para agradecimentos.
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Inclusive, gente, a Rafaelli me mostrou e me entregou as cartilhas que o Instituto Mundo
XLH faz, umas cartilhas lindas. Procurem depois o perfil do instituto; o material esta la também,
baixem, reproduzam, fagam na sua cidade. O Instituto inclusive libera para que vocé imprima na
sua cidade. O material esta lindo! Obrigada pelo trabalho de vocés.

Rafaelli, dois minutos para agradecimentos.

A SRA. RAFAELLI CARDOSO SILVA (Para expor.) — Bom, agradego novamente pelo espacgo;
o debate foi muito bom. Fiquei surpreendida em ouvir a fala da Dra. Gabriela; a apresentagao
que o Sr. Rafael fez, eu ja assisti inimeras vezes, mas gostei e fiquei bem feliz com a
oportunidade que foi criada aqui hoje.

Muito obrigada, Senadora Damares, pela oportunidade de nos comprometermos com um
prognéstico diferente para as pessoas com o XLH.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, muito obrigada.

Rodrigo, dois minutos para agradecimentos, se vocé conseguir.

O SR. RODRIGO DE ARAUJO DA SILVA (Para expor.) — Obrigado, Senadora, pelo apoio, pela
dedicagéo, pelo carinho que vocé tem. Se nédo fosse a senhora, a gente nao conseguiria tratar
muito desse tema, e tenho certeza de que, enquanto a senhora estiver na Presidéncia, a gente
vai ter esse apoio da Comisséo.

Eu gostaria de solicitar, Senadora... S6 queria chamar a Fatima Xavier, que é a Presidente
de uma associagdo nossa. Gostaria de entregar para a senhora uma lembrancinha
representando todos 0s nossos pacientes.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) - Opa! (Pausa.)

Ela também esta entregando um documento.

(Intervencéo fora do microfone.)
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A SRA. FATIMA XAVIER (Para expor) — Bom, gente, o que eu vou falar vai ser muito
rapido... (Fora do microfone.) Vai ser muito rapido o que eu vou falar. Quando eu cheguei aqui,
no dia 7 de margo, junto com o Rodrigo, encontramos a Senadora no corredor e viemos pedir
esta audiéncia publica.

Dentro do avido, quando eu sai de Jodo Pessoa - porque eu moro em Joao Pessoa —, pedi
a Deus e falei: "Deus, eu ndo sou merecedora, mas a gente esta indo por tantas familias, por
tantas pessoas que estdo em sofrimento. Entdo, abra os caminhos e toque os coragdes desses
politicos”, e a gente encontrou a Senadora Damares, que abragou esta audiéncia publica, nos
ajudou e esta nos ajudando. A gente agradece muito a esta Casa e a Senadora.

Também sou portadora de uma doenca rara e ndo estou aqui s6 ocupando um cargo de
Presidente, mas também lutando por toda a comunidade de raros. Entao, este espago aqui, para
a gente hoje, é de grande importancia. Ndo podemos conviver com o fantasma da negacéo e
da interrupgao. O tratamento é fundamental para todos nés. Hoje em dia, no Brasil de hoje, ndo
pode ser escolhido quem tem que ser tratado; todos tém direito a tratamento. O que a gente
esta pedindo é ampliagdo do tratamento para XLH. E o pior ja foi feito: ele ja esta incorporado
ao SUS. Entéo, a gente precisa da ampliagdo porque a doenga é genética e cronica. As sequelas

nao deixam de existir, e cada vez vao aparecer mais sequelas.

Entao, a gente pede, com todo carinho, para a Conitec que analise esse pedido da gente e
gue ajude essa comunidade, essas pessoas, porque existem familias que estdo em sofrimento,
porque nao é sé o paciente que sofre; toda a familia sofre com a dor do paciente, toda a familia
fica doente, todo cuidador fica doente. Entédo, a gente estéd aqui pedindo para que se ajude essa
comunidade e que tenha essa ampliagéo.

Muito obrigada a todos. (Palmas.)

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

Gente, olha! Brasil, olhe que coisa mais linda que eu ganhei, feito por paciente. Olha isso
aqui! Olha, eu vou virar assim para a TV Senado mostrar como ¢é colorido. Olha isto aqui! Gente
do céu! Todo Senador que quiser ganhar um tem que entrar na causa. (Risos.)
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Eu vou compartilhar com o Ministério da Saude o documento que vocés encaminharam
junto com o relatério da audiéncia.

Rafael Poloni ainda esta conectado?

Rafael, agradecimentos e consideragoes finais. Rafael, representante do Departamento de
Gestao e Incorporagéo de Tecnologias em Saude do Ministério da Saude.

O SR. RAFAEL POLONI (Para expor. Por videoconferéncia.) — Bom, s6 queria agradecer
mesmo todos os relatos e reforgar que o Ministério da Saude esté a disposicdo de todos vocés.

A gente aguarda, entéo, receber o relatério, Senadora, e também o documento deixado ai,
para que a gente consiga fazer os encaminhamentos dentro do ministério sobre o tema.

Agradeco-lhe demais. Foi muito rica a discusséo, e fiz todas as anotacoes.

E s6 agradecer mesmo a todos vocés por compartilharem conosco todos esses relatos de
extrema importancia.

Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Dr.
Rafael, assim que a gente montar o relatério e os encaminhamentos, a gente manda-os para
vocés, e vamos mandar orando. Eu oro. Eu vou orar em cima do documento: "Deus toque no
coragéo do pessoal da Conitec".

Foi uma alegria, Rafael, ter vocé, de novo, com a gente.
Dra. Gabriela, ainda esté online?

Dra. Gabriela, que emocionou todo mundo com sensibilidade, dois minutos para
agradecimentos e consideragoes finais.

E ndo vai embora porque eu vou mostrar a foto da Lucie ainda, a gente vai terminar com
uma imagem bonita.

A SRA. GABRIELA HIDALGO (Para expor. Por videoconferéncia.) — Bom, fago as do Rafael
minhas palavras.
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Agradeco-lhe a oportunidade de participar de um espacgo tdo potente, a todos os relatos,
e agradeco especialmente a Valentina, que, tdo jovem, trouxe aqui um discurso tao potente.

Nés estamos juntos e estamos ouvindo.
Parabéns, esta bom, Valentina?
Obrigada a todos.

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

A gente vai procura-la e vai explorar muito a sua sensibilidade, viu, Dra. Gabriela?

E, agora, a gente encerra esta reunido, e, com a autorizagdo do pai, n6s vamos mostrar
uma imagem da Lucie, que esta bem, que esta pulando. E a gente quer todas as lucies, todos os
pacientes pulando e que eles tenham o direito de pular, de rir. E a gente encerra, com essa

imagem positiva.

Foi uma audiéncia na qual a gente falou de coisas tensas, mas a gente quer encerrar de

uma forma muito terna.
Obrigada, Luiz, por compartilhar a imagem dela.
Vamos vé-la pulando, feliz da vida?
(Procede-se a exibicdo de video.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) -
Que linda!

(Procede-se a exibigdo de video.)

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

muito linda!

(Procede-se a exibigéo de video.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Ela
nao cai.

(Procede-se a exibigdo de video.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Ela
merece pular a vida inteira.

Obrigada. (Palmas.)

Acreditando que nés cumprimos o objetivo da audiéncia, que foi dar visibilidade ao
problema que vocés estdo enfrentando, acreditando que nés cumprimos a nossa missao, quero
agradecer a todos que vieram de longe — meu Deus, que dificuldade! -, alguns com dores.

Obrigada por terem acreditado nesta audiéncia publica. Ela ndo vai ficar apenas neste
debate.

Eu delibero, no sentido da Secretaria, que seja criado um grupo de trabalho interno nesta
Comisséo, convidando a Comissao de Saude do Senado para participar do grupo de trabalho,
para a gente criar um relatério e encaminhar a Conitec; e que nao fique apenas no relatério, mas
que a gente acompanhe o debate e todos os pacientes.

Obrigada, Brasil, por estarem conectados com a gente. Vieram perguntas de todos os
lugares do Brasil. Demos visibilidade, viu, Adenair? Acho que a gente deu um passo diferente
hoje. A gente muda a histéria da luta de vocés, trazendo esta visibilidade.

Desta forma, nada mais tendo a tratar, agradeco a presenca de todos e declaro encerrada
a nossa audiéncia publica.

Obrigada. (Palmas.)

(Iniciada as 10 horas e 12 minutos, a reunigo é encerrada as 13 horas e 02 minutos.)



