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ATA DA REUNIAO CONJUNTA DA 32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA,
REALIZADA PELA COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLACAO PARTICIPATIVA (612
REUNIAO) E PELA COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS (442 REUNIAO), EM 24 DE SETEMBRO DE
2025, QUARTA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, ANEXO I, ALA SENADOR ALEXANDRE COSTA,
PLENARIO N° 9.

As quatorze horas e trinta e cinco minutos do dia vinte e quatro de setembro de dois mil e vinte
e cinco, no Anexo Il, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n° 9, sob a Presidéncia da Senadora
Damares Alves, reinem-se a Comissdao de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa e a
Comissdo de Assuntos Sociais com a presenca dos Senadores Ivete da Silveira, Sergio Moro, Plinio
Valério, Alessandro Vieira, Professora Dorinha Seabra, Styvenson Valentim, Jussara Lima, Mara
Gabrilli, Flavio Arns, Pedro Chaves, Jorge Seif, Flavio Bolsonaro, Fabiano Contarato, Humberto
Costa, Augusta Brito, Paulo Paim e Laércio Oliveira, e ainda dos Senadores Esperidido Amin, Jayme
Campos, Ana Paula Lobato, Sérgio Petecdo, Dra. Euddcia, Beto Faro, Nelsinho Trad, Teresa Leitdo,
Zenaide Maia, Veneziano Vital do Régo, Wellington Fagundes, Angelo Coronel, Alan Rick, Marcelo
Castro, Soraya Thronicke e Efraim Filho, ndo-membros da comissdo. Deixam de comparecer os
Senadores Giordano, Marcos do Val, Cid Gomes, Jaime Bagattoli, Magno Malta, Marcos Rogério,
Astronauta Marcos Pontes, Rogério Carvalho e Tereza Cristina. Havendo numero regimental, a
reunido é aberta. Passa-se a apreciacdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo aos
requerimentos REQ 86/2025 - CDH, de autoria Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF), e
REQ 106/2025 - CDH, de autoria Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF). Finalidade:
"Debater as necessidades e dificuldades de acesso dos pacientes de PTI, anteriormente conhecida
como Purpura Trombocitopénica Idiopatica, em alusdo ao "Setembro Roxo", més mundial de
conscientizacdo da Trombocitopenia Imune PTI Brasil’, e a Colestase Intra-hepatica Familiar
Progressiva (PFIC). Participantes: Elisa de Carvalho, Médica gastroenterologista pediatrica,
pesquisadora e especialista em doencgas hepaticas colestaticas; Marilia Rubia Silva, Presidente da
Associacao de Apoio aos Pacientes e Familiares de Trombocitopenia Imune PTI Brasil; Ricardo
Duarte Leite, Paciente de PTI; e Camila Mariano, Médica Pediatra pela Universidade de Brasilia.
Resultado: Audiéncia publica realizada. Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunido as
dezesseis horas e dezesseis minutos. ApOs aprovagao, a presente Ata sera assinada pela Senhora
Presidente e publicada no Didrio do Senado Federal, juntamente com a integra das notas
taquigraficas.
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Senadora Damares Alves
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/2025/09/24

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Fala
da Presidéncia.) — Boa tarde!

Declaro abertas a 612 Reunido, Extraordinaria, da Comissao Permanente de Direitos
Humanos e Legislagéo Participativa e a 44° Reunido da Comissdo de Assuntos Sociais, que
ocorrem de forma conjunta, da 3° Sesséo Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura, que se realizam
nesta data, 24 de setembro de 2025.

A presente reunido destina-se a realizagdo de audiéncia publica com o objetivo de debater
as necessidades e dificuldades de acesso dos pacientes de PTI, anteriormente conhecida como
Purpura Trombocitopénica - falei certo? - Idiopatica, em alusédo ao Setembro Roxo, més mundial
de conscientizagdo da Trombocitopenia Imune PTI Brasil, e a Colestase Intra-hepatica Familiar
Progressiva, em atengéo aos Requerimentos 86, de 2025, e 106, de 2025, ambos da Comissao de
Direitos Humanos, de minha autoria.

Nesta tarde, nés temos ilustres convidados para debater os temas. E eu quero ja agradecer
a vocés, que tiraram esse tempo para discutir com o Senado Federal essas duas importantes
matérias.


http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2025/09/24
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A gente nédo quer fazer s6 um debate alusivo ao més; a gente quer sair daqui hoje com
encaminhamentos, sair daqui hoje com propostas. Mas uma audiéncia publica como esta provoca
o debate - ela nao é sé o debate, ela provoca, ela nunca se encerra neste ato -, primeiro, porque
os Senadores que néo estao aqui, que estdo todos divididos em Comissdes, chegam a casa e vao
assistir a esta audiéncia publica. Depois, porque tem muita gente nos acompanhando via online,
via TV Senado. E quem estd nos acompanhando? Familias de pacientes, pacientes, instituigées
que lidam com os temas. Quem estd nos acompanhando? Pesquisadores, cientistas, estudantes
de Medicina, residentes.

Eu sei, inclusive, que alguns dos nossos convidados vao fazer apresentagéo, e os eslaides
de vocés, acreditem, ficam nos Anais da Casa, para que as pessoas acessem. Os eslaides de vocés
sdo buscados por pesquisadores, por estudiosos, por jornalistas. Entdo, uma audiéncia dessa é
uma colaboragdo com a pauta que vocés ndo tém ideia. "Ah, mas o Plenéario esta vazio". Nao
interessa, ha milhares de pessoas que estdo online nos acompanhando e a discusséo néo se

encerra neste ato.

E eu tenho a alegria de estar presidindo — e em nome de duas Comissdes. Eu quero lembrar
que é uma audiéncia publica da Comissao de Direitos Humanos e da Comissédo de Assuntos
Sociais, lembrando que a Comissdo de Assuntos Sociais do Senado é integrada por muitos
Senadores que sdo médicos. Nés temos Senadores que foram Ministros da Saude e estdo aqui na
Casa como Senadores hoje; Senadores que foram Governadores, que foram Prefeitos — alguns
vao voltar a ser Governadores. Entéo, esta Comissdo de Assuntos Sociais € uma Comissdao muito
ligada a pauta da saude. E a de Direitos Humanos ¢é ligada a pauta dos direitos, ai a gente fala
com o paciente. Lad na CAS, a gente fala do remédio, do tratamento, do hospital, a gente briga
com o Ministro da Saude; mas, na Comissao de Direitos Humanos, a gente fala com a familia, o
direito da familia, o direito do paciente, o que nés podemos fazer como Comisséo de Direitos
Humanos e o que podemos fazer como Comissao de Assuntos Sociais. E eu estou muito feliz em
té-los aqui para fazer o debate nesta tarde.

Entdo, eu convido para compor a mesa ja aqui a Marilia Rubia Silva, Presidente da
Associacdo de Apoio aos Pacientes e Familiares de Trombocitopenia Imune PTI Brasil.

Seja muito bem-vinda, Marilia. (Palmas.)
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Convido para a mesa Ricardo Duarte Leite, paciente de PTI.

Seja bem-vindo, Ricardo. (Palmas.)

Obrigado por vir e compartilhar sua histéria com a gente.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) - Eu que agradego o convite.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) - E um prazer, viu? Seja muito bem-vindo, muito bem-vindo.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) — Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Eu
convido para compor a mesa também a Dra. Elisa Carvalho, Médica, Gastroenterologista
Pediatrica, Pesquisadora e Especialista em doencgas hepaticas colestaticas.

Doutora, muito prazer. Obrigada por estar com a gente hoje. (Palmas.)
A SRA. ELISA CARVALHO (Fora do microfone.) — Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Est4

linda de rosal!
E convido também a Dra. Camila Mariano, Médica Pediatra pela Universidade de Brasilia.
Dra. Camila, que honra té-la aqui com a gente! (Palmas.)
Bem-vinda, Doutora.
A SRA. CAMILA MARIANO (Fora do microfone.) - Obrigada pelo convite.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Gastando o seu tempo com a gente hoje.

Antes de passar a palavra aos nossos convidados, comunico que esta reunido sera interativa,
transmitida ao vivo e aberta a participagado dos interessados por meio do Portal e-Cidadania, na
internet, no endereco www.senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone 0800 0612211.
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Eu informo que, desde que a gente anunciou e que esta no site do Senado esta audiéncia,
noés recebemos ja muitas manifestagdes: perguntas, manifestagdes, pessoas propondo
encaminhamentos. No final, a gente vai ler algumas das perguntas.

O relatoério completo, com todas as manifestagoes, estara disponivel no portal, assim como
as apresentagoes que forem utilizadas pelos expositores.

Na exposicéo inicial, cada convidado podera fazer uso da palavra por dez minutos e depois
a gente pode, no final, voltar a palavra para consideragées finais e agradecimentos.

Se algum convidado - nés temos médicos na mesa e a gente sabe como é a agenda de um
médico - precisar falar e se ausentar, fique a vontade, mas a gente gostaria muito de que todos
pudessem ficar até o final.

Nés vamos fazer uma audiéncia rapida, dindmica, porque hoje estéd pegando fogo aqui no
Senado realmente. Vocés ndo tém ideia. Nés vamos discutir daqui a pouco, no Plenario, uma PEC
polémica. Quando o Plenario abrir, a gente tem que correr para 14, entdo nés vamos fazer uma
audiéncia dinamica. E digo, Doutoras, que pode ser o pontapé inicial para um grande debate
dentro do Congresso Nacional, na Camara e no Senado.

Eu concedo, nesse sentido, a palavra a Sra. Marilia Rubia Silva, Presidente da Associagao PTI
Brasil. Bem-vinda, Doutora. Dez minutos.

Tem um cronémetro ali atras, ta4? Vocés podem acompanhar.
A SRA. MARILIA RUBIA SILVA (Para expor.) — Oi, boa tarde a todos.

Queria, primeiramente, agradecer a todo mundo que esta presente aqui fisicamente, que
veio aqui para ouvir as nossas demandas, ouvir a nossa exposigdo. Também queria agradecer a
Senadora, ao mandato da Senadora, a Carol, porque a gente esté nesse didlogo ja ha algum
tempo e é muito bom quando a gente se sente ouvido e acolhido no Senado. A gente percebe
que a gente ndo € sé um numero, e ndo é sé uma tentativa. Realmente tem gente que se importa

e se interessa pelo nosso trabalho.
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Eu estou aqui como Presidente da Associagao PTI Brasil e eu também sou paciente de PTI.
Foi assim que comegou a minha luta: primeiro eu fui paciente, depois eu virei Presidente de
associagao. Eu sei na pele o que é ter PTI. A PTI...

Deixe-me passar aqui. (Pausa.)
Aqui é sobre nés, aqui é sé um panorama rapidinho sobre a gente.

O meu trabalho com a PTI Brasil comegou em 2016. Eu sou paciente desde 2014, mas, em
2014 e 2015, eu fiquei lutando pela minha vida. E ai foi quando eu descobri que eu tinha uma
doenga rara, que ninguém sabia do que se tratava, nem os médicos direito sabiam. E foi quando
eu fui atras de informagao e nao tinha informagéo em portugués. Foi por isso que nasceu a PTI
Brasil. Hoje, se vocé jogar no Google, tem, porque a gente esté |4, mas nao tinha, sé tinha inglés.
Eu, gragas a Deus, tive a oportunidade de saber falar inglés, entdao eu comecei a traduzir material
de PTI para os pacientes nos grupos de apoio de Facebook, nas redes sociais. E foi assim que eu
percebi: a gente precisa de representante no Brasil.

Eu brinco que a minha jornada com a PTlI comegou de fora para dentro. Eu comecei com
contato externo com os lideres de PTI de outros paises, porque eu precisava de informacéo. Entéo,
eu fui pedir informagao onde tinha. E ai, em 2016, eu fui convidada a fazer parte da International
ITP Alliance, que é a Alianga de PTI Internacional, que representa mais de 30 paises. Hoje, com
muito orgulho, e eu falo mesmo, porque, além de ficar viva, hoje eu sou Embaixadora brasileira e
da América Latina na alianga, representando pacientes de PTI do Brasil e da América Latina. Foi
essa jornada que me abriu porta para comegar a PTl Brasil. Entdo, hoje é todo mundo voluntério.
E importante saber que, quando a gente tem uma ONG, uma associagdo, é todo mundo
voluntario, gente. Todo mundo ¢é voluntéario, todo mundo é paciente, que nem o Ricardo, ou é

mae de paciente ou é pai de paciente.

Essa é minha méae, com 70 anos, ela vai comigo para cima e para baixo, aposentada. Ela me
ajuda muito, e eu s6 estou viva também por causa dela, porque ela se ausentou do trabalho para
cuidar de mim no hospital, porque eu precisava de ajuda.

S6 para vocés terem nocédo de nimeros, a PTl tem 350 pacientes associados registrados —
entdo, a gente acompanha todo o parametro médico desses pacientes, a gente tem acesso a
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todas as informagdes —, mas eu atendo cerca de 8 mil pacientes, porque a gente tem as redes
sociais.

Hoje, a maior rede social de PTI do mundo é a PTI Brasil. A gente é maior que os Estados
Unidos, inclusive. Tenho muito orgulho desse trabalho, porque a gente esta levando informagao.
Eu atendo gente da América Latina também, acabo atendendo os outros paises que nédo tém
associagéo. E uma média de 80 atendimentos semanais. Esses atendimentos de que eu falo, gente,
sao atendimentos que eu fago direto com o paciente, fora os indiretos, que sdo muitos.

Aqui é so6 para vocés terem uma ideia das nossas agoes. Isso é numa escola municipal da
periferia de Sao Paulo, onde eu fiz uma agdo com o langamento da nossa cartilha, que todos
vOCés receberam, sobre PTI.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Doutora, vamos aproveitar e ja mostrar a cartilha, t4? Vamos mostrar a cartilha...

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - Olhem: Violeta e a PTI.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - ... e
onde ela esta acessivel para as pessoas buscarem.

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - Ela est4 de graga no nosso site, é sé6 baixar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Olhem que lindo o material!

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - Aqui, olhem: Violeta e a PTI no Parque e Violeta e a PTl no

Consultério.

Violeta no Parque ensina com quantas plaquetas a gente pode fazer exercicio, brincadeiras,
porque as criangas ndo sao liberadas para educagéo fisica com PTI. Entdo, a gente fez essas
cartilhas na forma de um gibi, para as criangas entenderem a situagéo delas com a doenca.

Nossos maiores desafios.

A demora no diagnéstico — nao preciso nem dizer, né? Em doenca rara, a demora no
diagnéstico é muito grande. E ndo tem um exame para PTI, é diagnéstico de exclusdo. Entéo, a
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gente precisa fazer exame para tudo e, quando tudo d4 negativo, é PTI. E muito dificil até chegar
a exclusao.

A falta de acesso a medicamentos mais eficazes. Hoje, depois de muita luta, a gente tem
medicamentos no nosso PCDT, mas isso nao quer dizer que a gente tenha acesso a eles, porque
sdo medicamentos de alto custo. Entdo, a gente tem esse problema, que é uma demanda muito
forte.

Os efeitos colaterais, dos quais acho que o Ricardo vai falar melhor que eu. Ele tem PTI ha
21 anos, ele sabe quanto a PTl impacta a nossa vida.

O nosso protocolo, nosso PCDT estéd desatualizado desde 2019, jé& era para ter sido
atualizado. Dizem que estd em processo de atualizagéo, mas faz mais de seis meses que a gente
nao tem retorno disso, e eu precisaria muito de uma posi¢cao do Ministério da Saude em relagéao
a isso, porque a gente conseguiu incorporar na Conitec dois medicamentos agora este ano, em
janeiro, mas os medicamentos ndo estao disponiveis para nés, porque o protocolo precisa estar
publicado. Entao, enquanto néo se publica o protocolo, a gente ndo tem acesso ao medicamento.

A gente tem a falta de hematologistas no SUS - isso € em todo o pais. Eu acho que é uma
especializagdo pouco procurada. Tem cerca de 8 mil a 10 mil hematologistas no pais. E muito
pouco.

E o desconhecimento e a falta de acesso ao PCDT. O PCDT da PTI, gente, é sé jogar no
Google: "PCDT PTI". Qualquer médico em qualquer consultério do pais consegue acessar o PDF
gratuitamente. Eles ndo acessam, e ai eles ndo sabem como tratar a doenca. Esté tudo 4. Deveria
ser mais utilizado, mas nao é utilizado porque nao é divulgado.

No caso das criangas, a gente tem muita falta de hematologista pediatrico. Eu estava
conversando aqui com a Dra. Camila... Ela vai expor, mas a Dra. Camila é praticamente a
centralizadora de hematopediatras aqui em Brasilia, no DF; ela praticamente tem que fazer tudo.
Entao, a gente tem muita falta também de hematoped, e isso implica nas nossas criangas, na
saude delas.

O nosso PCDT, como eu falei, estéd desatualizado. A gente conseguiu dois medicamentos
incorporados no comeco do ano, que foram o romiplostim e o rituximab, que é um
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imunobioldégico, mas, como n&o vai para a frente o processo - e ja venceu a lei dos 180 dias —, a
gente nao consegue ter acesso a esses medicamentos. A gente estd muito preocupado com isso,
porque a gente sabe dos prazos do Governo, a gente sabe como o Ministério da Saude trabalha
e, se as coisas ndo andarem até daqui a dois meses, no maximo, nao vai entrar no orgamento. Se
nao entrar no orgamento, ano que vem nao vai ter medicamento para os nossos pacientes. Entao,
a gente esta aqui hoje por isto: porque a gente estd muito preocupado ja que néo esta tendo
esse avango de que a gente precisa. O PCDT esta desatualizado ha cinco anos.

Hoje a gente tem um tratamento de qualidade e de mais tecnologia incorporado, que é o
eltrombopague. Ele s6 pode ser usado por criangas a partir de seis anos de idade, ou seja, a gente
estd condenando nossas criangas da primeira infancia a ficarem sem tratamento, porque, se a
crianga tem cinco anos e dez meses, ela ndo pode fazer o tratamento. E esse medicamento que a
gente incorporou é a partir dos seis meses, por isso 0 nosso desespero é esse, porque a gente
esta vendo criangas sangrando até morrerem, sem medicamento, porque o medicamento nao
esta disponivel. E ele nao esta disponivel, porque ndo se anda no processo da incorporagao. Aqui
eu s6 estou falando exatamente das nossas criancas.

O prazo da lei ja esta expirado desde junho e a ultima resposta que eu tive foi de que o
medicamento sé vai entrar, continuar na incorporagéo... Ja foi incorporado, mas sé vai estar
disponivel depois que sair publicado o nosso protocolo. S6 que o nosso protocolo nao publicam.
J4 era para terem publicado em junho. Se nao publicarem, nao vai para orgamento. Se néo vai
para orgamento, o Ministério da Saude néao vai fazer a aquisigéo. E, se nao fizer a aquisicdo, nao
vai ter esse medicamento por mais um ano e meio. E € mais um ano e meio de criangas sangrando.
Entao, a minha suplica aqui como representante dos pacientes e, principalmente... Nés temos uma
crianga aqui com PTI que esta aqui representando as criangas do Brasil todo. A minha suplica é
esta: a gente precisa do medicamento para as nossas criancas. A gente fez toda a nossa parte. A
gente participou da consulta publica.

(Soa a campainha.)

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - A gente participou todas as vezes que o Ministério da Saude
me chamou. Eu fui a todas as convocagoes. Mas eles precisam fazer a parte deles, eles precisam

dar andamento a isso.
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Entao, s6 para finalizar, a PTl, para quem nao sabe, é uma doenga rara no sangue,
autoimune. Nosso corpo produz anticorpos para destruir as nossas plaquetas. E ai, a partir do
momento em que a gente destréi as nossas plaquetas, a gente ndo tem coagulagdo. A gente
sangra por todos os orificios do corpo. A gente sangra na pele. A gente pode ter o que é mais
grave na PTl, que é o sangramento hemorragico cerebral, o AVC, que leva ao ébito.

Neste ano, eu ja enterrei cinco pacientes, sendo trés criangas. E eu ndo queria enterrar

pacientes de uma doenca que tem tratamento no protocolo do Ministério da Saude.

Entao, a minha suplica aqui, que é esse didlogo que eu quero abrir com o Senado Federal,
é: a gente precisa andar com o nosso processo de incorporagao, de disponibilizagdo da
medicacéo, de atualizagdo do protocolo. A gente ndo aguenta mais enterrar criangas de uma
doenga que tem tratamento. Esse medicamento que foi incorporado agora tem bula no Brasil
desde 2015. Nao é um medicamento novo, tem dez anos de bula. Entao, por favor, a minha suplica
aqui é: andem com o nosso protocolo, atualizem, publiqguem o nosso protocolo! Os nossos
médicos participaram da atualizagao, porque a gente tem um Comité Médico na PTI Brasil e a
gente tem médicos que participaram, entao a gente sabe o que esta |4, a gente sabe o que foi
aprovado pela pelos hematologistas. A gente s6 precisa de que o Ministério da Saude dé
andamento, publique nosso protocolo, disponibilize o orgamento para essa medicagao e faga a
aquisicao dessa medicagao para que, em janeiro, ela ja esteja disponivel.

A gente sabe que neste ano ndo tem orgamento. A gente j& entendeu que neste ano néo
conseguiremos, mas a gente precisa disso para janeiro, porque a gente nao aguenta mais as
criangas sangrando. As maes me mandam fotos - sabe? —, no hospital, da crianga sangrando e
me pedindo "pelo amor de Deus, me ajuda”, e eu ndo tenho mais o que fazer como instituigao.
Como associagéo, eu cheguei no meu maximo. Eu preciso que o Governo faga a parte dele. Entéo,

é por isso.

A PTl ndo tem cura, mas a falta de informacéo tem. E, para a falta de informacgéo sobre a
PTI, vocés podem vir aqui com a PTI Brasil que a gente tem informacé&o de sobra para vocés.

Acho que é isso.

A PTI Brasil, basicamente, € isto aqui: a minha méae, a minha tia, eu e meu sobrinho.
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Obrigada, gente. (Palmas.)

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

Se vocés nao viram, eu vou mostrar de novo a cartilha. Primeiro, parabéns pelo material
grafico. Esta bonito!

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA (Fora do microfone.) — Eu que desenhei.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Vocé
que desenhou? E voluntaria para tudo.

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - Para tudo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Gente, o material esté lindo, inclusive para a crianca entender o que ela passa, as suas
necessidades. Gente, estd muito lindo o material.

Doutora, vocé pode, por favor, repetir as redes sociais, porque ja é a maior rede social sobre
a causa, sobre a doenga, no mundo. N6s vamos fazé-la ficar maior ainda hoje. Repita as redes
sociais.

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - E @pti_brasil, no Instagram. Nosso site é www.ptibrasil.org.br.
Nosso material esta gratuito |4 para qualquer um baixar o PDF.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Gente, incrivel, incrivel. Parabéns! Obrigada.

E quando ela mostrou a familia dela ali toda envolvida... Quem trabalha com doengas raras,
doencas crénicas, pessoas com deficiéncia, sabe que a familia inteira esta envolvida com a doencga.

Mas, quando o paciente resolve militar, se organizar, a familia inteira acaba militando junto.
Parabéns pelo trabalho. Foi uma alegria conhecer o trabalho de vocés.

Na sequéncia, nés vamos ouvir agora a Elisa Carvalho. Na sequéncia estéa ela? (Pausa.)
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Desculpa, desculpa. Nés vamos seguir uma sequéncia. E o Sr. Ricardo Duarte Leite, paciente
de PTI. Entdo, nés vamos ouvir primeiro a sociedade civil, o paciente, depois nés vamos ouvir as
nossas médicas.

Ricardo, obrigada por ter aceitado o convite de estar conosco nesta tarde.
O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Para expor.) — Fala, pessoal, boa tarde!
Primeiro eu quero agradecer o convite da Marilia, da PTI Brasil.

Exma. Senadora, desde ja estimo uma boa recuperagdo, porque vocé tornou publico,
Senadora, o seu tratamento.

Vamos |4, gente. Eu sou um sobrevivente de PTI. Eu luto para me manter vivo. Eu ndo tenho
qualidade de vida, eu dependo de muita imunossupressao. Eu uso dois medicamentos, hoje, que
sao os que estdo me mantendo vivo até o cenario atual, que é o micofenolato e o eltrombopague.
Estou aqui com muito efeito colateral: tremores, fraqueza, dor de cabega, dor nas pernas, nas
costas, na medula.

Durante 18 anos da minha vida, eu fui bombardeado por corticoide. Eu usei, durante 18
anos da minha vida, 150mg de corticoide todos os dias. Eu n&o vivia na minha casa, eu vivia no
hospital. Eu fiz 82 vidros de imunoglobulina em dois dias, para nao ficar internado, para nao pegar
infeccdo hospitalar. Isso na rede privada.

Além disso, eu ja ouvi muito, nos hospitais por que eu passei — eu resido em Sao Paulo
médicos de PS que olhavam para mim, com 4 mil de plaqueta, as 23h - depois de sair da minha
casa, dia chuvoso, porque vocés sabem que, em Sdo Paulo, chove bastante —, falarem: "O que
vocé esta fazendo aqui nesse horario? Um absurdo”. Vocé neutropeniando, vai para um pronto-
socorro, e o médico vira para vocé e pergunta: "Por que vocé veio hoje? Vocé poderia vir amanha".
Como assim "vir amanh&"? Nao tem légica, ndo tem cabimento. E inaceitavel! Ainda nos dias

atuais, a gente tem médico que tem essa conduta.

E eu falo aqui por mais de 13 milhdes, e eu tenho certeza de que tem muito mais, porque
existe muito erro de diagnéstico. Muitas das vezes, estd sendo levado para o lado da crise de
ansiedade. Muitos colegas, inclusive, falam para mim: "Ricardo, eu fui ao médico, ele falou que
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era ansiedade". Volta para casa com uma mancha roxa, e, quando volta, ja é para 6bito, porque
ja volta todo neutropeniado. Entéo, isso ndo tem cabimento a gente aceitar.

Outra coisa também que eu gostaria de pontuar, Senadora, é que a gente é esquecido. Eu
estou ha 21 anos sofrendo, e eu nao vejo publicidade em midia televisiva nenhuma, eu ndo vejo
em portal. Vocé vai a algumas especialidades que ndo sabem o que é PTl e menos ainda o que é
doenca de Alps.

Eu fui recentemente, em 2020, diagnosticado, Senadora, com doenga de Alps, que é mais
uma doenga do meu sistema imunolégico, uma deficiéncia. Entao, assim, € um descaso total. Eu,
como cidadao, que contribui muito quando eu tinha condigdes clinicas de trabalhar... Hoje, eu
nao tenho mais, infelizmente. Superjovem, 37 anos, tenho uma vida inteira paralisada por uma
doenca, pelos seus efeitos colaterais.

Entdo, a PTl ndo é s6 um sangramento. E muito triste quando eu vou a um hospital e eu
Vejo que a pessoa enxerga que é apenas um sangramento. Nao! A PTI mata sonhos, senhores.
Vocés que estdo nos acompanhando pela TV Senado, vocés que sdo médicos: comecem a tratar
a gente de outra forma. Chegou ao hospital? E para pedir hemograma; nao trabalhem com
achismo.

A Marilia sabe que a gente perdeu mais de cinco pessoas — tem muito mais casos perdidos
que néo vieram para a gente — por achismo de médico. Médico nao pode trabalhar com achismo.

Eu estou vivo ha 21 anos, porque eu briguei dentro do hospital. Fiz barraco, baixaria dentro
do hospital, para estar aqui hoje com vocés. Eu passei pela mao de 11 hematologistas — ndo sao
poucos médicos -, para um deles fechar dois diagnésticos. Entéo, sdo muitos anos de luta. E vou
lutar até o fim. N&o vou parar, porque a gente tem que mudar esse protocolo, tem que inserir
novas medicagdes, que ndo venham causar o que causaram em mim - o efeito meia lua, os efeitos
colaterais, as tremedeiras, a insdnia, a depressdo profunda, porque houve momentos em que deu
vontade ja de me suicidar, sim. Eu tomo 240mg de ansiolitico - para todo mundo que estéa nos
acompanhando pela TV Senado, para os senhores que estdo presentes aqui, para a Senadora
Damares. Entdo, é um preco muito caro que eu pago. Nao é sé controlar a doenca; é vocé parar
a sua vida, é vocé parar os seus projetos, seus sonhos.
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Eu vim do interior de Alagoas, do sertéo, da roga, com muito orgulho, da qual eu me orgulho
muito. Uma mae agricultora. Minha saudosa mé&e, Maria Duarte Leite, a qual eu quero render
homenagem, que faleceu, infelizmente, superjovem. E ela me ensinou a lutar. Eu ja poderia ter
desistido, porque eu nado tenho qualidade de vida. Todos os dias eu passo mal, da hora em que
eu acordo até a hora em que eu vou dormir, mas eu tenho como referéncia essa mulher, para ter
garra, determinagédo e continuar lutando, sabendo eu que cada vez mais essa doenga vai se

afunilar. Ela vai ficar mais agressiva no meu organismo.

Entéo, eu peco encarecidamente a todas as autoridades presentes que tenham outro olhar
para nos de PTI. A gente é esquecido — esquecido, literalmente - da midia. A midia d4 tanta
importéancia para coisas inuteis, que ndo tém valor nenhum, e nossa vida onde esta? Tem vérias
pessoas com PTI nos assistindo agora que passam pelo mesmo que eu passo, e ndo tém voz; que
tém essa fraqueza, e a familia ndo entende; que tém esses tremores, e a familia ndo entende; que
vao para o préprio hospital publico, no Sistema Unico de Saude, chegam |4, ndo tem uma
imunoglobulina para ser feita e voltam para casa.

Eu mesmo peguei um caso - chegou até mim - de um garoto de 12 anos, do Estado de
Minas, que passou pela méo de cinco hematopediatras. O menino, com 19 mil de plaquetas,
sangrando, e o hemato falou que ele podia ter vida normal. Que profissional é esse? Eu me
questiono, como cidadao, Senadora: que profissional é esse, que libera uma crianga cheia de
herpes zéster, cheia de neutropenia, sangramentos intracranianos, manda a crianga embora e fala

que ela pode ter vida normal? Essa pessoa ndo pode ter vida normal.

E hé quantos outros casos de cidades pequenas do interior que ndo tém hematologista? Eu
falo mesmo: no meu Estado de Alagoas, é raridade vocé conseguir um hematologista. Em
Roraima, a mesma coisa - eu tenho contatos com pacientes de 14 -, e em outros estados menores,
porque nés vivemos dentro de uma bolha, em Sao Paulo. Querendo ou nao, a gente tem os nossos
privilégios. Entéo, tem estado que ndo tem hematologista, e o clinico nao fecha o diagnéstico. A
pessoa acaba entrando em 6bito por negligéncia. A pessoa vai uma vez, vai duas, vai trés, vai
quatro. Se ela nao tem o diagnéstico, ela desiste, porque ninguém esté acreditando. Ou entédo
trabalham com suposigdes. Eu acho um absurdo, o cumulo, nos dias atuais, trabalharem com
suposigoes: "Eu acho que é isso". Ndo tem que achar nada; temos que ver o hemograma. Como

no meu caso: a médica fez uma linha de investigagcdo — imunofenotipagem. Eu estava cheio de
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linfonodos: "Vamos biopsiar”, "Por que ele esta assim cheio de linfonodos?". Foi quando ela
chegou ao diagnéstico de Alps, que prejudica mais ainda - a minha plaqueta ndo consegue ficar
estabilizada se eu ndo tomar o micofenolato.

Entéo, assim: eu tive o privilégio de encontrar uma excelente profissional. Se eu nao tivesse
encontrado essa profissional, eu ndo estaria hoje aqui para dar o meu depoimento. E eu falo aqui
em nome dos 13 milhdes de raros: médicos que se formaram, deem mais atencédo a gente. Nao
€ porque a televisao, a midia, as grandes emissoras nao falam que a gente nao existe. Nos estamos
aqui, nés sofremos calados. A gente carrega uma luta, um fardo pesado. S6 a gente sabe que o
nosso corpo, no decorrer do dia, vai desligando automaticamente.

Nesta hora eu estou extremamente cansado. E a minha cabeca esta saudavel. Sou um cara
superinteligente — reconhego que eu sou -, mas o meu corpo é doente. Entdo, automaticamente
ele ja esta desligando; ja comega a dar aquele cansago, um cansago que eu vou me desligando
automaticamente. E muitas pessoas que estdao nos acompanhando agora, muitos pacientes vivem
esse mesmo drama, ou talvez nem conseguiram chegar, porque n&o tiveram acesso a um

tratamento digno e, principalmente, nao tiveram acesso ao diagnéstico correto.

O diagnéstico é fundamental, porque vocé precisa ser acompanhado, ser assistido. E nao sé
isso: a gente desenvolve uma depressdo muito grave — ndo é sé tratar a PTI. E muitas pessoas,
muitas familias ndo entendem que aquela pessoa esta ali deitada nao é porque ela quer estar
deitada as 3h da tarde, as 2h horas da tarde; néo, é porque a doenga a induz aquilo.

(Soa a campainha.)

O SR. RICARDO DUARTE LEITE - Como eu acabei de mencionar, o cérebro esta perfeito, mas
o corpo nao. E veem a gente, jovem, aparentemente saudével, forte - no meu caso é por causa
de tanto uso de corticoide —, mas ndo sabem o que passa internamente dentro do nosso corpo.

Ja se fala tudo: é doenca rara, é deficiéncia que nao é visivel a olho nu; é visivel ao olho
clinico. E, detalhe: quando a gente pega um profissional correto, porque, quando a gente nao
pega o profissional correto, o nosso destino é o ébito. Varios raros morrem por negligéncia, varios
raros morrem porque nao tém acesso a um tratamento digno. Porque eu tive acesso a um

tratamento que eu estou aqui dando o meu depoimento.
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Eu nao sei, de hoje em diante, como vai ser. Espero que mude. A minha ideia de vir aqui
expor a minha vida, uma coisa particular minha, é para a gente ter mudancga: colocar novos
medicamentos, tirar o corticoide, que é uma bomba. Corticoide acaba com a vida da gente.
Corticoide é terrivel, acabou com a minha vida. Eu ndo tenho forga muscular para nada. Um cara
de 1,83m que néo consegue subir uma escada. O cansago é extremo. O corticoide detonou a
minha vida. E légico que, 20 anos atras, era o que a gente tinha de terapia. Sé que, hoje, d4 para
serem agregadas outras medicagdes que ndo venham a causar tantos danos quanto a prednisona,
ta?

Senadora, desde ja, agradeco. Agradego a Marilia mais uma vez. Agradego a todos os
presentes, a quem nos estd acompanhando em casa.

E digo a todos os meus colegas de PTI: continue na luta, ndo desista. Nao fique s6 com uma
Unica opinido, por mais que seja dificil a sua condigéo social, por mais que vocé dependa do SUS,
vocé esteja na cidade de onde eu vim, 14 do interior do interior de Alagoas, da roga. Pegue mais
de uma opiniao, nao fique atrelado apenas a um médico. Pega duas, trés, quatro... Faga que nem
eu fiz: troque por 12, t4? Mas tente se manter vivo, porque nés infelizmente ndo somos vistos
pela midia, mas nés existimos e contribuimos, como seres humanos, para a sociedade.

Muito obrigado a todos os presentes. Obrigado, Senadora Damares, e a quem nos
acompanha. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada! Obrigada por sua fala, cheia de emogéo.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) - Muito emocionado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — Mas
eu acho que é vocé que tem que falar mesmo, é o paciente.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) - Sim.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E
vocé tem todo o direito de se indignar, de cobrar, de se emocionar e de nos provocar, de provocar
o Parlamento. Obrigada. E parabéns por sua coragem...
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O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) - Obrigado, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - ...
de se expor dessa forma. Eu sei que tem pessoas aqui que tém outras doengas raras, que estdo
nos acompanhando. Temos instituigdes que estdo aqui conosco. N&o é facil o paciente se expor
dessa forma.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) - N&o.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF) - Eu
sou paciente hoje.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Fora do microfone.) — Sim, sim.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - E a
minha exposigéo eu sei 0 prego que foi - sei 0 prego que foi. Mas sei o beneficio que esta sendo
também. Virei até modelo, sabiam, Doutoras? Vocés verdo meu rosto muito no Outubro Rosa.

Amem-me ou nao, terdo que me ver.

E hoje a gente teve a grande alegria, a noticia do Ministério da Saude anunciando a
mamografia a partir dos 40 anos de idade, um projeto de lei que eu lutei para aprovar aqui. E, se
o Ministro quiser, eu vou |4 ser garota propaganda dele também.

Entao, assim, eu sei como ¢é trazer toda essa emogéo para uma fala. Obrigada! Obrigada!

Vocé nos emocionou.

Na sequéncia, nés vamos ouvir agora a Dra. Elisa Carvalho, Médica Gastroenterologista
Pediatrica, Pesquisadora e Especialista em doencas hepaticas colestaticas. Falei certinho, Doutora?
(Risos.)

Obrigada, Doutora. Olha, toca uma campainha, mas nao se assuste, t4? Ela toca para dar o
sinal de que esta no... Mas nao se preocupe, a gente tem tempo ainda para a gente continuar o
debate, t4d bom?

A SRA. ELISA CARVALHO (Para expor.) — Esta certo.
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Boa tarde a todos. Inicialmente eu gostaria de cumprimentar a mesa, na pessoa da Senadora
Damares, todos os presentes e todos que estao online.

E a minha autodescrigao: eu sou mulher, estou com uma blusa rosa, tenho os cabelos pretos,
mas a minha principal descrigdo hoje sdo dois sentimentos que eu gostaria de compartilhar. Um
€ a solidariedade, porque eu me solidarizo entdo com todos os pacientes com doenga rara,
especialmente os que estdo aqui presentes. E a alegria. A alegria pela honra do convite e por
poder contribuir um pouco com a divulgagao desses conhecimentos e, para evitar tudo o que o
Ricardo falou. O primeiro passo, entéo, é a divulgacdo desses conhecimentos.

E hoje eu vou falar sobre a colestase intra-hepatica familiar progressiva, que € uma doenga
muito rara, acho que poucos ouviram falar, e que nés vamos chamar de Pfic, e que esta dentro
do contexto das doengas raras, que sdo doengas que acometem 1,3 pessoa para cada 2 mil
individuos, e a maioria delas é decorrente de fatores genéticos, inclusive a Pfic. Existe um ndmero
muito grande, 7 mil doencas raras ja identificadas, é tdo importante que a gente divulgue todas
elas, mas 6% a 8% da populagéo sdo pessoas acometidas, e ai vem um paradoxo da raridade: se
tem 300 milhées de acometidos com 13 milhées no Brasil, entdo acho que a gente nao pode nem

considerar tao rara assim.

E aqui, entdo, nés vamos fazer rapidamente, eu vou tentar falar em palavras muito simples
0 que sdo as doengas raras hepaticas, a importancia do diagnéstico precoce, focar um pouco nas
PFICs, na jornada do paciente e no que a gente tem que fazer, que é o principal, que é construir
boas histérias para que todos os raros estejam aqui lutando, entao, pela sua vida e pelos seus
direitos.

Entdo, aqui sdo alguns exemplos de doencas hepaticas raras: atresia, doenga de Wilson,
deficiéncia de alfa-1. E muito importante diagnosticar aquele bebé que tem ictericia, e aqui sé
essas paginas aqui mostram a quantidade de diagndstico diferencial dessas doencas, esta até
num livro que nés publicamos no final do ano passado. E é importante, muito importante o
diagnéstico precoce, porque, em sua maioria, séo doengas cronicas, progressivas, debilitantes e
que impactam significativamente a qualidade de vida, como todos falaram aqui — por exemplo, o
Ricardo -, mas nédo sé a do paciente, como também a dos seus familiares, como a Marilia falou

que toda a familia dela esta envolvida. Entdo, o diagnéstico precoce é importante, porque a
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qualidade de vida e a sobrevida dependem do tratamento adequado, sem o qual lesdes
irreversiveis se instalam, tanto no figado, quanto em outros érgéos. Entao, ndo apenas na cirrose,
mas alteragoes neuroldgicas, renais, oculares. E 0 que a gente precisa para a crianga viver bem e
passar esse periodo e chegar ndo sé na infancia, mas na vida adulta... A gente fala hoje que nessas
doengas raras, as vezes, vocé pode trocar o sonho de ser méae para o sonho de ser avé. Entao, é
ter uma qualidade de vida e uma vida longa.

Entdo, aqui estdo exemplos de criangas que nédo tiveram o diagnéstico precoce e o
tratamento adequado, que nao tiveram a chance de continuar contando as suas histérias. Com
essa outra, que aqui.. Quem esta no colo da mae é a filha da paciente, porque, pelo tratamento
da paciente, ela péde, entéo, realizar o sonho de ser mae. Como a gente recebe as criangas com
ictericia, com catarata, com convulsdo e como a gente consegue transformar essa vida. Aqui a

gente estd mostrando a crianga ja com o resultado do tratamento.

Aqui essa € a que chega com insuficiéncia hepatica, rosario raquitico, que sao essas bolinhas
na costela, o bracinho torto pela fratura esponténea, comparada com essas duas outras pacientes,
que tiveram o diagnéstico e o tratamento adequado. Entdo, aqui sdo exemplos: hepatite
autoimune; entao, ali um exemplo de sangramento importante; e uma crianga, uma adolescente
j& bem, com uma boa evolugdo. E muitas dessas doencas, antes, eram com um diagnéstico
idiopatico, a gente nao sabia o que elas tinham, mas, hoje, com os avangos da genética, a gente
pode elucidar grande parte, de 10% a 15% sé sao idiopaticos.

E aqui a gente comega a destacar, entao, a colestase intra-hepatica familiar progressiva, que
nés vamos chamar de Pfic. Essas criangas tém um prurido intenso. Prurido é o qué? E uma coceira.
E muitas delas ficam passando, inclusive, por alergistas e fazendo o tratamento por alergistas
porque uma das manifestagoes é a coceira. Mas nao é um prurido normal, é um prurido que néo
deixa a crianga comer, que nao deixa a crianga dormir, que nédo deixa a crianga ir a escola. E ela
evolui com doenca hepatica crénica com um impacto devastador para a crianga e suas
familias.Hoje a gente tem a evolugdo dos conhecimentos e novas opgdes terapéuticas.

E um grupo heterogéneo de doencas hepaticas crénicas que a gente chama de
monogénicas. O que quer dizer isso? Um gene, uma variante desse gene pode implicar a doenga.
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Ele é responsavel por 20% das criangas com ictericia de colestase neonatal e — esse é um dado
importante - por 10% a 15% dos transplantes hepaticos em criangas.

Aqui, s6 para tentar traduzir o que acontece com esses pacientes: aqui estd a anatomia do
figado. A gente precisa de uma via biliar pérvia, mas precisa de toda a estrutura do figado
funcionando bem, macroscépica, microscépica e de transportadores. Entéo, as vezes, a alteragéo
de transportadores da bilirrubina, do colesterol, do sal biliar, impacta em todo esse
funcionamento e da essas manifestagoes. Entdo, aqui é para exemplificar que a crianga nao para
de cogar, estd com ictericia. Ali estdo marcados o figado aumentado, o bago aumentado. E uma
crianga que, com essa idade, ja tem cirrose hepatica. Entdo, é extremamente angustiante para o
paciente, para a familia.

Aqui a gente tem vérias diferencas, porque séo varias mutagoes genéticas que influenciam
na idade de inicio. Mas para o a gente quer chamar atencdo aqui? Que muitas delas tém um inicio
muito precoce. Entdo, hoje em dia, quando a gente fala em Pfic, a gente tem 13 doencgas
diferentes, mas tem algumas delas cujo inicio € muito precoce. O eslaide eu vou usar sé para
ilustrar esses conhecimentos, mas sdo doengas muito precoces em que a gente tem que agir

muito rapidamente.

Aqui ilustrando que n&o sédo sé hepaticas, como eu disse anteriormente. Entdo, séo
sistémicas, podem levar a diarreia, a insuficiéncia pancreatica, a alteragdes neuroldgicas, a
pneumonia, a surdez. E aqui, por exemplo, uma crianga que ja chega sem conseguir andar. Ela
estd sem conseguir andar porque, exatamente, ndo teve o tratamento adequado, e, inclusive,

vitaminas adequadas para esse suporte.

Entao, na progressao da doenga, como eu disse e quero enfatizar aqui, de 10% a 15% dos
transplantes hepaticos pediatricos sédo decorrentes dessas doengas da Pfic, levando, inclusive, ao
risco de neoplasia.

Um ponto importante é o novo conhecimento. A Medicina a gente fala que é uma ciéncia
de verdades temporérias porque ¢é isso: a evolugdo dos conhecimentos. Se nao fosse assim, a
gente nao estaria crescendo. Antes, a gente achava que se ndo se manifestasse na idade
pediatrica, talvez a gente ndo diagnosticaria nos adultos. Mas hoje ja ha trabalhos mostrando que
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pacientes transplantados e que néao tinham diagnéstico, num diagnéstico retroativo, a gente da
o diagnéstico.

Os objetivos da terapia sdo controlar o prurido e, principalmente, evitar a progressao da
doenca. E aqui a gente tem que pensar em suporte nutricional, tratamento cirargico, uso de
farmacos, o transplante hepatico, mas a gente quer, principalmente... Entao, aqui, sé ilustrando as
possibilidades de tratamento, mas, principalmente, que hoje a gente tem uma nova opgéo
terapéutica, que é um tratamento clinico e que pode evitar algumas técnicas cirargicas, evitar a
cirurgia desses pacientes, mas, principalmente - e isso € uma busca desse conhecimento - ver se
influencia nessa doenca para evitar o transplante hepatico.

Essa nova opgéo terapéutica € um medicamento que inibe a absorgéo do acido biliar a nivel
intestinal, evitando entao cirurgias como essas que eu estou mostrando aqui — como eu disse, é
um eslaide para ilustrar, e, para quem estiver vendo online, se quiser ter maior detalhes —, mas
evitar, principalmente, entao, o transplante hepatico.

E, nessa escalada dos conhecimentos, nés recém terminamos uma pesquisa. Entao, vocé vé
que é raro, mas, nessa pesquisa, a gente ja incluiu 106 pacientes com Pfic. E aqui, olhem: um
percentual importante de criangas com necessidade de transplante.

Entdo, qual é o principal objetivo? E o diagnéstico assertivo, mas muitas vezes, nesse
diagndstico assertivo, o paciente, na verdade, enfrenta um labirinto e nesse labirinto, nesse
caminho, que ndo é uma reta — entao, enfatizando o que o Ricardo falou, que as vezes ele tem
que ver varias opinides para chegar a esse diagnéstico assertivo —, ele tem uma odisseia do
diagnéstico. O diagnéstico, na verdade, é um ponto de virada: ele recebe o nome, mas isso nao
significa que os desafios acabaram, porque o tratamento exige uma gestao de complexidade. Mas
€ isso que abre a esperanga.

E o que dificulta, as vezes, o diagnéstico dessas doengas raras é que os sinais e sintomas
sao inespecificos, como, por exemplo, a ictericia, que pode estar presente em varias doengas.
Apesar de o paciente ser tratado em servigos especializados, o diagnéstico é feito na atengéo
primaria. Entao, enfatizando aqui o tempo de demora: as vezes, € de cinco a oito anos de demora
para o diagnéstico, passa-se por sete a dez especialistas e recebem-se dois a trés diagnésticos
incorretos antes de se receber esse diagndstico assertivo.
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E ai os servigos sdao heterogéneos nesse modo de avaliar o paciente, e o diagnéstico, entéo,
€ o ponto de virada. Ele conquista o nome, é o fim da odisseia, mas é o inicio do acesso ao
tratamento, da relagdo com a comunidade. Entdo, todas essas conexdes com associagcbes sd0
muito importantes, e isso vai dar, entdo, o progndéstico.

O diagnéstico, entdo, ndo é o fim da jornada, mas é o fim de um comeco. A incerteza se
transforma, entdo, em um plano de agéo estruturada, mas que exige uma equipe multidisciplinar,
e, nessa equipe multidisciplinar, pais e cuidadores fazem parte, e a associagao de pacientes sao
parceiros cruciais.

E ai vem toda uma gestado de complexidade no tratamento, mas, aqui, mostro como evoluiu,
porque, antes de cuidado de suporte, a gente ja tem, inclusive, terapia génica para algumas
doencas.

Mas tem muitos desafios aqui no acesso, que sao, principalmente: lentiddo na incorporagéao
de inovagbes terapéuticas; a judicializagdo como uma rota comum, o que nao é o melhor
caminho; disparidades regionais; falta de protocolos clinicos; falta de definigao de fluxo. E o outro
desafio € a transi¢do para os adultos.

Entao, eu queria finalizar, falando que se precisa de servigos de cuidados interdisciplinares;
pesquisas clinicas; registros de pacientes; politicas publicas, para que se abram novos horizontes.
E, aqui, o nosso papel como especialista, entdo, deve ser mais do que de médicos, mas de clinico,
pesquisador, educador e defensor dessa causa, porque, se as doengas séo raras, a gente tem que
descomplicar, mas, principalmente, evoluir nessa escalada dos conhecimentos, a cujo topo nés

nao chegamos, mas na qual, pelo menos, ja conseguimos ver novos horizontes.

E, se raro é o diagnostico, rara é a doenga, ndo sao raros a nossa coragem, a Nossa esperanga
€ 0 NOSSO amor.

Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF. Para
interpelar.) - Doutora, que apresentagéo linda! Eu sou professora também e, quando a gente vé
um material desses, a gente se encanta, né?, porque é de forma didatica, provocativa e muito
bonita, mas com dados que chocam.
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Eu vou fazer uma pergunta ja direto a senhora.

A senhora colocou ali o diagnéstico de dois a cinco anos. E a realidade necessaria ou é a
realidade que esta posta e a gente pode mudar?

A SRA. ELISA DE CARVALHO (Para expor.) - Nao, com certeza a gente pode mudar.

O divisor de aguas da boa evolugédo do paciente é o diagnéstico precoce, e ai a gente tem
que trabalhar ndo apenas nos servigos especializados, mas na atengéo primaria também, porque
€ onde € feita a suspeicao diagndstica. Entéo, a divulgagéo desses conhecimentos é fundamental:
a divulgagao dos conhecimentos; a estruturagao de servigcos especializados para acolher apés o
estabelecimento; e as politicas publicas para dar acesso as medicagoes.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Quando a senhora fala em divulgacao de conhecimento, eu posso entender como capacitagao
do profissional?

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Isso.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - E
possivel que o que aconteceu com o Ricardo, pelo que eu entendi, foi que ele ficou andando,
andando, andando...

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Isso. Exato.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) - Por
exemplo, na minha infancia, eu venho de regido muito pobre, se chegasse uma crianga assim na

igreja, os pastores diriam logo: "Barriga d'agua ou verme".
A SRA. ELISA DE CARVALHO - Exato.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E
essa mae iria se acomodar com o fato de que era barriga d'agua no passado - era dessa forma
que era tratada uma crianga assim, desnutrigao, verme... -, e ai o diagnéstico ndo vem, porque ai,
culturalmente, ja determinaram.

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Exato.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - A
pergunta é sobre a capacitagdo do profissional: todo profissional |4 da atencao basica esta pronto
para o diagnéstico, Doutora? E uma pergunta por qué? Se ndo esta, nés vamos ter que prepara-
lo e, para prepara-lo, vamos ter que ter dinheiro. E a Casa que decide o orgamento € esta.

A SRA. ELISA DE CARVALHO - E.

Entéo, acho que essa é uma pergunta muito importante. E fundamental a capacitagéo e é
fundamental prover esses recursos para capacitagéo; disso eu ndo tenho duvida.

Eu vou dar um exemplo. A ictericia € muito comum no recém-nascido e no lactente. E, como
ela é muito comum, muitas vezes é negligenciada. E a gente fez uma campanha, entao, a do Alerta
Amarelo, e essa divulgagdo tem que ser maciga, assim, porque, as vezes, a crianga... Vamos la:
numa das doencgas que eu dei como exemplo, a crianga tem que ser operada nos primeiros 30
dias. Hoje, nés estamos com uma crianga com quatro meses, que ja chega e ja perdeu a chance,

entendeu?

Entao, eu acho que isso é fundamental, e por isso que eu enfatizo os meus dois sentimentos,
que séo a solidariedade de estar aqui e poder contribuir; e a minha alegria exatamente de poder
estar contribuindo para que sejam construidas boas histérias.

Por isso é que eu enfatizo os meus dois sentimentos, que séo a solidariedade de estar aqui
e poder contribuir; e a minha alegria exatamente de poder estar contribuindo para que sejam
construidas boas histérias.

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

Para quem estd ligando a televisédo ou acessando 0s nossos canais agora, nds estamos numa
audiéncia publica debatendo as necessidades e dificuldades de acesso dos pacientes de PTl e dos
pacientes de Pfic. Se vocé nao sabe o que é, continue acompanhando esta audiéncia. E nés
estamos no Setembro Roxo, que é o més mundial - se fala tdo pouco disso, né? - de
conscientizagao sobre a doenca. Entéo, continue acompanhando a gente, estamos com pacientes,
instituicoes que trabalham com familiares e com pacientes, e com médicas na mesa nos trazendo
aqui grandes provocagdes e grandes incomodos.
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Se essa crianga, que esta com quatro meses, tivesse o diagndstico nos primeiros dias; teria
feito a cirurgia?

A SRA. ELISA DE CARVALHO - Exato, teria uma histéria diferente.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Meu
Deus do céu...

Vamos continuar nos impressionando, nos confrontando, ouvindo agora a Dra. Elisa de
Carvalho... Desculpem-me, é a Camila Mariano, Médica Pediatra da nossa Universidade de Brasilia.

Obrigada, Doutora, por estar conosco nesta tarde.
A SRA. CAMILA MARIANO (Para expor.) — Obrigada.

Bom, primeiro gostaria de agradecer a presenca de todos, cumprimento na pessoa da
Senadora Damares a mesa — muito obrigada pelo convite e pela honra de participar desta mesa -
; e também a Marilia e a PTI Brasil, que me chamaram para representar 0s Nn0ossos pequenos e 0s
nossos grandes pacientes com PTI, o que é um tema com bastante importéancia pessoal para mim.
Considerando que eu sou hematologista pediatrica, eu lido com pacientes com diagnéstico de
PTI, com, pelo menos, um caso novo por semana em pacientes pediatricos.

Entao, apesar de uma certa raridade quando a gente fala da doenca, principalmente em
adultos — e eu vou abordar um pouquinho isso -, quando a gente fala da populagao pediatrica,
principalmente com o viés de especialista, ¢ uma doenca que a gente vé todos os dias. Entéo, é
uma doenga que atinge a populagéo, atinge os pacientes e, como foi muito bem explanado pelo
Ricardo e pela Marilia, tem um impacto muito maior do que um simples sangramento. Ela leva a
uma ansiedade familiar e a uma ansiedade para o paciente por causa de um fardo psicolégico:
imagine sua vida tendo que mudar de cabecga para baixo. Se antes vocé tinha uma vida normal,
podia fazer exercicio fisico, ou uma crianca que antes estava se desenvolvendo, estava brincando
como uma crianga deve brincar, caindo, se machucando e tudo o que uma crianga deve fazer
para ter um bom desenvolvimento neuropsicolégico, agora ela ndo pode mais brincar com os
outros coleguinhas, porque ela pode ter o risco de cair no chédo e bater a cabeca. Isso é uma
ansiedade que, pensem, para uma méae nao deve ser nada facil, e eu entendo que nzo é. Eu lido
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com isso todos os dias, e é por isso que eu agradego o convite de estar aqui para poder falar em
nome desses queridos pacientes com os quais eu lido todos os dias.

Entdo, eu vou comegar falando o que é a PTI. E um nome muito grande, é um nome
relativamente feio, purpura trombocitopénica idiopatica, € um grande nome que as familias ndo
conseguem falar, as pessoas leigas ndo conseguem. E o que exatamente significa a PTI? Entéo,
antigamente era este nome: purpura trombocitopénica idiopatica, os estudos foram muito bons
e, como a Dra. Elisa bem explanou, a medicina ndo é de verdades absolutas; sendo de verdades
temporarias.

A gente descobriu que, na verdade, ndo se trata nem muito bem de purpura, é mais
equimose e outros tipos de sangramento; e ndo € idiopatica, porque idiopatica é quando a gente
nao sabe exatamente a causa dessa doenca. E a plaquetopenia, entdo, continua sendo chamada
de PTI, porque a gente usa essa sigla ha mais de 40 anos, mas ela pode ser bem explicada pelo
novo termo de plaquetopenia imune ou trombocitopenia imune, que nada mais é do que a
diminuigédo das plaquetas por um mecanismo imunolégico de causa autoimune. E ainda nédo esta
completamente elucidado o porqué que acontece. E como eu "brinco” com os meus pacientes:
as vezes, € uma loteria reversa; infelizmente aquela carga genética aconteceu, e ele vai ter uma

autoimunidade contra as proprias plaquetas.

E qual é o grande problema disso? As plaquetas sao as células que estdo no nosso sangue
que ajudam a parar qualquer tipo de sangramento que a gente tem. Quando a gente tem
qualquer tipo de lesdo vascular - e o tempo todo estamos tendo lesées vasculares porque temos
mMicrovasos NO NOSSO COrpo, O NOSSO Proprio peso, 0 Nosso proprio movimento faz com que eles
estourem de forma micro, e o nosso corpo biologicamente foi programado com isso - vai ter uma
vasoconstrigéo, vai ter a formagao de um tampao plaquetario ali e rapidamente a gente comega
o resto da hemostasia, o resto da formagéao daquela casquinha, e a gente resolve o sangramento.
Quem nao tem um problema com as plaquetas nao vai ter nenhum tipo de sangramento, quem
nao tem um problema com a formacéo de fibrina ou outras partes da hemostasia vai ter a vida
normal e n&o vai ter esse tipo de problema. Mas e quando a gente nao tem plaqueta suficiente
para formar esse tampéo plaquetario? A gente vai acabar voltando... a gente n&o vai conseguir
fazer esse tampao, que é a primeira linha, entre aspas, de defesa ao nosso sangramento. E isso
vai levar a microssangramentos de pele, a microssangramentos em gengiva, nariz; pode ser
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também diarreia com sangramento, urina com sangue — hematuria que a gente chama -, e, 0 mais
grave de tudo, que seria o sangramento do sistema nervoso central, que pode levar inclusive a
morte.

Entdo, é por isso que a gente estd falando dessa doenca, uma doenga que leva
potencialmente a problemas muito graves ndo sé médicos, mas quando a gente vé, em termos
da qualidade de vida dessa familia depois, desses pacientes, é realmente uma doenga que vale a
pena ser discutida em sociedade, né?

E ai — tirei a fonte da PTI Brasil — a incidéncia é realmente muito maior em criangas. O
acometimento da maioria dos casos vai ser em pacientes de trés a cinco anos de idade. Quando
a gente pensa em incidéncia, é mais do que o triplo de pacientes pediatricos do que a gente vai
ter em pacientes adultos. Infelizmente é exatamente por isso que talvez os colegas médicos que
tratam com adultos acabam nao pensando na doenga, porque ela é uma doenga que, se chegar
um paciente pediatrico ao pronto-socorro com roxinhos e absolutamente mais nada, a gente vai
pedir um hemograma, vai pensar em outras coisas — a gente tem que excluir meningite, tem que

excluir doengas outras mais graves —, mas o pediatra ndo vai deixar de pensar em PTI.

Infelizmente ndo é o caso dos adultos. Como o Ricardo péde mesmo contemplar com a sua
fala, com sua histéria - que ele teve a graca de contribuir com a gente -, ele passou por 12
especialistas que ndo conseguiram fechar o diagnédstico, porque acaba sendo um diagnéstico de
exclusédo. Se um adulto chegar ao pronto-socorro com manchas roxas, a gente nao vai pensar em
PTl a primeira vez - ndo é o mais comum.

A gente é treinado na faculdade a ver o que é mais comum, e vai ser primeiro vasculite, vai
ser primeiro outros tipos de purpura, dengue, sepse, meningite, outras coisas, e, até chegar ao
termo PTI, a gente vai demorar um caminho, um labirinto, uma jornada, com um grande
sofrimento, porque a gente vai pular de médico em médico até realmente conseguir um
diagnéstico. E esse é o primeiro grande desafio da PTI, principalmente na populagao adulta,
porque, se vocé ndo faz um diagndstico, a gente néo vai ter um tratamento adequado e a gente

pode ter um maior aumento de cronificagdo da doenga, né?

Entdao, o atraso no diagnédstico vai ser terrivel. A gente s6 chama de PTI crénica por

classificacao quando a gente ja tem mais de um ano com essa doenga, entao é o caso dos nossos
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pacientes adultos. Infelizmente, eles, as vezes, demoram um ano para conseguir chegar a esse
diagnéstico e, quando chegam, como é que vocé vai tratar como se fosse uma PTI aguda?
Provavelmente, o tratamento n&o vai funcionar tdo bem. E, diferentemente das criangas, que, de
forma geral, costumam ter, em sua maioria, 70% dos casos tem um curso um pouquinho mais
benigno, de poder se resolver sozinha, sé 10% dos adultos realmente vao ter uma remissao que
vai ser duradoura no caso da PTI de adultos. E, de pacientes pediatricos, obviamente, vai ter uma
porcentagem que vai também ficar crénica, e ndo vai servir sé a gente fazer o tratamento inicial
de corticoide, que é barato e tem disponivel no SUS, ou de imunoglobulina, que nao é tao barata
e tdo disponivel, mas que a gente consegue, pelo menos em Brasilia, no Hospital da Crianga ou
em alguns outros regionais aqui, em que a gente consegue com alguma facilidade.

E ai qual seria a solugdo que a gente teria para esse problema, né? Basicamente
conscientizagcado sobre a doenga. Entdo, eu acredito que o primeiro passo disso a gente esta
tomando hoje, a partir do Setembro Roxo, quando a gente esté falando sobre a doenga, a gente
esta falando com as associagoes representantes da doenga, a gente esta falando com os pacientes
e a gente esta expondo na TV, no Senado, que essa doencga existe, que os pacientes existem e
que eles ndo podem ser negligenciados. Se a gente nao tem um diagnéstico, a gente tem a
obrigacao de correr atrés de um, a gente ndo pode deixar o paciente simplesmente ser liberado
e pronto, acabou. Se a gente nao sabe, a gente encaminha para alguém que talvez saiba. Entéo,
o grande papel da atengao primaria é realmente ndo s6 encaminhar, ela consegue resolver a
maior parte, 80%, 90% dos casos de doengas da populagéo brasileira, mas tem que saber que,
quando a gente ndo da conta, quando a gente ndo sabe, a gente procura quem sabe para
conseguir realmente resolver o problema.

E, como eu falei, entdo, esta reunido eu acredito que seja o grande primeiro passo, e o
proprio Setembro Roxo seja um primeiro passo para a gente ter essa conscientizagdo e
capacitagao dos nossos profissionais para conseguir ter esse diagnéstico mais facil.

O que eu diria que seria 0 segundo grande desafio foi também ja abordado pelo Ricardo e
pela Marilia, que é o acesso ao tratamento, que nao é facil a gente conseguir, infelizmente. Ja
foram aprovados pela Conitec, gragas a Deus foram aprovados o eltrombopag, o romiplostim e
o rituximabe, que sdo segundas linhas de tratamento. Entdo, quando a gente chega a uma PTI

crénica, quando a gente tem um sangramento mais importante, ndo basta a gente sé subir um
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pouquinho a plaqueta, a gente quer que essa plaqueta fique mais alta de um tempo mais
duradouro. E é exatamente o que esses remédios conseguem ajudar a gente a fazer. N&o é todo
paciente que tem resposta a esses medicamentos. As vezes, a gente estad vendo pacientes que
estavam tendo resposta ao eltrombopag, que é um remédio que tenta subir a plaqueta de forma
a estimular a medula 6ssea para fazer isso... E 0 outro problema é que néo serve para todo mundo.

Como eu tinha falado antes, na epidemiologia da doenga, € de trés a cinco anos o pico da
incidéncia da doenca. Entdo, a maior parte das criangas que vao chegar para a gente com a PTI
vao ser criangas de trés a cinco anos, ainda na primeira infancia, e o eltrombopag, pela bula, a
gente sé pode usar a partir dos seis anos. Entdo, ficamos com um remédio que, finalmente, foi
aprovado, mas a gente ainda ndo consegue usar para todo mundo.

A solugao é exatamente que a gente discutir, colocar em pauta aqui, porque a gente tem
que autorizar nossos PCDTs, nossos protocolos, a gente tem que atualizar nossas bulas e a gente
tem que disponibilizar esses remédios para a populagéo.

A Conitec aprovou, mas a gente nem sempre tem o acesso.

Ja tive familias para que a gente fez todo o processo. O processo do LME da Farmacia de
Alto Custo é um processo burocratico, que, de certa forma, precisa ter seus documentos e seus
empecilhos, de certa forma, porque é um remédio de alto custo. Entédo, a gente precisa que seja
tudo muito bem-feito, tudo muito bem documentado, mas néo serve a gente fazer tudo certo, e
o paciente chegar |4 e nao ter o remédio; chegar |4, e "essa virgula esta errada, vocé nao vai poder

pegar hoje, tem que voltar no médico para consertar essa virgula e voltar aqui de novo".

Olha o custo que a gente gera para essas familias, porque elas tém que voltar ao hospital,
voltar, de novo, na Farmacia de Alto Custo; ndo conseguiram o remédio, tém que ver quando vai
chegar. E tudo isso é paciente que estd vivendo em risco de vida, porque, se a gente esta
prescrevendo esses remédios, significa que as plaquetas estao baixas o suficiente que eles néo
conseguem ter uma vida normal. Eles estdo em risco iminente de sangramento o tempo todo.

(Soa a campainha.)
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A SRA. CAMILA MARIANO - Nesse sentido, entao, a gente tem que garantir que todos vao
ter o acesso que foi garantido pela aprovacao ao remédio. O que esta no papel, o que esta na lei
tem que ser colocado em praética.

A gente esta aqui pedindo ajuda do Senado para que isso seja feito da maneira mais rapida
possivel e mude essas realidades. Temos realidades muito distintas nos municipios brasileiros.

Eu moro aqui em Brasilia e atuo aqui em Brasilia, no Hospital da Crianga. Entéao, a gente tem
a felicidade de ter o acesso um pouco melhor do que em outros estados, mas, por exemplo, em
Alagoas ou até aqui na periferia — ndo em Goiania capital —, no Goias, no entorno do DF, a gente
ja vai ter um acesso a medicagdo muito pior.

No Hospital da Crianga, a gente atende criangas do Brasil inteiro, porque tem TFD
(Tratamento Fora de Domicilio) do pessoal de Roraima, do pessoal de Boa Vista, de tudo. E a gente
Vé que, |4, eles nao tém o acesso a medicagao que deveriam ter. Acabam tendo que sair de casa,
que ficar em casa de apoio aqui em Brasilia para conseguir tratar os seus pequenos, para, depois,
ficarem meio incertos de "vou voltar para casa, mas eu tenho plaquetas suficientes para pegar um
avido?", "eu tenho plaquetas suficientes para poder ir de carro?" ou "eu vou poder chegar no
pronto-socorro e ser tratado com a mesma diligéncia do meu especialista, que esta a quildmetros
de distancia?".

Entao, isso € uma coisa sobre o que temos que conversar. Eu vim aqui fazer essa provocagéo
mesmo para a gente conseguir chegar em solugdes juntos.

E isso. Agradeco muito o tempo e a oportunidade de falar com vocas.
Muito obrigada. (Palmas.)

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

Fiquei olhando a senhora com esse sorriso lindo. Quando uma crianga chega perto, ja se
apaixona pela senhora.

Eu quero registrar a presenca da Vanessa de Medeiros Fernandes, aqui no plenario,
Presidente da Comissdo em Defesa da Pessoa com Doencas Raras; da Lauda dos Santos,
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Presidente da Amaviraras, nossa amiga, que estad sempre com a gente; da Edilamar Gongalves
Teixeira, Diretora de Saude do Instituto Brasileiro de Agao Responsavel; da Elenise Colletti,
Diretora de Relagdes Governamentais da Ipsen Farmaceutica; e do Mauricio Telles, Gerente da
Ipsen — que, inclusive, deixou comigo um folder que também explica sobre a Pfic —; e a Marcia
Helena, Diretora da Associagdo Apemigos. Sao instituigdes que sempre estdo caminhando
conosco aqui nos debates.

A nossa querida Lauda pediu a palavra. Nas audiéncias publicas, quando tem um tempinho,
a gente libera. Nés temos trés minutos para vocé, Lauda, e eu queria lhe passar a palavra e dizer,
para quem nao a conhece, quao grande é o seu trabalho e como vocé tem sido aqui para o
Distrito Federal... E para o Brasil, porque, quando chegam Prefeitos aqui no meu gabinete, eu
mando & para a sua sede, para vocé conversar com eles e provoca-los também sobre politicas
publicas para pessoas com doengas raras.

Lauda, é um prazer ter vocé conosco em mais uma audiéncia publica.

A SRA. LAUDA SANTOS (Para expor.) — Obrigada, Senadora. Obrigada aos membros da
mesa, a Dra. Elisa, as médicas que falaram superbem das duas doengas que estao tirando o nosso
sono - e acho que mais ainda dos familiares e dos pacientes.

Na avaliagao das falas de todas vocés, eu percebi o seguinte: os protocolos para a PTI
existem, mas estdo pendentes de pactuacdo no Ministério da Saude. Isso, gente, leva a
judicializagao para os pacientes garantirem os tratamentos e a dificuldade do diagnéstico por
profissionais de saude. Ja para a Pfic...

(Soa a campainha.)

A SRA. LAUDA SANTOS - ... a gente sabe que n&do tem o PCDT. Os pacientes enfrentam
vérias dificuldades: o prognéstico, o transplante e a morte, que é um prognéstico de Pfic.

Entao, avaliando todo esse cenério, a gente pensou nas propostas, Senadora, das politicas
publicas para os pacientes tanto de PTI quanto de Pfic, que é a capacitagao. Quando a gente fala
de diagnéstico precoce, a gente pensa na capacitagao dos profissionais da atencao primaria e da
equipe neonatal, para suspeita e encaminhamento rapido aos especialistas.
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Acesso ao tratamento: revisdo e atualizagéo periddica dos PCDTs, incluindo novas terapias
ja aprovadas pela Anvisa; criagdo de protocolos especificos para Pfic no SUS, porque néo tem; e
ampliacao de politica de acesso excepcional aos medicamentos 6rfaos.

Ainda nessa linha, os centros de referéncia precisam se fortalecer e credenciar centros
especializados em doengas hematolégicas e hepaticas raras, e estruturar uma linha de cuidado
integrada entre a atengéo basica e a média e alta complexidade.

Apoio as associagdes de pacientes: institucionalizar o didlogo entre associagdes, gestores e
legisladores.

Sobre conselhos consultivos, eu acho que a gente precisa pensar nessa linha, porque, com
todo mundo junto, a gente vai conseguir trabalhar essa linha de cuidado para os pacientes.

Estimular parcerias publico-privadas para pesquisa, campanhas de conscientizagéo e apoio

as familias.

E uma coisa que eu acho extremamente importante, gente, é criar e ampliar os registros de
pacientes com PTI e Pfic, para apoiar as politicas publicas de satide baseadas em evidéncias.

Essa é uma contribuigdo da associagédo de pacientes, que nada mais faz que acolher, educar,
fazer o advocacy e também as articulagoes.

Entao, é isso.

Quero colocar, Doutora — a senhora que estéd na UnB -, que a Amavi tem um projeto
chamado Lar Raro, para pessoas que vém do entorno, para tratamento aqui em Brasilia. Nés
conseguimos fechar uma parceria com o hotel San Marco e um empresario aqui de Brasilia. Entao,
a gente recebe esse paciente que precisa fechar diagnéstico e fazer seus exames, para que ele
tenha hospedagem totalmente gratis, com refeigdo completa.

A gente esté a disposigao.
Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Lauda.
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E a sociedade civil organizada. E desse jeito. Muitos dos avancos que nés temos hoje para
as doencgas raras, pessoas com deficiéncia, sé foram garantidos, muitos direitos, porque a

sociedade civil se reuniu.

Vocé lembra, Lauda, para a gente escrever a LBI? Gente, a Lei Brasileira de Inclusdo tramitou
nesta Casa por 13 anos para ser aprovada, doutora. Treze! Ela foi aprovada em 2015 e, ainda hoje,
nao foi totalmente regulamentada.

Ha 20 anos, eu estava |4 atras, nos bastidores, como assessora, como familia rara, lutando.
Hoje, eu estou aqui como Senadora, mas parceira desse povo todo, agora, podendo, numa outra
posicao, fui ministra da pasta, numa outra posi¢ao, continuar a nossa luta.

Obrigada a todas as instituigdes que estdo aqui.
A SRA. LAUDA SANTOS - Posso dar uma boa noticia?

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

A SRA. LAUDA SANTOS - Saiu, recentemente, a licitagdo da construgao do nosso Centro de
Referéncia em Doencas Raras. A gente esta batalhando isso desde 2014. Na semana passada, nés
tivemos a excelente noticia de que, finalmente, nosso sonho vai sair do papel e vai subir as
paredes.

Entdo, em breve, a gente vai ter o Centro de Referéncia em Doengas Raras construido 1& no
terreno do Hospital de Apoio, uma luta herctlea, com apoio da Vice-Governadora Celina Leédo e
do Deputado Eduardo Pedrosa.

Entdo, mais uma conquista dos raros.

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

Bom, nés tivemos a participagédo online de muitas pessoas.

Eu selecionei algumas perguntas. Vocés ndo vao conseguir responder a todas. E algumas
nem s&o direcionadas especificamente a doenga, mas eu vou fazer o registro e, depois do registro
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das perguntas e comentarios, eu vou voltar a palavra por mais trés a cinco minutos para cada um
de vocés para resposta, agradecimentos finais ou consideragoes.

Carolina, do Para: "que medidas o Senado pode tomar para incluir PTlI e PFIC no SUS e

ampliar acesso a terapias e medicamentos essenciais?".
Acho que a Lauda ja respondeu a parte dessa pergunta.

Alan, de Tocantins: "quais critérios técnicos e éticos devem nortear a priorizagao de politicas
publicas para doengas raras no Brasil?".

Rita, do Rio Grande do Sul: "diagnésticos sdo sempre dificeis em varios tipos de doenga.
[Gostaria de saber] qual tipo de capacitagao sera realizada para os médicos".

Ronysi, do Espirito Santo: "como assegurar financiamento sustentével para medicamentos
de alto custo?".

Grande pergunta.

Maria, do Rio de Janeiro: "doengas raras ou sem cura podem ser incluidas no rol para
isengao de Imposto de Renda tanto para o paciente quanto para o cuidador?”.

Ai j& sdo comentarios.
Carlos, da Bahia: "Governo deve botar uma pauta para que todos os hospitais, publicos ou
nao, tenham obrigacéo de cuidar de todas as doengas sem cobrar nada".

Vinicius, de Minas: "o SUS deve facilitar o rastreio e o tratamento de doencas raras".

Thaynara, de Minas Gerais: "debater doengas raras é garantir mais acesso [acreditamos
nisso], politicas justas e qualidade de vida para quem as enfrenta".

Alan, de Tocantins, pergunta: "como reduzir a morosidade da Conitec [eu também gostaria
de ter essa resposta] na avaliagdo de novos tratamentos sem comprometer a seguranga e

evidéncia cientifica?".

Sabe, doutora, teve uma época em que, quando se falava a palavra "Conitec" perto de mim,
eu arrepiava o corpo todo assim.
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Samuel, do Ceara: "quais as principais barreiras para o acesso a diagndstico e tratamento
da PTI em regides remotas ou com recursos limitados de saude?"

Ai eu quero acrescentar uma pergunta as duas médicas: nés temos muitos diagndsticos em
areas indigenas? Nos temos criangas indigenas que vocés estejam tratando? Elas estdo tendo

acesso ao tratamento?

Ana, da Paraiba: "por que o SUS e o Senado condenam pacientes de PTl e Pfic a
judicializagdo em vez de garantir diagnéstico e tratamento imediato?".

Joana, da Bahia: "o SUS deve dar um acesso maior para as pessoas portadoras de doengas
raras, com isengéo de impostos e custeamento da medicagéo”.

Vocés viram que foram pessoas de varios estados. A audiéncia esté assim: o Brasil inteiro

acompanhando esta audiéncia publica.

Se algum dos senhores se sentirem a vontade em responder a alguma dessas perguntas, eu

vou fazer, agora, o caminho de volta.
Marilia, trés a cinco minutos para respostas e consideragées finais.
A SRA. MARILIA RUBIA SILVA (Para expor.) — Obrigada, Senadora.

Primeiro, para responder a pergunta em relagdo ao acesso para tratamento e diagndstico
de PTl em areas remotas.

Isto € uma provocagéo que eu ja fiz para a ABHH (Associacédo Brasileira de Hematologia e
Hemoterapia) do pais: que eles deveriam criar um programa para estimular a especializagdo em
hematologia, porque é uma especializagdo que nao é muito procurada na residéncia.

A gente tem cerca de sete mil, oito mil hematologistas no pais. E um nimero baixo para o
tamanho do Brasil.

Se a gente nao tem hematologista suficiente e os que tem estdo nos centros urbanos, nas
grandes capitais e nas grandes metrépoles, a gente tem que estimular, como a doutora falou,
uma capacitagdo no primeiro atendimento, nas UBS.
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Eu tenho um projeto, gente. Sdo aqueles sonhos que a gente tem, sabe, Senadora- vai
demorar 20 anos, aquelas coisas. Mas eu tenho um projeto que eu desenhei, que eu escrevi,
porque eu sou, de profissao, design, eu sou gerente de projeto ha 20 anos. Entdo, eu gosto de
fazer projeto, mesmo que eu ndo consiga aplicar.

Eu tenho um projeto que é de capacitagdo em UBS, palestra com material. Eu tenho o
material desenvolvido. Essas cartilhas que vocés receberam, fui eu mesma que desenhei, porque
eu sou designer. Eu tenho a méo de obra, eu tenho a criatividade, eu tenho o conhecimento. Eu
nao tenho dinheiro para fazer acontecer. Mas, se eu tivesse uma verba para mandar um kit de PTI
para cada UBS deste pais, vocés podem ter certeza de que, amanha, eu estaria no correio. Vocés
podem ter certeza de que eu estaria fazendo isso.

A gente tem que capacitar o primeiro atendimento, porque é o primeiro atendimento que
recebe essa populagédo nessas cidades. Sdo cidades que nao tém hospital. Sdo cidades que sé
tém UBS.

A gente tem paciente que pega 6nibus as 2h da manh4, as 11h da noite, 600km para ir até
a capital para fazer um hemograma. O hemograma é um exame barato, de R$20. Mas n&o tem
laboratério na cidade. Nem que ele tivesse os R$20 para fazer esse hemograma, ele conseguiria.

Entéo, ele tem que pegar oito horas de énibus para fazer um hemograma para ver que a
plaqueta dele estd baixa para pedir um tratamento. Ai ele tem que voltar 600km, esperar a
consulta, sair no SUS em trés meses, e sangrando |4, o paciente.

Ai saiu a consulta, mais oito horas. Ai consegue passar em consulta, pegar o formulério. Ai
vai para a Farmacia de Alto Custo. Ai perde o 6nibus da prefeitura - vira e mexe acontece isso.
Eles me mandam mensagem: "eu preciso de uma carona, vé se alguém do grupo esté na cidade”,

porque o énibus foi embora e nao levou ele.

A gente precisa pensar no grande Brasil. Eu sempre falo isso. Eu falei isso numa audiéncia
publica em que eu estive em Sao Paulo, e a representante do Governo do estado ficou brava
comigo porque ela ndo entendeu o que eu quis dizer quando eu falei que Brasil ndo é Sao Paulo
e que Sao Paulo nao é Brasil, porque eu tenho essa consciéncia. Eu sou paulistana, mas eu tenho
essa consciéncia. Eu nao balizo o tratamento da PTI pelo que eu tenho no SUS de Sao Paulo. Eu
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fiz o meu tratamento no SUS da Santa Casa. A minha médica é a maior especialista do pais,
professora de hematologia, Diretora da ABHH. Eu ndo paguei nada no meu tratamento e tive o
melhor tratamento do pais, mas esse ndo é o SUS do Brasil, e eu tenho essa total ciéncia.

Entao, a gente tem que trabalhar na questdo da saude basica. Eu concordo com vocé. A
gente tem que investir em informagé&o na saude basica, em treinamento e também na divulgacgéo.
O meu mote, que eu sempre falo, desde que eu comecei meu trabalho com PTlI em 2016, é: "Eu
quero que a PTI, neste pais, seja tdo conhecida quanto a dengue, porque a dengue também
derruba plaquetas, ai todo mundo se importa. Quando é PTI, ninguém se importa. Mas, quando
a PTI for téo falada quanto a dengue, quem sabe eu n&o vou precisar fazer tanta coisa, nem o
Senado vai precisar, porque as pessoas vao atras da informagao, os médicos vao querer se
especializar nisso, como aconteceu com a dengue.

(Soa a campainha.)

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - A gente teve um aumento dos casos de PTI depois da
dengue, porque teve aumento de casos de dengue, e a PTl pode acordar com uma dengue
hemorragica. Entdo, a gente teve muito aumento de PTl na pandemia e agora com esses
aumentos de casos de dengue. Também, cuidar da dengue ajuda a PTI, porque vocé esté evitando
o paciente de PTI quando vocé esté evitando a dengue. E importante vocés saberem disso.

Eu queria agradecer a Senadora Damares, porque ela sempre nos recepcionou muito bem,
desde o inicio da nossa conversa; a Carol; a todo o gabinete. Queria agradecer ao Senado Federal
por nos receber, a todo mundo que esta aqui prestigiando a gente, ouvindo a nossa demanda, a
quem esta assistindo também. A quantidade de perguntas.. A gente viu que.. Foram me
mandando, os pacientes estdo me mandando todas as mensagens aqui. Tem muita gente com
PTI online aqui assistindo.

E queria deixar o meu contato aqui: ptibrasil.org.br, e 0 nosso Instagram. No nosso site tem
o WhatsApp, que sou eu mesma que respondo, porque eu sou todos os cargos, Senadora, na
associagao. Entao, eu posso ajudar. Se vocé é profissional de saide e quer o nosso material, vem

falar comigo, eu envio o material para vocés. A gente precisa se unir como sociedade civil.

E, claro, eu espero que o Senado... que a gente trabalhe essa cobranga no Ministério da
Saude, pela atualizagdo do nosso protocolo, que estéd muito atrasado, e também a cobranga dos
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secretarios de saude estaduais, porque eles ndo fazem licitagdo e ndo compram o nosso
medicamento. Tive que deixar este recado aqui, porque eu estou com 10 estados sem medicagao,
e o repasse foi feito, porque, pela lei de transparéncia, a gente tem acesso. Entéo, eu sei que o
repasse foi feito pelo ministério, e eles nao fizeram a aquisicdo da medicagéo. E ai o que a gente
faz como paciente? O Ricardo é o maior lider disto: coordena a doagéo, entre pacientes, de
medicagdo da Bahia para o Rio Grande do Sul, ai sai do Parang, vai para Tocantins, para os
pacientes nao ficarem sangrando, mas nao seria nossa obrigagéo fazer isso, porque o repasse foi

feito. Onde estd esse dinheiro? Onde esté esse remédio? Esta € a minha provocagao final.
Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Marilia, vocé ndo tem que ter vergonha e pedir desculpa, néo.

Eu vou repetir: quantos estados ndo compraram o remédio?

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - A gente esta em uma média de oito a dez. Na Paraiba chegou
ontem — me falaram.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF) — Nés
nao vamos dizer o nome de todos os dez, mas secretarios, que estdo nos assistindo, nés néo
vamos dizer os seus nomes hoje, nés vamos dar um tempo para vocés comprarem o remédio,
mas é impossivel a gente estar diante de uma situagdo como esta.

E ai, Marilia, vocé falou muito do énibus — o énibus —, mas eu vou um pouquinho além, viu,
Doutores, Dr. Ricardo? Eu ndo vou falar do Marajé hoje, porque os meus eleitores falam: "A
senhora fala muito do Marajé". Eu vou falar de Sao Paulo de Olivenga. De Sao Paulo de Olivenga
para Manaus, sao sete dias de canoa, de barco.

Imagine, doutora, uma bebezinha que o médico disse: "Eu acho que é". Ai a méae vai a
prefeitura pegar o TFD, que demoram cinco, seis dias para liberar. A mée pée o bebé no barco,
vai sete dias para Manaus, e, quando chega |4, o médico nao chegou, ai ela volta sete dias para
casa. Ai marcaram a consulta, ela vai mais sete dias. Acabou o més que a senhora falou, acabou.
Essa é a realidade do Brasil.
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Imagina, Lauda, se, na capital da Republica, nés estamos, desde 2014, lutando pelo centro
de referéncia, que vai sair também, Lauda, porque eu me comprometi, e os seis anos do meu
orcamento de emenda, daqui para a frente, véo para o centro. (Palmas.)

Eu tenho esse acordo com a Vice-Governadora porque ndo é sé construir, a gente tem que

deixar isso funcionando. A manutengao é mais cara do que a construgéo.

Entao, assim, sdo em poucos estados que a gente encontra Parlamentares como Eduardo
Pedrosa e como a nossa Vice-Governadora Celina. A nossa bancada aqui do DF é muito voltada
a doengas raras, mas tem estado em que o Parlamentar ndo quer nem ouvir falar porque o raro
é caro. E isto que a gente escuta: o raro é caro.

Entao, assim, Marilia, ndo tenha vergonha de cobrar, vd com coragem. E quem estiver nos
acompanhando, olha, acesse as redes sociais. Se vocé quer se engajar, pergunte a ela: "Como eu
posso me engajar? Como eu posso ajudar a produzir esse material para chegar em todas as
unidades basicas?". Bora! Vamos nos engajando. Enquanto o poder publico ndo chega, a gente
pode chegar |4 na frente. A sociedade civil pode fazer muito.

Vamos ouvir agora Ricardo, de trés a cinco minutos, para suas consideragdes finais.

O SR. RICARDO DUARTE LEITE (Para expor.) - Senadora, eu gostaria de reafirmar novamente,
pedir aos secretarios dos seus estados que deem suporte a pessoa com deficiéncia autoimune,
porque € uma vida muito cruel, muito dura. E, muitas das vezes, a pessoa nao tem nem condigdes
de sair da casa dela, de pegar um transporte publico ou até mesmo um aplicativo. Como ela vai

custear um tratamento que é carérrimo? E como ela vai judicializar isso, vai contratar um
profissional para advogar para ela? Nao tem condigoes.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Tem
cidades que, as vezes, ndo tem a Defensoria Publica, né?

O SR. RICARDO DUARTE LEITE - Exatamente, e, quando tem a Defensoria Publica, é tudo
burocratico, nao é rapido, é tudo agendado, e uma vida que tem neutropenia ndo pode esperar.
Nos ndo temos tempo de espera, nds temos que ter agéo, agir.
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Entdo, eu pego novamente para que tenha um outro olhar e que tenha a medicagéo
disponivel para os pacientes, principalmente imunoglobulina. E um absurdo a gente ouvir nos
dias atuais que tem hospitais que nado tém imunoglobulina humana. O paciente chega
neutropeniado e ndo tem imunoglobulina. Eu me trato pelo privado, sempre tive, porque sempre
briguei, fiz barraco, aué, dentro do hospital realmente para me manter vivo, mas eu sei que no
Sistema Unico nao funciona assim, é tudo muito burocratico.

E tem mais uma questdo que a doutora pontuou muito bem: ndao vamos achar, porque esta
com mancha roxa, que o cara esta com dengue porque mora na periferia. Nao! Que é isso! E um
absurdo! Vamos investigar. Vamos pedir exames detalhados. Vamos a fundo porque, nesse
achismo de vocés, que ndo posso generalizar, gente — vou deixar bem claro aqui para essa fala
depois n&o virar burburinho -, ndo séo todos os médicos clinicos gerais, mas boa parte faz isso,
eles nao fazem a linha de investigagéo correta, porque eu ja passei por isso. Se eu tivesse achado
o primeiro médico que tivesse pontuado e tratado, eu néo teria passado na mao de 12
profissionais, nesse decorrer de 21 anos, para estar vivo hoje.

Entao, eu peco encarecidamente a esses médicos que tenham um olhar mais humano; néo
seja robético. Vocé estéd ali ganhando por paciente, mas seja humano. Vocé viu que isso néao vai
para o lado da dengue, que é outra doenga, que nao seja PTI, que seja Alps ou outra, mas vamos
investigar. N&o trate a gente como robd. Nés nao somos robé. E outra: a gente ndo tem tempo,
a gente pega infeccdo muito rapido, gripe muito rapido, tudo muito rapido. A gente vai do oito
ao oitenta. E assim que funciona o nosso corpo. Ele nao tem limite, nem tem hora para baixar a
plaqueta. Eu posso estar com 150 mil agora, como amanhé eu posso estar com 8 mil, e, se eu
chegar a um lugar que nao tem imunoglobulina, eu posso ir a ébito. E, pior ainda, se eu ficar
esperando chegar imunoglobulina, eu posso pegar uma infecgéo generalizada dentro do hospital.

Entédo, eu peco encarecidamente aos secretarios e gestores: tenham mais empatia com nés
raros. Ndo é porque a gente nao estéd na midia globalizada que nés nao existimos. Nés estamos
aqui para fazer barulho e fazer a diferenga, porque a gente n&o vai sair desse universo sem deixar
0 nosso legado - pelo menos eu e a Marilia temos certeza disso. Muitos virdo com essa doencga
e com outras doengas mais complexas ainda. E uma doenga que desafia a prépria Medicina, tanto
gue até hoje a gente nao tem um diagnéstico de cura, infelizmente. Eu tenho que lidar com isso,
sou prova viva. Entédo, eu pego encarecidamente: tenham um olhar mais humanizado.
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Eu fico emocionado com isso, porque eu sei que muitos morrem. Muitos que moram no
Sertéo, igual eu vim, do Sertdo, ndo tém acesso para chegar a uma capital, ndo tém acesso para
chegar a um hemocentro, porque ndo tém recurso, a Secretaria ndo fornece. Primeiro, tem que
fornecer hospedagem para quem vai com ela, porque, se ela ndo tem condi¢do de custear a
viagem, imagina a hospedagem. Se ela mora na roga a vida inteira, como que ela vai ficar numa
capital grande, sem que as Prefeituras, os seus Lideres |he deem um suporte para que ela possa
ficar 1a com a familia, para que ela tenha um acolhimento? Essa pessoa nao vai ser salva, ela vai
entrar em ébito.

(Soa a campainha.)

O SR. RICARDO DUARTE LEITE - Senadora, eu lhe agradeco e estimo melhoras.
Foi um prazer conhecé-la e nos encontramos mais vezes, com certeza.

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

certeza, Ricardo, nés vamos nos encontrar muitas vezes.
O SR. RICARDO DUARTE LEITE - Amém!

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

Eu quero agora ouvir, na sequéncia, a Dra. Elisa Carvalho.
A SRA. ELISA CARVALHO (Para expor.) — Obrigada por me conceder a palavra novamente.
Eu queria enfatizar aqui trés pontos.

Primeiro, quero parabenizar a Senadora Damares e, ao mesmo tempo, agradecer esse
engajamento e a iniciativa desta sessao, que é tdo importante para todos nés e para todos os
pacientes. Segundo, eu vou aproveitar, ja que a gente esta falando tanto em divulgagdo dos
conhecimentos e educagao — e aproveitar porque realmente a sessao esta sendo assistida, porque
estou recebendo aqui mensagens de pessoas que ndo sabiam que eu estava aqui; entao, isso é
muito bom -, para dar uma mensagem muito simples: a ictericia € muito comum nos recém-
nascidos e, na maioria das vezes, fisiolégica. Mas se ela tiver uma duragéo maior que 14 dias ou
se as fezes estiverem muito brancas ou a urina escura, essa crianga tem que ser vista por um



gy B * el 56657
7 W
%,,m;“:rsummﬂ““m\s\‘

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

pediatra. Entdo, € uma mensagem importante que eu acho que todos tém que divulgar. E o
terceiro ponto &, respondendo, assim, como mudar essa situagdo, como mudar esse panorama?
Os desafios sdo muitos e ndo séo faceis, mas eu acho que tém alguns pontos-chave para a gente
poder iluminar esse caminho: primeiro, a educagéo; segundo, é a estruturagéo dos servigos, e isso
€ bastante importante; o terceiro é a construgao de protocolos assistenciais e PCDTs; e o quarto
€ 0 uso adequado dos recursos publicos, € uma politica de saude. Entdo, acho que esses quatro

itens séo fundamentais para a gente mudar esse panorama.
Eu lhe agradeco super a atengao.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, doutora (Fora do microfone.). Nés estamos com toda uma equipe técnica sentada aqui,
anotando todos os encaminhamentos e sugestdes. E eu quero dizer para a equipe de
comunicagéo que dé para fazer uns cortes desta audiéncia para a gente viralizar. Por exemplo,
essa fala da doutora sobre a pele do bebé, a cor das fezes, se passou de tantos dias... Gente,
informagéo salva! Isso que o Ricardo falou: ndo é porque estd com mancha roxa na periferia que
€ dengue. Atencao!

Entao, acho que tem uns recortes nesta audiéncia aqui que da para a gente fazer e falar

com os membros da Comissao para repostarem em suas redes sociais. Isso pode salvar uma vida!

E ja vou fazer o encaminhamento, doutora: no Setembro Roxo do ano que vem nds vamos
ter este Plenario lotado. Esse nédo, a gente quer um auditério gigante — vamos, Lauda? - lotado,
com todo mundo de roxo. Ja é o primeiro encaminhamento desta Comissao.

Na sequéncia, vamos ouvir a Dra. Camila Mariano, nossa ultima convidada.

A SRA. CAMILA MARIANO (Para expor.) - Entdo, mais uma vez, muito obrigada por nos
receber hoje, Sra. Damares. Foi um prazer estar aqui falando sobre essas doengas que séo téao
importantes para nossa populagdo - sdo populagdes raras que, na verdade, sdo muitos! (Risos.)

E 0 nosso impacto na saude coletiva comega exatamente assim: mudando a cabecga de cada
um de nés. E a capacitagdo também comega a partir do momento em que a gente leva informagao
verdadeira e baseada em evidéncias para quem precisa dela, que sao, na verdade, todos.
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Entao, eu acho que do que ja foi falado aqui por todos os outros, que a capacitagao é
essencial, a gente tem que levar a ideia de que se vocé pensou em PTI, suspeitou, se vocé esta
pensando que pode ser uma coisa outra de que vocé nao sabe o diagndstico, continue a
investigagdo. Nao simplesmente libere o paciente, ndo deixe por isso mesmo, ndo deixe para |3,
porque aquela é exatamente uma pessoa, € uma vida com que vocé estéd lidando, e essa
humanizagao é essencial para que a gente consiga construir uma saude publica de qualidade para
todos.

Entdo, respondendo a uma das perguntas que vocé fez, se estamos atendendo pacientes
indigenas, no Hospital da Crianga a gente tem alguns pacientes indigenas, mas nao com PTI. Mas,
na parte da onco-hematologia, a gente tem esses pacientes que séo levados, encaminhados pela
Casai, inclusive. Mas com PTI ndo tem nenhum paciente que estamos tratando que seja indigena.
Nao sei se é, talvez, falta de acesso ou realmente alguma mudanca... Eu acho que seria falta de
acesso. Acho que ndo chegam a pensar nisso também. A crianga com sangramento - ou até adulto
com sangramento —, culturalmente, talvez nao seja algo téo investigado ou levado adiante dentro

das préprias comunidades.

Entao, talvez seja... a fala da senhora me provocou para talvez pensar em um maior acesso

dessas comunidades também a exames basicos, de rotina...
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) — Sim.

A SRA. CAMILA MARIANO - ... porque é um hemograma simples, é um exame que é uma
gota de sangue em uma lamina. A gente consegue olhar no microscépio e consegue fazer uma
contagem. N&o é caro — R$20 -, é completamente simples, entéo, a gente nao precisa de... Nao é
uma alta tecnologia, é realmente extremamente basica. Consegue até ja mostrar uma contagem
plaquetéria, e, ao ver ao microscépio, a gente tem também caracteristicas com que a gente

consegue pensar em uma doenc;a ou outra.

Entéo, é extremamente basico, e a gente conseguiria fazer isso, nem que seja uma saude de
rotina para essa populacéo...

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

A SRA. CAMILA MARIANO - ... para ver se nao estamos deixando passar mesmo...
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — Sim.

A SRA. CAMILA MARIANO - ... esses diagndsticos.

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

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - S6 para complementar...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) — Sim.
A SRA. MARILIA RUBIA SILVA (Fora do microfone.) — S6 para complementar...

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

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - Eu acho que a questdo do indigena é de se levar em
consideragéo também, porque a gente sabe que a PTI pode acontecer depois de uma infecgao
com H. pylori, e o indigena come muito peixe — a maior incidéncia da bactéria H. pylori é nos
frutos do mar, nos peixes e frutos do mar. Entéo, principalmente nos ribeirinhos do Norte do pais,
a gente tem que levar isso em consideragéo.

No Japao, em que o consumo de peixe é muito alto, a bidépsia de H. pylori faz parte do
protocolo da PTI. Entao, para confirmar a PTl no Japé&o, se faz uma bidpsia de H. pylori, se a H.

pylori esté positiva, ja se positiva a PTI, porque a PTI pode se desenvolver da H. pylori, que é uma
bactéria muito encontrada em peixes.

Entédo, eu acho que nao é porque ndo tem paciente indigena, mas é falta de diagnéstico.

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

A SRA. MARILIA RUBIA SILVA - Notificagéo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E,
nesse sentido, a gente vai para o final da audiéncia, com alguns encaminhamentos.

Primeiro encaminhamento, para a secretaria: a Comisséo deve enviar um oficio para a Sesai,

para que a Sesai nos informe notificagdes das duas doengas. Sem numero, sem dados, ndo tem
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politica publica, gente. E, depois, com essa informacéo, a gente vai compartilhar com as doutoras
e com a instituigéo.

Mas ai eu quero um segundo oficio, ao Ministério da Saude, para ver se o Ministério da
Saude tem um recorte de quilombos também. Para essas comunidades tradicionais a gente
precisa ter um olhar especial, porque é possivel que tudo esteja sendo tratado como: "E uma
verminose”, "Ah, é barriga d'agua”, "Comeu demais". Ndo, vamos buscar dados, porque com
dados a gente pode fazer politicas publicas.

E ai, por falar em dados, eu quero agora falar com as instituigdes e os pacientes.

Dados: a partir do momento que as familias de criangas com autismo comegaram a gritar e
a registrar denuncias em ouvidorias, Ministério Publico, Disque 100, elas comegaram... Essas

denuncias comegaram a ser registradas e alguém comecou a dizer: "Epa, esse povo existe".

Aos pacientes de PTI e pacientes de Pfic: denunciem o descaso, liguem no Disque 100,
Ouvidorias — Ouvidoria do Ministério Publico, Ouvidoria do Ministério da Saude -, comecem a
produzir nimeros, dados. S&o esses numeros que vdo embasar a construgéo de leis, a construgéo

de politicas publicas e providéncias dos entes.

Entao, fica a minha recomendacao. Mantenha sempre |4 no seu site: "Em caso de violagéo
de direitos do paciente, Disque 100". E quando ele fizer a denuncia, que ele fale: "Eu tenho tal
doenca e eu quero registrar a violagdo dos meus direitos". A gente precisa produzir dados.

O terceiro encaminhamento que eu fago: tem pessoas que dizem que, quando a gente nédo
quer resolver um problema, a gente cria um grupo de trabalho, mas comigo nao é bem assim. No
ano passado, nds trouxemos para esta mesa aqui uma menininha com lupus e fizemos um debate
sobre lupus nesta Comissdo. A menininha é tdo incrivell Ela tem milhares de seguidores na
internet. E a Sophia, a vové Magnélia e a Sophia - Sosé. Busquem-nas nas redes sociais.

O debate foi tdo provocador que, hoje, o Senado Federal aprovou um projeto de lei que tira
a caréncia para a aposentadoria por invalidez e auxilio-doenga para as pessoas com ltupus e
epilepsia. Aprovou-se hoje no Senado. E claro que vai para a Camara, mas a gente ja est4 ligando
na Camara. Vai chegar la.
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Ja sabemos quem vai ser Relator 14, vamos trabalhar, vamos conversar com o Presidente da
Camara, aprovar, se possivel, ainda este ano, para ja no ano que vem as pessoas CoOm essas
doencas néo precisarem ter aquela caréncia absurda para pedir aposentadoria. Nem todo mundo
que tem lupus tem incapacidade - esté incapacitante —, mas o ldpus provoca a incapacidade,
vocés sabem disso. (Pausa.)

Foi um grupinho de trabalho formado aqui. Aprovamos uma legislagéo hoje. Entédo, eu
quero determinar que a assessora Janine, da Secretaria, e a assessora Carol, do meu gabinete,
constituam um grupo de trabalho especialmente para PTI e para Pficc com todos os
encaminhamentos que foram apresentados aqui e, se preciso, construam projeto de lei,
requerimentos de informacao, indicagdes ao Executivo. Depois a gente da satisfagdo aos
pacientes, aos expositores e aos membros da Comissdo. Mais um grupo de trabalho. T4, Carol?
Prepare-se. Ela estd conduzindo um monte, nessa érea.

Eu quero agradecer a todos vocés que vieram, que participaram como expositores. Vocés
enriqueceram demais o debate. A gente perpetuou — estéd nos Anais do Senado, esté nas notas
taquigraficas — que nesta tarde a gente se reuniu, no Setembro Roxo, para fazer um debate que
foi de alto nivel. J4 esta na histéria do Senado, ndo tem mais como voltar atras. Cabe ao Senado,
agora, dar os encaminhamentos que precisa, dar visibilidade.

Quero agradecer a todos os que vieram ao Plenério, a Lauda, a todas as instituigdes, e quero
agradecer também a quem esté nos acompanhando pela TV Senado, pela internet, pelas redes
sociais, pela Radio Senado. Isso vai ficar sendo reprisado vérias vezes, vao reapresentar esta
audiéncia.

Quero dizer ao Brasil: n6s estamos no Setembro Roxo. Vamos buscar o diagnéstico precoce.
O diagnéstico precoce salva vidas, informacgao salva vidas.

Nada mais tendo a tratar, dando por cumprida a missdo desta audiéncia publica,
agradecendo ao Presidente da CAS, Senador Marcelo Castro, a equipe da CAS e a equipe da
Comisséo de Direitos Humanos, eu declaro encerrada esta reuniéo.

Muito obrigada.

(Iniciada as 14 horas e 35 minutos, a reunido é encerrada as 16 horas e 16 minutos.)



