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CAMARA DOSDEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA, REVISAOE REDAQAO

32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 562 LEGISLATURA

Comissao de Defesa dos Dir eitos das Pessoas com Deficiéncia
(AUDIENCIA PUBLICA ORDINARIA (VIRTUAL))

Em 8 de Junho de 2021
(Terca-Feira)

As 14 horas

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Declaro aberta a presente reunido de audiéncia publica da Comissdo de
Defesados Direitos das Pessoas com Deficiéncia, atendendo ao Requerimento n° 7, de 2021, de minhaautoria, a Deputada
Rejane Dias, para debater aimportancia da vacinagdo contra a COVID-19 para as pessoas com doengas raras e 0S Seus
cuidadores.

Eu farei uma breve audiodescricdo da minha pessoa para as pessoas cegas ou com baixa visdo que estejam assistindo a
esta reuni&o. Peco que os demais integrantes da Mesa facam o mesmo antes de iniciarem suas falas. Eu sou uma mulher
de pele clara, tenho 48 anos, cabel os pretos, uso éculos, estou com um ternozinho amarelo. Estou presidindo esta reuniéo
da Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Camara Federal, na propria sala da Comissfo. Esta,
portanto, € a minha audiodescricao.

Tendo em vista as ateragdes promovidas pela Resolugcdo n° 19, de 2021, pelos Atos daMesan®s 161 e 179, de 2021, que
tratam do trabalho das ComissBes em sistema de deliberacdo remota, solicitamos a atencdo as seguintes orientacdes. esta
reunido de audiéncia publica é exclusivamente virtual; além dos pal estrantes, apenas os Parlamentares poder&o ingressar
na reunido do Zoom; os demais interessados poderdo acompanhar o debate pela pagina da Comissdo na Internet, pelo
canal da Cémarados Deputados no Y outube ou pelasalavirtual do e-Democracia, com janelade traducdo em LIBRAS; o
uso de mascaras no plenério € obrigatério durante toda a reunido, bem como a manutencéo do distanciamento de 1 metro
€ meio entre as pessoas.

Apresento 0s nossos palestrantes, o Sr. Tiago Dahrug Barros, Técnico do Programa Nacional de Imunizagées — PNI, e
a Sra. Suyanne Camille Caldeira Monteiro, servidora do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica— DAET,
do Ministério da Satide.

Apresento aDra. MarlUcia Evaristo de Almeida, minhaconterraneado Piaui e grande Promotorade Justica, umaguerreira,
um baluarte. Eu tenho um orgulho muito grande da atuagéo dela junto ao Ministério Plblico, porque € uma referéncia
para as pessoas com deficiéncia no Estado do Piaui. Assim como agradego a €la, agradeco imensamente a presenca de
todos vocés. Ela é Diretora da Associagdo Nacional do Ministério Piblico de Defesa dos Direitos dos |dosos e Pessoas
com Deficiéncia— AMPID.

Também apresento a Sra. AmiraAwada, Vice-Presidente do I nstituto Vidas Raras; a Sra. Ménica Aderaldo, Presidente da
Federac&o das Associagdes de Doencas Raras do Norte, Nordeste e Centro-Oeste— FEDRANN; e a Sra. Rosana Onocko-
Campos, representante da Associagéo Brasileira de Salide Coletiva— ABRASCO.

Mais umavez, 0 nosso muito obrigada aos nossos pal estrantes pela presenca.

Como regra geral, peco que todos mantenham os microfones desligados e que os abram apenas quando forem usar da
palavra.

Informo que a reunido esté sendo gravada.

Paramelhor ordenamento dostrabal hos, adotaremos os seguintes critérios: seraconcedidaapal avraaos nossos expositores
convidados por 10 minutos, prorrogaveis ajuizo desta Presidéncia; em seguida, sera concedidaapalavra, por 10 minutos,
a autora do requerimento; logo apds, os Parlamentares inscritos poderdo falar por até 3 minutos; oportunamente, sera
concedida novamente a palavra aos expositores, para as suas consideractes finais.

Estou vendo aqui a nossa querida Deputada Carmen Zanotto. Quero dizer daaegriaem té-laaqui nestaaudiénciapublica.
Com certeza, S.Exa. tem muito a contribuir e muito a agregar a discusséo.
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Durante a audiéncia, os Deputados que desgjarem usar da pal avra poderdo fazé-lo utilizando do recurso de levantar améo
no Zoom. A Secretaria da Comisséo organizard a lista dos inscritos. Para facilitar a captagdo daimagem do Parlamentar
gue for usar da palavra, peco que sempre declinem o nome parlamentar antes deiniciar afala

Por fim, informo que esta audiéncia esta sendo transmitida ao vivo pela Internet. Além disso, foi aberto um chat para
a participacéo dos internautas, que poderdo enviar suas perguntas aos palestrantes através da sala virtua do portal e
Democracia. O link foi previamente divulgado e podera ser acessado pela pagina da Comissdo www.camara.leg.br/cpd.
As perguntas mais votadas, a depender do tempo disponivel, serdo respondidas pel os pal estrantes.

Antesde passar apalavraaos expositores, solicito agentilezade todos, principa mente daguel es que estdo usando méscara,
paraque, durante suasintervencdes, falem proximo ao microfonee, se possivel, um pouco maisalto, paraque osintérpretes
de LIBRAS possam captar claramente o som e, assim, realizar 0 seu trabalho da melhor forma possivel.

Vamos passar as exposi coes.
Em primeiro lugar, concedo apalavraao Sr. Tiago Barros, Técnico do ProgramaNacional de |munizagtes, por 10 minutos,
mais uma vez agradecendo pela sua presenca, que muito nos honra.

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Ol& Boatarde atodos.

Espero que me oucam bem. Eu vou fazer uma breve descricéo, conforme solicitado: sou um homem de pele clara, em
torno de 34 anos, um pouco acima do peso.

Gostaria de comentar, inicialmente, que o PNI é sensivel as demandas das pessoas com doengas raras e daqueles que
lutam pel os direitos das pessoas com doengasraras. O PNI trabalha de formaincessante para garantir que todas as pessoas
no Brasil, neste primeiro momento as acima dos 18 anos de idade, possam receber, da forma mais rapida, aimunizagéo
contraa COVID-19 e que nés consigamos obter um controle da pandemia da forma mais rapida possivel.

Gostaria de esclarecer que nés ja avaliamos a solicitacdo de inclusdo das doencas raras no Plano Naciona de
Operacionalizacdo do Programa Naciona de ImunizacBes. Reforcamos que as doencas raras estdo contempladas no
Programa Nacional de Imunizagdes e que, quando chegou a demanda para suainclusdo, ao avaliarmos como inclui-las no
Programa Nacional de Imunizagdes, encaramos certa dificuldade devido a complexidade que apresentam.

No nosso levantamento, e avaliando inclusive os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas— PCDT parao manejo e
o cuidado de pessoas vivendo com doengas raras, nés nos deparamos com a quanti dade de doencas que sdo contempladas
nessa definicdo. Pelo que estudamos, sdo doencas que atingem de 1 a 1,3 pessoas para cada 2 mil pessoas de uma
populagdo. Isso faz com que existam em torno de 7 mil doencgas raras no mundo, pelas Ultimas estimativas. Por isso,
apesar de as doengas raras atingirem um contingente proporcional mente pequeno numa populacdo, se somarmos todas as
doencas raras existentes, vemos que em torno de 6% a 8% da populagdo possuem uma doenca rara.

Devido a quantidade de doencas que sdo contempladas nessa definig8o, ficaria muito dificil nés incluirmos todas
nominalmente, especificarmos uma a uma e, até mesmo pela raridade de acometimento, encontrarmos evidéncias
cientificas em relagdo ao risco ou ndo frente a uma possivel infecgdo da COVID-19.

Além disso, apesar de algumas doengas raras terem uma forma de acometimento progressivo e debilitante, outras ndo
trazem prejuizo funcional e organico tao grande. Ent&o, nds ndo poderiamos incluir todas as na priorizagdo, umavez que
temos priorizado aquelas com maior risco de agravamento frente ainfecgdo. Doencas como polidactilia, alopécia areata,
sindrome de pernas inquietas, que sdo definidas como doengas raras, ndo justificariam sua priorizacdo exclusivamente
por serem doencas raras.

Como, entdo, foi selecionada a inclusdo de pessoas com doencgas raras acima de 18 anos no Plano Nacional de
Operacionalizagdo? Estdo incluidas aguelas pessoas nas quais a doenca rara leva a uma disfungédo organica que cause
comorbidade. Entdo, pessoas com doengas raras que levam a imunossupressao, ou sgja, pessoas com sindrome de
Cushing, |Upus eritematoso sistémico, doenca de Crohn, imunodeficiéncia primaria com predominio de deficiéncia de
anticorpos, para citar exemplos, ja estdo incluidas nas paginas 29 e 30 do PNO, assim como as pessoas que evoluem
para pneumopatia crénica, seja por fibrose cistica, ou entéo pacientes com anemia falciforme, que tém risco aumentado
frente ainfecgdes virals e bacterianas, com risco de sindrome toréci ca aguda, e pacientes com talassemia maior, também
devido a comorbidades que costumam enfrentar. Além disso, aqueles individuos com doengas raras que cursam com
uma deficiéncia permanente, sgja intelectual, motora ou sensitiva, também estdo contemplados no Plano Nacional de
Operacionalizagdo. Inclusive, sdo citadas como exemplos a sindrome de Cornelia de Lange e a doenca de Huntington.

Por fim, eu gostaria de ressaltar que o PNO também contempla aqueles profissionais que atuam como cuidadores
domiciliares. Reforco que ndo os familiares, mas os profissionais que atuam como cuidadores domiciliares, seja em
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programas de home care, de atendimento domiciliar, sejacomo cuidadores de idosos, doulas, parteiros, que citamos como
exemplos.

Portanto, os cuidadores profissionais de pessoas com doencas raras também sdo contemplados, pois sdo considerados
profissionais de salide.

Eu abro afala para os demais e agradeco a Deputada Rejane Dias.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Muito obrigada.

Passo a palavra a Sra. Suyanne Camille, servidora do Departamento de Atengao Especializada e Temética, do Ministério
da Salde, por 10 minutos.

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO - Boatarde.
A minha autodescricdo €: sou mulher de pele clara, cabel os claros, olhos castanhos.
Eu gostaria de cumprimentar a Deputada Rejane Dias e os demais parti ci pantes desta audiéncia publica.

Meu nome é Suyanne. Eu sou médica com formagdo em Onco-hematologia Pediétrica, sou servidora de carreira do
Ministério da Salde ha 10 anos e integro o corpo técnico da Coordenagdo-Geral de Atencado Especializada da Secretaria
de Atenc&o Especializada a Salide, do Ministério da Salide.

Em nomedaDiretorado Departamento de Atencéo Especializadae Temética, Dra. MairaBotel ho, eu gostariade agradecer
0 convite paraintegrar esta audiéncia piblica da Comissdo de Seguridade Social e Familia com umatemética de grande
relevancia.

A minhaformagao basi ca de residénciamédica em Pediatria, no inicio dos anos 2000, foi realizadano I nstituto Fernandes
Figueira, da FIOCRUZ, institui¢éo reconhecida nacional e internacional mente como um centro de referéncia no cuidado
de doencasraras, desde o pré-natal até o acompanhamento pediatrico multidisciplinar, e no &mbito da pesquisa. Tudo isso
me fez ter por essa tematica sempre um carinho muito especial.

As doencas raras sdo caracterizadas por ampla diversidade de sinais e sintomas e variam ndo so de doenca para doenca,
mas também de pessoa para pessoa acometida pela mesma condicéo.

Em 2014, o Ministério da Saldeinstituiu a PoliticaNacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras e aprovou
as diretrizes para atencéo integral as pessoas com doengas raras no ambito do Sistema Unico de Salde, por meio da
Portarian® 199, de 30 de janeiro de 2014.

A politica tem abrangéncia transversal na Rede de Atencdo a Salide com o objetivo de reduzir a mortalidade, contribuir
para a reducdo da morbimortalidade e das manifestaces secundarias, assim como para a melhoria da qualidade de vida
das pessoas por meio de acdes de promocado, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno, reducdo de incapacidade
e cuidados paliativos.

A linha de cuidado da atencdo as pessoas com doencas raras € estruturada pela atencdo bésica e atencdo especializada
em conformidade com a Rede de Atencéo a Sallde, seguindo as diretrizes para a atencéo integral as pessoas com doencgas
raras no SUS.

A fim de reforcar o apoio diagnéstico e laboratorial e o atendimento clinico, o Ministério da Salide incentiva a criagdo de
servigos de atencdo especializada, classificados, segundo anormativavigente, como Servico de Atencéo Especializadaem
Doencas Raras e Servigo de Referénciaem Doengas Raras. Atual mente, existemn 20 estabel ecimentos de salide habilitados
como servigo de referéncia em doengas raras.

Ressalta-se que o atendimento aos pacientes do SUS é regulado pelas Secretarias Estaduais, Distrital e Municipais de
Salide, as quais tém por objetivo garantir a adequada prestacdo de servigos a populagdo. Sendo assim, € responsabilidade
dos Estados, Distrito Federal e Municipios regular o acesso do individuo conforme sua necessidade.

Com relagéo ao tema em questdo, éimportante destacar o Programa Nacional de Triagem Neonatal, que tem como missao
promover, implantar e implementar agdes de triagem neonatal no ambito do SUS, visando o acesso universal, integral e
equanime, com foco na prevencgao, naintervengao precoce e no acompanhamento permanente das pessoas com as doengas
incluidas no programa.

Recentemente, foi sancionadaaLei n®14.154, de 2021, que amplia o nimero de doengas rastreadas pel o teste do pezinho
de 6 para 50, com implantag&o escalonada em 1 ano. Em 26 de maio de 2015, foi publicada a Portaria n® 19, que aprova
a priorizacdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas — PCDTs para doengas raras no ambito do SUS. Até o
momento, foi publicado um total de 72 PCDTs para doengas raras, que correspondem a 42% dos vigentes.

Em relacdo atecnologias em geral, 76 doengas raras jaforam objetos de estudo no &mbito da CONITEC. De 2012 a abril
de 2021, houve 129 demandas de tecnologia para doencas raras a CONITEC com o seguinte status de recomendacgao:
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117 tiveram deliberacdo final; 2 estéo pendentes de questfes relativas ao uso de medicamentos off label pela ANVISA; e
10 esté@o em fase de consulta publica. As demandas relativas a doengas raras representam 13% de todas as demandas do
0rgao no periodo, quando também foram realizados sete estudos de monitoramento de horizonte tecnol égico.

Em relagcdo a pesquisa, ressalto que o Ministério da Salide fomenta atualmente 21 projetos no tema de doengas raras,
totalizando um valor aproximado de 134 milhGes dereais, sgjaatravés do CNPq ou de programas de rentinciafiscal, como
0 PRONAS, 0 PROADI e o PRONON.

Na &rea de inovacdo em salde, o Ministério visa fomentar e induzir a inovagdo tecnoldgica para o atendimento as
necessidades em salide no SUS, com vistas & incorporag@o no sistema. Para atingir tal objetivo, ele celebra cooperagdes
com ingtitui¢des de ensino e pesquisa, bem como elabora levantamentos sobre o tema. Existem alguns projetos dentro
dessa temética no momento.

Outro programaimportante € 0 Genomas Brasil, instituido pela Portarian® 1.949, de 4 de agosto de 2020, na perspectivade
estabelecer as bases estruturais no Pais para o desenvolvimento da medicina de precisdo personalizada com a sua efetiva
implementacdo no SUS. O Genomas Brasil estd alinhado com as diretrizes, os principios e as politicas teméticas do SUS,
dentre as quais se inclui a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras. Nesse contexto, cabe
destacar que ja existem duas acOes estratégicas nateméti ca de doengas raras executadas pel o programa nos seus primeiros
9 meses de existéncia.

Por fim, ressalto acriagdo do Comité Interministerial de Doencas Raras, quefoi instituido por meio do Decreto n° 10.558,
de 3 de dezembro de 2020, como 6rgéo de consulta, de estudos e de articul ag&o, destinado, entre outras medidas, aestimular
0 desenvolvimento e a aplicagdo de politicas publicas intersetoriais no dominio das doengas raras.

A Portaria n® 599, de 22 de fevereiro de 2021, do Ministério da Mulher, Familia e dos Direitos Humanos, designa
0s membros para compor 0 comité, cuja coordenacdo € exercida pela Secretaria Naciona dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, que estd no Ministério da Salde representado pela Secretaria de Atencdo Especializada a Salide e pela
Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos em Salide.

Com isso, eu encerro aminhafala e agradeco muito a atencéo de voceés.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Muito obrigada & Sra. Suyanne, pelas suas contribui¢des. Depois, nds
vamos para o debate.

Logo em seguida, vou conceder a palavra a Dra. Marl(cia Evaristo, Diretora da Associacdo Nacional dos Membros do
Ministério Publico de Defesa dos Direitos dos | dosos e Pessoas com Deficiéncia— AMPID.

Dra. MarlUcia, a senhora estd com a paavra.

A SRA. MARLUCIA EVARISTO DE ALMEIDA - Boatarde atodos.

Quero cumprimentar a Deputada Rejane Dias, minha conterrénea piauiense — fiquel muito feliz com a escolha da
Deputada para presidir esta Comissdo —, pela sua sensibilidade com esta causa e pelo seu trabalho aqui no Piaui que
semprefoi muito bom, de exceléncia, em defesadapessoacom deficiéncia. Entdo, nésficamos muito felizes pela Deputada
ter sido escolhida.

A AMPID, desde o inicio do lancamento do Plano Nacional de Imunizagdes, luta pela vacinacdo das pessoas com
deficiéncia, das pessoas com doencas raras, as quais nos apoiamaos, e principal mente de seus cuidadores.

Desculpem-me, lembrei que eu ndo fiz a audiodescri¢cdo da minha pessoa. Sou mulher de pele clara, nafaixa entre 40 a
50 anos, cabel o castanho-claro, uso oculos.

Eu ouvi bem a fala do representante do Ministério da Salde, quando falou dos porqués de ndo se vacinarem pessoas
com doengas raras, salvo as que tenham uma disfungdo organica com comorbidade ou uma deficiéncia permanente. Ele
explicou que existem 7 mil doengas raras no mundo todo, que €elas atingiriam de 6% a 8% da populagéo, e pude ver,
segundo o representante, que o Ministério da Sallde ndo poderiaincluir todas essas pessoas porque ndo tem como aferir
se essas doengas sdo afetadas pela COVID.

Infelizmente, no Brasil, até paraaferirmos o que seriadeficiéncia é dificil, poisaindando temosinstrumentos de avaliacéo
biopsicossocial, o que nos tem prejudicado muito. Durante a vacinacdo da pessoa com deficiéncia, 0 que se tem usado
nos Estados e nos Municipios? Tem-se usado a velha avaliagdo médica. Por que ndo é autorizada a vacinagdo das pessoas
com doengas raras, quando a avaliagdo pelo profissional que acompanha essa pessoa pode dizer se ela é suscetivel ater
complicagdes caso venha a contrair a COVID? Eu acho que o profissional que a acompanha pode muito bem aferir essa
situacdo.
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Em relagéo aos cuidadores, eu também discordo do PNI e do Ministério da Salde. Eles dizem: “ Nao, ndsja autorizamos
o0 cuidador, o cuidador profissional que participe de um home care ou o profissional que seja da area da saude” .

Gente, eu sou promotora da area da pessoa com deficiéncia e tenho um filho com deficiéncia visual. Digo-lhes que, se
eu ou 0 meu marido morréssemos hoje, ndo iria adiantar que a cuidadora do meu filho, ou a profissiona de salde que
0 acompanha, ou até o empregado doméstico que faz esse acompanhamento estivessem vacinados, porque cuidador de
pessoa com deficiéncia, de pessoacom doencararaépai, € mae, €irmao, é avo, étio, € quem esté proximo. Eu ndo entendo
por que o PNI diz sobre o cuidador: “ Ah, sO pode ser esse profissional da salde".

Nés temos Estados, como o Rio de Janeiro, que ja vacinam o cuidador da pessoa com deficiéncia. L& eles nem limitam
a quantidade de cuidadores, vacinam tanto o cuidador profissional quanto o cuidador familiar, principal mente se for pai
ou mée.

Eu ndo entendo por que todos esses 6bices para essa vacinagdo. Vocés tém que entender que essas pessoas estdo mais
propensas a pegar essa doenca por uma série de fatores, que, em 10 minutos, ndo vamos aqui conseguir citar. O cuidador
efetivo de uma pessoa com deficiéncia ou com doenca rara é principalmente o familiar. Se o poder publico ndo adotar
providéncias, isso vai ser um problema futuro. Por qué? Porque, se morrerem o pai e amae — aqui no Piaui nos jatemos
esses problemas em relaco a pessoa com deficiéncia —, essas pessoas vao ser assumidas por quem? Pelo Estado, que
tem que dar assisténcia.

Nés da AMPID lutamos e ja conseguimos, em varios Estados, a vacinagdo das pessoas com deficiéncia, apoiamos a
vacinacdo das pessoas com doencas raras. Os integrantes do Ministério Pblico, principa mente os que atuam na érea da
salide, estdo lutando pela vacinacdo para essas pessoas e para 0s cuidadores, ndo s6 o cuidador profissional ou o cuidador
da érea de salide, como também o cuidador familiar.

Deputada Rejane Dias, é imprescindivel que esta Comiss&o lute pela vacinago dos cuidadores.
Meu muito obrigada a todos.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Parabéns, Dra. Marllcia, pela sua fala, que foi muito llcida e
importantissima na defesa da vacinag8o para as pessoas com doengas raras — depois eu vou falar sobre isso — e também
para os cuidadores familiares. Nao tem como: no final das contas, quem cuida é a mae, o pai, um familiar, o irméo, o
avd, quem esta no dia a dia, e eles ficam vulneréveis a contrair a doenga, porque € o cotidiano deles. E natural que a
familia realmente cuide.

Eu achei muito interessante asuafalacom relacéo ao Rio de Janeiro. Nésjatemos uma experiénciade que laja se concede
avacina para os cuidadores familiares. Foi muito oportuna a sua fala, por isso, quero ressalté-la. Parabenizo a doutora
por essainformacao que traz a nossa Comissao.

Muito obrigada, Dra. Marlucia
A SRA. MARLUCIA EVARISTO DE ALMEIDA - Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Agora concedo a palavra a Sra. Amira Awada, Vice-Presidente do
Instituto Vidas Raras.

Sejabem-vinda, Sra. Amiral

A SRA. AMIRA AWADA - Obrigada.

Boatarde. Meu nome é Amira. Eu sou uma mulher branca de 30 anos. Tenho cabelos loiros e estou usando uma blusa
preta com o logotipo do instituto, que € uma arvore davida.

Eu queria cumprimentar a Deputada Rejane Dias e, na pessoa dela, todos os outros Deputados. Eu vi que o Deputado
Alexandre Padilha também estd aqui. Eu queria cumprimentar todos.

Queriaagradecer a Dra. MarlUcia pela suafala, porque elaresumiu muito do que eu iriafalar. Eu fiquei muito felizcom a
fala da representante do Ministério da Salide e com ado Dr. Tiago, por saber que eles ja estdo pensando no Nosso caso e
por ver que ja existem vérios programas que contemplam as doengas raras. Mas é muito importante lembrar que nem todo
mundo tem a capacidade e a condic¢&o de ter um cuidador profissional. O instituto de home care no Brasil n&o é claro, ndo
existe no SUS e nem todos os planos de satide o disponibilizam. Ent8o, nds estamos contando apenas que afamiliatenha
muita condi¢do financeira para essa pessoa ter um cuidador profissional.

Eu acho que é muito interessante lembrar que as pessoas com doengas raras nem sempre v&o ter umaincapacidade ou uma
deficiéncia visivel. Entdo, precisamos pensar nas deficiéncias invisivels. Precisamos lembrar que, apesar de terem sido
catal ogadas de 6 mil a8 mil doengasraras, 0 Ministério da Salide ja sabe quais sdo as mais frequentes no Brasil. Jaexistem
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protocolos de cuidados para diversas doencas raras que poderiam estar sendo contempladas no PNI. Nos precisamos
ampliar isso. Pessoas com doencas raras precisam de leitos de UTI, precisam ficar em hospital por mais tempo. Estamos
passando por um momento em que ndo existem leitos disponiveis, e pessoas com doengas raras vao sofrer muito mais
com afalta desses leitos. Elas vao a 6bito muito mais rapido pela auséncia desses leitos.

Por isso, precisamos entender que a vacina € a Unica opgdo gque essas pessoas tém para se manter vivas e poder voltar
aos hospitais parafazer seus acompanhamentos médicos. Jafaz mais de 1 ano que eles ndo saem de casa, ndo conseguem
fazer as suas terapias de uma maneira segura. 1sso também impacta nesses outros critérios.

Os cuidadores precisam ser vacinados, assim como 0s pais, maes, avés, agueles que efetivamente cuidam, porque eles
também precisam trabalhar.

Hoje, além defalar em nomedo I nstituto Vidas Raras, eu também falo em nome daAlianca Brasileirade Associagdes, que
€ um grupo de associ agdes e pessoas que trabalham com portadores de doengasraras. Eles me mandaram uma preocupacao
gue é muito recorrente. Trata-se da questdo do uso do BPC — Beneficio de Prestagdo Continuada para se alcangar a
vacinacdo. “ Ah, se a pessoa esta no BPC, ela vai ser vacinada automaticamente.” Nés temos que lembrar que o BPC
€ bem limitado. Recebem-no pessoas que estdo numa condi¢do de vulnerabilidade socia muito grande. Nem todos os
pacientes com doengasraras vao estar integrados no beneficio, eisso precisaser levado em consideracao, paraser ampliado
no PNI, por favor, Tiago, sefor possivel.

Eu queria deixar um pedido também. No PNI, como as regras e as orientagdes de vacinacdo variam de Estado para
Estado — como a Dra. MarlUcia disse, no Rio de Janeiro € de uma forma diferente, no Estado de S&o Paulo, também
—, nos acreditamos que essa comunicagdo sobre a vacinagdo para pessoas com comorbidades e PCDs precisa ser mais
clara, pois ela é um pouco confusa. Quais sdo os documentos que a familia precisa ter para conseguir ser vacinada?
E preciso haver uma comunicagio mais clara e requisitos mais faceis, porque estamos falando de pessoas em situagéo
de vulnerabilidade social muitas vezes, estamos falando de pessoas que ndo tém um atendimento médico disponivel,
porque fazem acompanhamento num servico piblico que ainda ndo voltou por causa da pandemia. Ent&o, precisamos ter
essas informacfes mais claras para que as familias que ja tém esse direito possam se vacinar. Eu gostaria de agradecer
0 espago para falar nesta audiéncia, porque algo que nos preocupa desde outubro € como seria feita essa vacinacdo e
guando seriamos contemplados. Ve o que existe na comunidade um medo muito grande de precisar de um atendimento
em um hospita e ndo conseguir, medo de ndo ser prioridade, porque quem jatem uma doenga de base, uma complicagéo,
ndo val ter prioridade de atendimento. E nds precisamos ser prioridade na vacinagdo, porque somos vulneraveis. A nossa
Constituicdo Federal garante que sejamos tratados de maneira diferente e prioritéria

Eu gostaria de agradecer novamente 0 espaco. Encerro a minhafala colocando-me a disposi¢éo.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - NGs € que agradecemos a sua participagdo, Amira. Vocé traz um relato
muito importante sobre a situacdo de vulnerabilidade pela qual passa grande parte das pessoas com doencgas raras.

Ha necessidade, realmente, de essas pessoas serem imunizadas— como jafoi comentado aqui pelaDra. Marlicia—, bem
como os seus cuidadores, e ndo sb os cuidadores profissionais, da area de salde, mas também os cuidadores familiares.
Ent8o, mais uma vez, quero agradecé-la pela contribuicdo e pelo reforgco da necessidade da vacinacdo para as pessoas
com doengas raras.

Concedo a palavraanossa querida Monica, Presidente da FEDRANN —— Federacdo das A ssociactes de Doengas Raras
do Norte, Nordeste e Centro-Oeste, umainstitui ¢o bastante atuante na defesa dos direitos das pessoas com doengasraras.
A Monica é muito incisiva e muito aguerrida também. Ja estivemos juntas em outras oportunidades, e ela sempre cobrou
gue a Comissdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia pautasse esta audiéncia publica, no sentido de debatermos com
outras entidades e também com o préprio poder pablico, representado aqui pelo Ministério da Salde.

Ent&o, Monica, eu passo agora a palavra para vocé, que é Presidente da FEDRANN. (Pausa.)
Vocé precisaligar o seu microfone, por favor.

A SRA. MONICA ADERAL DO - Desculpe-me. Meu nome € Monica Aderaldo. Fago parte da FEDRANN, hoje, como
atual Presidente. Eu queria agradecer atodos que estdo aqui, principalmente a Deputada Rejane, que nos fez esse convite
e abracou causa junto conosco.

Agradego também a todos os outros palestrantes, que fizeram falas muito felizes.
Quando ficamos parafalar no final, temos pouca coisa para acrescentar, mas muitas histérias para contar.
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A federagdo surgiu em 10 de agosto de 2017 com a proposta...

A SRA.PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Mdnica, eu estou achando um pouco baixaasuafaa. Eu ndo sei setodos
concordam comigo. Vocé pode se aproximar mais do microfone para ver se melhora?

A SRA. MONICA ADERALDO - Ficou melhor agora?
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Bem melhor. Obrigada.

A SRA. MONICA ADERAL DO - N6s nos colocamos, enquanto Norte, Nordeste e Centro-Oeste, com uma col onizagio
meio que diferente. Temos algumas particularidades que o restante do Brasil ndo tem. Estamos dentro de um grande
Brasil, formado por varios brasis.

A primeira coisa que eu gostaria de dizer € que eminentemente vou repetir a fala dos ilustres colegas: os cuidadores dos
NOSS0S pacientes S0 0s pais, 0s tios, as pessoas que estdo dentro do grupo familiar, porque nem sempre as familias tém
condicdes financeiras parater um cuidador profissional dentro de casa. Como jafoi dito anteriormente, no SUS ainda néo
existe regulamentacdo que permita a pratica do home care.

A grande maioria dos nossos pacientes sdo menores de idade, e a vacina ainda ndo chegou até eles. Hoje o Rio de Janeiro
esta fazendo histéria, porque esta comegando a vacinar, pegando um gancho com os Estados Unidos, as criancas com
12 anos de idade. Ocorre que a grande maioria das criangas com doencgas raras ndo chegam aos 18 anos, a grande parte
dos nossos pacientes ndo passam da segunda década de vida. Entdo, como n&o brigar para que os cuidadores e os pais
sejam vacinados?

Hoje o pai é cuidador por 24 horas. Como disse a doutora, quando esse paciente fica sem o pai, €le fica sem chado. Ha
uma estatistica do Nordeste, por exemplo, mostrando que tivemos grande mortalidade dos pais em nossos quadros. Além
de serem cuidadores, esses pais s80 0s provedores, precisam ir a campo para encontrar alguma forma de alimentar e
sustentar seus filhos. Com isso, muitos deles pegaram COVID e foram a 6bito. S6 nesta semana, nos tivemos seis 6hitos
de cuidadores no Estado do Ceara. No Para, no Maranhao, no Piaui e em outros Estados, vérios paistambém foram a6bito.

A pergunta que fica é a seguinte: quem vai cuidar dessas criancas? O Estado vai cuidar delas? Onde €elas seréo al ocadas?
Elas precisam de toda uma estrutura diferenciada, de carinho, de manejo especial.

Nos também temos uma grande dificuldade. Como atuamos? No nosso trabalho, lidamos com multiprofissionalismo,
temos vérios atendimentos multiprofissionais na parte de psicologia, assisténcia social e fisioterapia e todas as terapias
gue 0s nossos paci entes precisam. Elestém umadificul dade muito grande inclusive de se deslocarem, eisso, infelizmente,
€ quase um periodo sem volta, porque foi perdido muito na vida desses pacientes. NGs, hoje, até estavamos em reunido
com o grupo da psicologia para vermos como resgatar tudo aquilo que foi perdido.

Quando apandemiaestourou, em mar¢o de 2020, anossa primeirapreocupacdo foi pensar em como atender essas criangas,
jaque amaioriadel asfaziaseustratamentos em hospital-dia. Como essas criangas seriam misturadas com outros pacientes
dentro de um centro parafazer infusdes, umavez que ndo existem ambul atérios separados? Hoje até vemos ambul atérios
separados, mas vemos também uma sala de espera cheia de pessoas, que estdo ali para ser atendidas por qualquer tipo
de comorbidade, COVID ou néo.

Ent&o, a nossa primeira preocupacdo foi pensar em como proteger essas criangas. Depois, velo a preocupagdo com a
protecéo dos pais, que sdo muito importantes no trabalho realizado com essas criangas.

Infelizmente, nds perdemos muitos pais, inclusive de formatragica. M uitos pais ndo suportaram o peso etiraram aprépria
vida.. Entdo, quem mais precisa hoje da vacina ndo é o cuidador profissional, mas 0s pais ou agueles que gerenciam o
cuidado com essas criangas, como o cuidador de uma crianga com cistinose, as vezes, transplantada, que aparentemente
ndo tem nada, mas que precisa de um cuidado muito especial. S6 um avd e uma avd podem se entregar de corpo e aima
aum tratamento desses.

Outra dificuldade muito grande € cuidar do isolamento socia dessas criancas, fazer com que usem a méscara, lavem as
maos, ndo se abracem, ndo figquem préximas de outra pessoa.

Nos tivemos também muitos problemas com essas criangas por conta desse isolamento. Entdo, hoje, seria devastador
para nés ndo vacinar os pais, os cuidadores, aguelas pessoas que realmente estdo na linha de frente, aquel as pessoas que
realmente precisam estar com essas criangas.

O que eu deixo agui para vocés é que ja sofremos muito com 0 medo, ja sofremos muito com a falta de esperanca. A
Unica coisa que nés temos é a esperanca de que o Programa Naciona de Imunizagdes inclua todos os cuidadores. Nos
temos relatos de varias familias, mas um nos chamou mais a atencdo: o de uma familia em que a mag, que é obesa, tem
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um autista severo em casa e um paciente com distrofia muscular de Duchenne. Essa mée cuida deles por 24 horas. O pai
entrou em depressao, esta pensando em sair de casa, porgque ndo suporta ndo ter esperanca, Ndo suporta mais vida
com a pandemiada COVID. Nés esperavamos que pandemia passasse |0go, mas ja sabemos que elavai durar muito
tempo. Entdo, vamos ter que nos preparar para trabalhar com ela. Se ndo conseguirmos vacinar os cuidadores, as pessoas
gue estdo proximas a familias, muitas das criangas véo ficar realmente sem cuidados e a custa do Estado, que ainda
ndo tem condic¢des de recebé-los.

Entdo, aqui fica o meu grande apelo para que ndo sO os profissionais de salde tenham direito também por conta dos
cuidados, mas também os pais, os filhos, que as coisas efetivamente cheguem a ponta. N&o adianta fazer de conta que as
coisas estéo acontecendo, se €las ndo chegam a ponta.

A Amirafaou sobre o BPC. 1sso realmente estava acontecendo, era uma coisa que nos incomodava muito, porque nem
todas as pessoas tém acesso a esse programa governamental. Eu no preciso ser miseravel para ndo ter condigdes de ter
um cuidador dentro da minha casa por 24 horas. N6s vemos muito isso com pacientes acamados. Temos pacientes com
ELA, com distrofias musculares cujos paisjando tém mais forca paralevant&|os. Temos pacientes com AME cujos pais
tém que ficar 24 horas com cuidado redobrado. Temos pacientes com MPS, que precisam de assisténcia 24 horas, porque
eles tém quatro deficiéncias. NGs temos outros tipos de pacientes, principalmente os com sindrome de Down, que tém
comorbidades.

Alguns podem ser vacinados por causa da idade, mas a grande maioria ainda ndo pode ser vacinada e precisa dos seus
cuidadores.

Como foi dito agui, o Programa Nacional de | munizagfestem queter um olhar diferenciado para as pessoas diferenciadas.
No6s ndo podemos colocar todos no mesmo esquema, porque Nao estamos N0 MEeSMO esqueMa, estamos em esquemas
diferentes.

Sevocé sai do Nordeste e passa para o Pard ou Amazonas, onde os ribeirinhos ndo tém as minimas condic¢des, vai ver que
ha casos de pacientes que hoje estdo lutando contraa CLN2 e, asvezes, tém que vigjar de barco durante 4 ou 5 dias parater
um atendimento mais especializado, sofrendo todo tipo de aglomeracdo. Mesmo que vocé tente evitar as aglomeracoes,
0s pais dessas criancas ndo conseguem fazer isso, assim como as proprias criangas.

Ent8o, ao ndo vacinar essas criangas devido a idade e ndo vacinar seus pais e cuidadores, vocés estardo condenando as
nossas criangas a ficarem fatalmente Orf&s. E o que esta acontecendo numa linha muito visivel e crescente.

Mas também tenho que citar coisas boas como o exemplo da Paraiba. O Estado conseguiu vacinar todos os cuidadores
dos portadores de M PS independentemente da idade. Existem sete tipos de MPS, existe MPS em criangas, mas também
existe MPS em adultos. A Paraiba teve essa grande conquista através da sensibilizag&o e por meio de um projeto de lel.
Hoje, este Estado vacina ndo so as criangas com comorbidade, como também os seus cuidadores — aexemplo do Rio de
Janeiro, quejafoi falado —, independentemente da quantidade, que s8o os pais, as maes, ostios, que estéo acompanhando
essas criangas.

NOs falamos da Paraiba e vamos faar do Rio Grande do Norte, que também conseguiu esses cuidados junto as suas
Secretarias. Estamos lutando no Parg, e a Deputada também conseguiu alguns avangos no Piaui.

No Piaui, nés temos uma grande agravante, pois é onde estd uma das maiores familias do mundo com uma comorbidade
chamada doenca de Fabry. Essa doenca pode se manifestar tardiamente, mas também pode se manifestar em criangas, que
ndo podem ser vacinadas. Nés tivemos perdas muito grandes com esses pacientes, que hoje estao orféos. Estivemos em
Curimata, uma cidade que quase foi fechada por causa da COVID. La esses pacientes perderam inclusive o lugar onde
faziam suas reposi ¢des enziméticas.

O Ministério da Salide esta com politicas maravilhosas. Todos estdo com 0 mesmo interesse: trazer qualidade de vidanao
S0 as criangas, mas também aos familiares; trazer vida; trazer esperanca; tirar esse medo deles de sair de casa, de andar,
deir ao médico. Eles tém medo de tudo, porgque ninguém sabe como vai pegar a COVID.

Eu jafui vitimada COVID e estou saindo agora, ha pouco tempo. O meu marido pegou COVID. Ele é da salde.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - M6nica, peco que vocé conclua, por favor. Descul pe-me, mas é devido
a0 horério.

A SRA. MONICA ADERAL DO - O meu marido pegou COVID, g, por ser acuidadoradele, eu também peguei COVID.

Entdo, a minha palavra é Vacinac&o Ja para os cuidadores, ndo sd para os profissionais, mas também para os pais e para
todos aqueles que est&o dentro de casa envolvidos com essas criangas.
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Agradeco a todos pela oportunidade de estar aqui. Agradeco, mais uma vez, a Deputada Rejane Dias pela grande
oportunidade. Espero que ela consiga, com essa voz, essa fala, fazer com que todos os cuidadores estejam efetivamente
no PNI.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Ménica, eu que agradego imensamente a sua participagéo. V océ trouxe
informagBes muito importantes.

Reforco o que jafoi dito pelos nossos convidados sobre aimportancia da vacinagdo para os cuidadores.

Concedo apaavraaSra. Rosana. Logo em seguida, falaraa Deputada Carmen Zanotto, quejaestaagui conosco, etambém
o Deputado Alexandre Padilha.

A SRA. ROSANA TERESA ONOCKO-CAMPOS - Boatarde atodos e atodas.

Eu queria me apresentar. Sou uma mulher branca de mais de 50 anos de idade, utilizo 6culos, sou médica e doutora em
Salde Coletiva. Estou aqui representando a Associagdo Brasileira de Salde Coletiva— ABRASCO, da qual eu sou uma
das Vice-Presidentes.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Rosana, permita-me, querida, mas a sua fala estd um pouco baixa.
(Pausa.)

A SRA. ROSANA TERESA ONOCKO-CAM POS - Melhorou?
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Parece que ndo. Serd que, se a senhoraretirar o fone, ndo melhora?

O SR. ALEXANDRE PADILHA (PT - SP) - Presidenta Rejane, talvez o problema sgja ai no plenario, porque na sala
do Zoom nés estamos ouvindo bem.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Peco aos nossos técnicos que hos gjudem, por favor, paraver se melhora.
Rosana, inicie sua fala novamente para ver se melhorou.

A SRA. ROSANA TERESA ONOCKO-CAMPOS - Eu estava fazendo a minha apresentacdo virtual e dizendo aos
ouvintes que sou uma mulher branca, de mais de 50 anos de idade, que utiliza 6culos. Eu sou médica, doutora em Salide
Coletiva, e estou aqui representando a ABRASCO — Associagdo Brasileira de Salide Coletiva, daqua sou umadas Vice-
Presidentes.

Eu queria comecar agradecendo, Deputada Rejane, o convite para a hossa associacdo estar aqui representada. Queria
elogiar a iniciativa das audiéncias publicas, que s8o sempre momentos muito esclarecedores e ddo oportunidade aos
cidaddos, as entidades cientificas, aos envolvidos com as politicas publicas e aos grupos de interesse da sociedade civil
legitimamente representados de se ouvirem mutuamente e entenderem suas reivindicag8es e interesses.

Eu queriacomecar minhafaladizendo que aABRASCO apresentou, hAmaisde 1 ano, o Plano Nacional de Enfrentamento
aPandemiada COVID-19. E aprimeira questao que precisamos lamentar € ndo termos vacinas para todos. Nds acabamos
fazendo "escolhas de Sofia' muito dificeis. So discussdes que se encaminham por algumas argumentacdes técnicas,
algumas muito sofisticadas, outras muito dificei s de serem sustentadas eticamente, porque ndo ha vacina paratodo mundo.

Essa era a primeira questdo que eu queria deixar registrada agui na minha fala. 1sso poderia ser de outra forma, nds
poderiamos estar, sim, com todos os cuidadores vacinados.

A segunda questdo que eu queria dizer € que € importante que, por causa da situacdo dramética em gue essa pandemia
tem colocado 0 nosso Pai's, nds ndo nos arrisguemos, ndo nos exponhamos a brigar pel os necessitados, porque ai comega
uma discussdo de quem precisa mais, sendo que todos estéo precisando.

Ha algumas coisas que tecnicamente foram encaminhadas. E agui a minha posi¢cdo vai ser como sanitarista do que eu
acho, digamos, que seja uma correta indicagdo técnica. Eu acho que, em geral, a regra do PNI, que classifica quais das
doencasraras deveriam ser priorizadas, parece estar correta. 1sso €importante. M astambém é muito importante que outras
medidas comecem a ser levadas em conta e estudadas. Por exemplo, como foi colocado aqui, muitas criancas precisariam
ser vacinadas, e muitas vacinas ainda ndo tém autorizacdo. Mas, muito provavelmente em breve, a vacina da Pfizer tera
autorizacdo paraser utilizadanafaixaetériaentre s 18 anose 16 anose, depois, provavel mente, entre 0s 16 anose 12 anos.

N6és ndo podemos esperar que isso acontegca sem planejamento. O Ministério precisa comecar aplanejar agora. Como ele
val priorizar que as doses da vacina da Pfizer cheguem a estas criangas com doencas raras e com deficiéncias?

Isso € uma coisa que temos que comegar a fazer agora para que dé certo daqui a um 1 més ou 2 meses, quando esta
autorizag8o estiver pronta.
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A questéo dos cuidadores eu acho que é ébvia, é gritante aos olhos de todos nds. Todos temos algum familiar, algum
conhecido, algum amigo com uma pessoa em casa que precisa de cuidados. Essas familias que tém sob seus cuidados um
familiar com doenca estéo sobrecarregadas, sob todos os pontos de vista: do ponto de vista econdmico, porque costumam
ter mais despesas por conta da doenca; e do ponto de vista emocional e afetivo pela preocupacao.

Também haintmeros trabal hos cientificos e estudos que mostram a sobrecarga psiqui ca desses cuidadores, a necessidade
de planos e projetos especificos para ajuda-los a se sustentar firmes na dificil tarefa de cuidar. Entdo, eu acho que, sim,
isso é desgjavel, mas seria também importante que o PNI colocasse isso claramente para o Pais inteiro.

Acho que foi a Amira que colocou que deve haver uma uniformidade naciona nesse sentido. N&o podemos cair na
fragmentacao, na rupturado Plano Nacional de Imunizagdes, que é um patriménio da Republica brasileira. N&o podemos
abrir méo de que esse plano continue a reger o Pais inteiro. Mas precisamos que os critérios de quando e como vacinar
sejam claramente estabel ecidos para que esses cuidadores possam ser prioridade na vacinagéo.

Eu acho tao importante e agradavel quando vemos alguém como a Suyanne apresentar coisas que estdo sendo benfeitas,
como esse trabal ho de longa datano Ministério. Temos sempre enfatizado, como associagdo, precisamente nadefesadesse
carater técnico, politico e ético do Ministério da Salde, a necessidade de zelar pela vida dos brasileiros. Nesse sentido,
essas seriam as recomendacdes que, tecnicamente, eu conseguiria fazer.

Resumindo, concordo com aideia de incluir os cuidadores ndo profissionais. Acho que os argumentos foram claramente
expostos eexplicado o porqué. Mas seriabem interessante comegar afazer um planejamento rapi do de como, nos préximos
meses, ampliar a vacinacdo com avacina da Pfizer para as faixas de menor idade, comecando a priorizar as pessoas com
deficiéncia e doencas raras.

Agradeco muito pelo convite, Deputada Rejane Dias.
Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Eu que agradego imensamente a sua participacéo, Dra. Rosana, que
trouxe al guns argumentos interessantissimos, como a questao da vacina da Pfizer.

Daqui apouco chegaremos aessafaixaetériade 12 anos e preci saremos de um planejamento junto ao Ministério da Salde.
A Dra. Rosana traz essa preocupacao, essa sugestdo para 0s nossos representantes do Ministério da Salide. Obviamente
gue S.Sa. jadeve ter pensado nisso, mas reforca realmente, como médica que €, a necessidade desse planejamento.

Eu concordo plenamente com outra situacdo que ela traz, até porque sou mée de uma mocinha que tem autismo, uma
deficiéncia. Trata-se de um autismo grave. A sobrecarga de preocupacao dos pais € algo imensuravel — eu falo por mim,
gue sou mée, reforgo aqui. E até dificil descrevermos essa preocupacdo para voceés.

Imaginem aquelas familias cuja condig8o financeira é dificilima, que ainda tém essa outra sobrecarga econémica que
recai também sobre elas. Ent&o, eu acho que a doutora trouxe dois pontos centrais esse debate, para essa discussao. Creio
gue nés vamos sair daqui, se Deus quiser, com bons encaminhamentos, tendo a presenca dos nossos representantes do
Ministério da Salde, aos quais também agradeco imensamente.

Sel que ndo é facil, que ndo ha vacina para todo mundo. Mas, se ndo ha vacina para todo mundo, realmente, ha que se
pensar nas prioridades das prioridades. Eu sei que o proprio Ministério da Salde, como foi dito pelo Tiago, ja faz um
planejamento, uma efetivacdo dessa vacinagéo para alguns segmentos. Mas as falas de cada um aqui trouxeram reforgo e
concordancia com a necessidade da vacinac&o para os cuidadores familiares.

Vocés perceberam na fala da Dra. MarlUcia, que representa aqui o préprio Ministério Pablico, bem como na fala das
entidades que atuam na defesa das pessoas com doencarara, que el estém propriedade parafalar sobre esse assunto, porque
vivenciam isso. Eu achei muito interessante e muito oportunas essas falas, inclusive ada Dra. Rosana.

Agora passo a palavra a nossa querida Deputada Carmen Zanotto, que, como eu ja disse, € uma referéncia na nossa
Comissdo de Seguridade Social e Familia. Ela é uma Parlamentar que tem se dedicado muito a causa das doengas
raras — eu tenho acompanhado o mandato dela por exceléncia. Além disso, ela atua fortemente na Comissdo Externa
da COVID-19, assm como o Deputado Alexandre Padilha, que foi 0 nosso grande ex-Ministro da Salide, que é outra
referéncia. Eu gosto muito de ouvi-los. Eles estéo participando desta audiéncia publica e véo trazer, com certeza,
informacfes importantes para gjudar no debate das Comissdes, principalmente no da Comissdo de Seguridade Socia e
Familia e da Comissdo Externada COV D, sobre a necessidade daquilo que eles ouviram e com relagdo a urgéncia dessa
vacinagdo para os cuidadores familiares.

Com a palavra a Deputada Carmen Zanotto.
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A SRA. CARMEN ZANOTTO (CIDADANIA - SC) - Muito obrigada, nobre Deputada Rejane Dias, que preside a
Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e é proponente desta audiéncia publica para debater a
vacinacdo contraa COVID-19 das pessoas com doencas raras e seus cuidadores. Quero acreditar que — tomara que isso
esteja acontecendo no Pais — todas as pessoas com doengas raras com 18 anos ou mais j4 tenham sido imunizadas no
conjunto dos Municipios brasileiros, bem como os trabal hadores da area de salide, os cuidadores e outros profissionais.

Quero saudar todos e todas que estdo participando desta audiéncia publica e cumprimentar, na pessoa do Sr. Tiago, toda
a representacdo do PNI e, na pessoa da Dra. Marl(cia, todos os familiares, todos os defensores dessa causa e todas as
entidades.

Deputada, na manha de hoje eu retomei esse assunto com o nobre Deputado Dr. Luizinho, que é o Presidente da nossa
Comissdo Externa. N6s estamos com umaindicacdo que deverd ser deliberada amanhd na Comissdo de Seguridade Social
e Familia.

Aqui aproveito para saudar o nosso sempre Ministro Alexandre Padilha, que vai estar conosco, tenho certeza, amanhéna
Comiss8o. Esperamos que o Ministério da Salde, através do PNI, realmente estude a inclusdo de todas as pessoas com
deficiéncia e doencas raras de 12 a 17 anos de idade, porque as com 17 anos ou mais ja estéo protegidas e atendidas
pelo PNI — ou deveriam estar pelo menos —, a ndo ser que o Municipio que esta imunizando esteja com dificuldade
para proteger esse coletivo de 12 a 17. Houve a aprovagdo da imunizagdo pela ANVISA da imunizagdo, conforme ja
esté acontecendo em outros paises, para essa faixa etaria. Com isso, nds vamos ter um maior nimero de pessoas com
deficiéncia e com doengas raras imunizadas e protegidas.

Precisamos lembrar que a imunidade desse publico do qual nés aqui estamos falando é diferente da imunidade de uma
pessoa que ndo tem comorbidade ou outra doenga. Ampliar afaixa etaria a partir dos 12 anos é muito significante.

A nossa fala e 0s nossos requerimentos vao ao encontro do que colocou aqui também a Dra. Rosana Campos, da
ABRASCO. Entao, espero que nds possamos, através da Comissdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, daComissio
de Seguridade Socia e Familia e da Comissdo Externa, aprovar esses documentos de indicago. Eu j& quero fazer aqui,
Tiago, de publico, a partir desta audiéncia publica, esse pedido a vocé, asssm como a Dra. Francieli, a0 CONASS, ao
CONASEMS e a todos os técnicos que compdem o PNI.

Esta pandemia esta nos ensinando algumas coisas. Nés temos que ter a coragem de rever procedimentos a partir do diaa
dia que estamos vivendo. Asfalas daDra. Marllcia e da Sra. Monica sdo de quem estavivendo o diaadia. S6 quem vive
o diaadia— como a Deputada Rejane, como cada um dos familiares de pessoas com doengas raras ou com comorbidades
— sabe o quesignificaadindmicado cuidar e aangUstiade precisar ir parao traba ho e voltar para casacom medo de estar
positivo e, com isso, comprometer ainda mais a salde de quem tem uma doencarara, que é o tema de hoje aqui. N&o sdo
todas as familias brasileiras, muito pelo contrério, sdo pouquissimas, que tém condicdes de ter um cuidador por 24 horas.

Eu ndo fiz a descricdo da minha pessoa: sou mulher clara, de cabelos castanhos, olhos claros. Comecel a minha vida
profissional como supervisora noturna num hospital que nunca teve enfermeiros. NGs éramos chamados, inclusive, de
guardas-noturnos, porque havia uma enfermeira para atender a casa toda.

Sabemos o quanto a salide mental da populagdo esta sendo atingida com esta pandemia. Vamos trazer isso paraquem tem
aangUstia e a preocupacdo de ndo contaminar os seus familiares ao precisar sair para o trabalho, para garantir o sustento
dafamilia, correndo o risco de se contaminar.

Pessoas com doenca rara ou com algum tipo de deficiéncia precisam muito mais do toque humano do que as pessoas sem
nenhuma deficiéncia, sem nenhumadoencarara. M uitas vezes aforma de comunicacdo é abracar, € mostrando o quanto as
ama, étocar. Ndo imunizar a popul agdo dos cuidadores ndo profissionais significando ter acoragem de olhar parao 6bvio.

E por isso que eu fago aqui esse apelo. Como Relatora da Comissio Externa, fiz questdo, Deputada Rejane, depois de
acompanhar, deformavirtual, parte da reunido que acontece no plenario principal danossa Casa, de vir para ca parafazer
esse registro, esse apelo.

O PNI tem, sim, 0 seu desenho principal a partir dos primeiros estudos realizados, mas também tem a necessidade de ser
adequado e atualizado conforme a realidade que estamos vivendo. Eu sei que é dificil — eu me coloco la na ponta, estive
por um periodo curto — avaliar quem deve ser imunizado, se é o familiar de uma crianga ou de um jovem com doenca
rara. Mas nos precisamos ter mecanismos paraisso e o servico social dos Municipios € muito consistente e pode ajudar.

As Secretarias Municipais de Salide, tendo o diagnéstico de quem é portador de doencarara, auxiliam na complexidade
daguela patologia.
Também estamos vivendo hoje uma baixa cobertura vacinal em fungéo das comorbidades, porque é preciso comprovar

se aquela pessoa tem comorbidade, se é um diabético crénico, um hipertenso crénico, entre as demais patologias. 1sso
11/20



Reunido de: 08/06/2021 Notas Taquigréficas - Comissdes CAMARA DOSDEPUTADOS

tudo esta acontecendo porque ndo temos vacinas suficientes. Bom seria se nos estivéssemos ja vacinando quem tem 18
anos ou mais, independentemente de ter comorbidade, de ter uma deficiéncia ou de ser da &rea da educagdo. Bom seria
se nés pudéssemos estar vacinando toda a popul agéo.

Como ndo temos, ainda, vacinas em nimero suficiente para a populagdo como um todo, acima de 18 anos, priorizar se
faz necessério baseado naquilo que estamos presenciando. E o que estamos presenciando? A angustia dos familiares das
pessoas com doengas raras e dos familiares das pessoas com deficiéncia, que precisam ir para o trabalho, ou sgja, ndo
estdo isolados e, com isso, estdo colocando a vida dessas pessoas em risco.

Mas a preocupacdo dos familiares ndo € com avidadeles, ndo € eles adoecerem, ndo é eles precisarem seinternar. Sempre
a preocupacdo de um pai, de umamae, de um familiar de alguém gue tem deficiéncia permanente ou doenca rara € quem
vai cuidar deles: “ Se eu ficar doente, quemvai cuidar do meu familiar?”

Lembro queisso ocorre com mais de 95% das pessoas que tém doencarara ou deficiéncia, porque elas dependem dos seus
familiares, desde aalimentacdo até a higiene basica. Entdo, ndo da paranegligenciar e ndo ter um olhar diferenciado neste
momento. Acho que isso € 0 minimo que nds do Parlamento podemos defender para essa populagdo, porque a familia
de pessoas com doencas raras e deficiéncia— precisamos lembrar aqui —, na maioria dos casos, € de mulheres que séo
arrimo de familia

Nem sempre os companheiros, os maridos suportam viver arotinado dia adia de uma pessoa com doencararagrave. Eu
digo sempre que precisamos, cadavez mais, tirar o chapéu, valorizar os homens que assumem, junto com as suas esposas,
com suas companheiras, o papel de cuidador da pessoa com doenga rara e com deficiéncia. 1sso é raro! E raro!

Nos temos aqui na Casa grandes Parlamentares que defendem essa bandeira, que sdo realmente pais, companheiros que
estéo ali, no dia a dia, preocupados com o auxilio aos seus familiares, a sua esposa no cuidado. Mas isso ndo € rotina.
Muito pelo contrério, sdo poucos 0s que agem assim. Os dados nos mostram o nimero de abandono e de separagéo de
casais quando tém um filho com doenca rara. Para os homens, € mais dificil de aguentar o tranco, vamos dizer assim, ou
sgja, 0 dia adia da complexidade de uma familia que tem uma pessoa com doenca rara ou deficiéncia.

Entdo, eu queria, Tiago, em seu nome, pedir que vocé, por favor, converse com aDra. Francieli, e que debatam, junto com
os técnicos do PNI, ainclusdo dos cuidadores de pessoas com doenga rara, 0s ndo profissionais, ou sgja, os familiares,
aqueles que tém menos de 60 anos e estdo na angustia hoje de levar a doenga para o seu filho, para 0 seu irméo, para
0 seu neto.

N6s sabemos que muitos avés que estdo cuidando dos seus familiares estéo numafaixaetériamaisjovem e, por isso, ainda
ndo foram imunizados. Ent&o, espero que possamos ter esse olhar o mais rapido possivel, para reduzirmos os traumas nas
familias de pacientes com doencas raras e com deficiéncia, que precisam do nosso olhar, o olhar do Parlamento, o olhar
do Governo, o olhar da sociedade como um todo.

I sso ndo é nenhuma excegdo, Deputada Rejane Dias, masum dever paracom esse publico quetem o diaadiadiferenciado,
gue ndo tem um final de semana de folga, que passa 24 horas cuidando e amando seus filhos, os quais dependem mais
dele do que aquel es que néo tém nenhuma comorbidade, nenhuma patol ogia, nenhuma doenca rara ou deficiéncia.

Quero, como Relatora da Comissao Externa e membro da Comissdo de Seguridade Social e Familia, fazer o apelo aos
responsaveis pelo PNI para que estudem ainclusdo, repito, dos cuidadores ndo profissionais de pessoas com deficiéncia
e doencas raras e a possibilidade de utilizarmos a vacina da Pfizer para o publico de 12 a 17 anos. Nos préximos dias, a
ANVISA devera se pronunciar sobre ainclusdo desse publico como prioritério naimunizagdo, umavez que essaéaunica
vacina neste momento que esta sendo aprovada no mundo para essa faixa etaria.

Mais uma vez, parabéns, Deputada Rejane Dias!

Deputado Alexandre Padilha, conto também com o seu apoio nas reunibes de amanhd, para deliberarmos esses
reguerimentos que deverdo ser encaminhados ao Ministério da Salide. Eu ja tive a oportunidade, repito, de falar com
Deputado Dr. Luizinho, na semana passada e nesta semana, com relagdo a priorizarmos o publico com doencgas raras,
deficiéncias e comorbidades nafaixa etaria de 12 a 17 anos, quando aprovada a vacina pela ANVISA.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Deputada Carmen, inicialmente, eu quero agradecer imensamente pela
sua participagdo nesta audiéncia publica.

Como eu falel anteriormente, a presencada Deputada aqui é fundamental, porque elaé a Relatorada Comissao Externada
COVID-19. Importantes projetos que foram aprovados na Camara e no Senado Federal sairam da Comissdo Externa da

gual elaéaRelatora, sem falar da sensibilidade que elatem com relacdo a esse tema. Desde que eu cheguei, acompanho a
atuacao da Deputada Carmen na Comisséo dos Direitos das Pessoas com Deficiénciae, agora, na Comissdo de Seguridade
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Social. Elatem mesmo uma vivéncia, a rotina dela na Camara é voltada real mente a essas questdes, como a protegdo da
vida das pessoas com deficiéncia e doengas raras. Elatem militancia nessa area e tem propriedade parafalar sobre isso.

Agora eu passo a paavra ao nosso querido Deputado Alexandre Padilha, que € o Vice-Presidente desta Comisso e,
como todos ja sabem, foi um grande Ministro da Salide e é extremamente atuante nas duas Comissdes, na Comissdo de
Seguridade Social e Familiae naComisséo Externa. Com certeza, €le tem muito a contribuir com este debate. Conhecedor
profundo do nosso Sistema Unico de Satide e do funcionamento do préprio Ministério da Satide, ele sabe muito bem
—, porque também é médico —, a necessidade e a urgéncia de o Ministério da Salide agilizar essa vacinacdo, que € a
preocupacdo de todos, no que diz respeito aos familiares das pessoas com deficiéncia e também com doencarara.

Com apalavra ao Deputado Alexandre Padilha.
Muito obrigada, Deputado Padilha, pela sua participacdo, pela sua presenca neste importante debate.

O SR. ALEXANDRE PADILHA (PT - SP) - Eu é que agradeco, Presidenta, pela oportunidade e pelas palavras. Muito
obrigado.

Sra. Presidenta, quero, nas pessoas de V.Exa., da Profa. Rosana Onocko, das representantes de varias entidades, da Sra.
Amira Awada, saudar todas e todos que participam desta reunido, assim como os técnicos do Ministério da Salde.

Eu quero comecar por aquilo que mencionou a Deputada Carmen Zanotto. Infelizmente, as pessoas que vivem com
doencas raras, mesmo as acima de 18 anos, e aquelas que tém comorbidades, muito menos as pessoas com deficiéncia
ainda ndo estdo vacinadas no Brasil. Véarias delas nem a primeira dose receberam até agora. 1sso tem aver com o cenério
gue nés estamos vivendo, com aquilo que foi apontado por varias das nossas convidadas aqui, em especial pela Profa.
Rosana Onocko.

A Deputada Carmen Zanotto, como Relatora, e eu, como membro da Comissdo da COVID-19, assim como a Deputada
Rejane Dias, acompanhamos vérias das reunides da Comissao, no ano passado inteiro, e vivemos cada projeto de vacina
gue é anunciado no mundo. No outro dia, a nossa Comissdo convocava agquele produtor, aquele instituto, aquele pais,
chamava o Ministério da Salde, chamava a ANVISA. NOs assistimos, no ano passado, infelizmente, a 700 milhdes de
doses serem of erecidas ao Governo brasileiro, para que se fizessem pré-contratos, contratos e inclusive algumas propostas
de transferéncia de tecnologia. A CPl vai mostrando e reunindo, cada vez mais, evidéncias do porqué infelizmente o
Governo optou por ndo garantir vacinas paratoda a populacdo brasileira, por ndo garantir aquilo que seria fundamental.

Estou dizendo isso porque ndo podemos perder esse horizonte como luta. Ninguém pode achar que nés estaremos
protegidos tendo garantida a vacinag&o individua mente, por grupo ou por determinado coletivo do qual fagamos parte.

Eu sou profissional de salide e estou Deputado Federal, mas continuo como médico e como professor. Toda semana, eu
estou numa unidade bésica de salide junto com os meus alunos, tanto na periferia de Campinas quanto na periferia de Sao
Paulo. N6s profissionais de salide fomos os primeiros a ser vacinados, mas isso ndo significa que estamos protegidos.

Acho que esta é a primeira coisa: ndo podemos perder o horizonte de lutar. Esta € arealidade: mais de 5 meses de plano
de vacinagdo na rua e as pessoas ainda ndo estdo vacinadas, nem as vérias pessoas que vivem com doengas raras, nem
0s seus cuidadores, nem as pessoas com deficiéncia.

Como foi dito aqui também, nos estamos nessa luta, ndo €, Deputada Rejane Dias? Eu tive que empreender uma luta
sobre a vacinagao das |actantes. Elas ndo tém avacinagdo garantida ainda. Essa € umaluta, pois sabemos que umavacina
protege duas pessoas, protege a mée e o bebé que esta recebendo o aleitamento materno.

Eu acho que essa é a primeira questdo. Nés ndo podemos perder esse horizonte. Que essa nossa luta sirva para
pressionarmos ainda mais o Governo Federal atomar todas as medidas necessarias para que se acelere a vacinacao.

Parece que o Brasil vai voltar atras e mudar a sua posi¢ao. Acabou sair uma matéria, agora, Presidenta Rejane, dizendo
gue o Brasil esta considerando mudar a sua posi¢ao internacional sobre o debate da suspensdo do monopdlio das patentes,
um tematédo importante para o acesso aos medicamentos de doencasraras. Estéo aqui varias representantes de associagoes
relacionadas a essas doengas. Elas sabem a dificul dade desse tema do acesso a medicamentos, do preco ndo so no Brasil,
mas nos paises do mundo inteiro. Esse € um temacrucial para se acelerar a vacinagao.

Desde 0 ano passado, nos fazemos defesa. Aprovamos, na Comissdo da COVID-19, em maio do ano passado —
estd aqui a Relatora, a Deputada Carmen Zanotto —, o Projeto de Lei n° 1.462, de 2020, para que o Brasil suspendesse
0 monopolio das patentes e autorizasse um conjunto de empresas e institutos a produzirem vacinas, para que a producao
delas ndo ficasse naméo de poucas empresas.

O Brasil, o tempo todo, teve uma posic¢éo radicalmente contraria a suspensdo do monopdlio das patentes. Os Estados
Unidos mudaram a sua posi¢ao e passaram a defender a suspensao, assim como paises da Europa e a China. Hoje acabou
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de sair uma matéria mostrando que parece que o0 Brasil esta pensando em mudar a posi¢ao dele. I1sso pode ser decisivo
para que aceleremos o plano de vacinaggo, além de outras medidas como responder aos produtores.

Outra coisa: acabamos de saber que as vacinas da Janssen v&o chegar ao Brasil quase no final do prazo de validade delas.
Foi tanta demora para contratar, tanta demora para trazer essa vacina que ela esta chegando quase no fim do prazo de
vaidade.

Ent&o, ndo podemos perder esse horizonte. Essa luta, essa energia tem que ser, em primeiro lugar, para acelerarmos o
plano de vacinagdo, porque s assim, com todo mundo vacinado, vamos ter agarantia de estarem todos protegidos, sgjam
0s pais, os cuidadores, as criangas, 0s adolescentes, os adultos que tém doengas raras, as pessoas com deficiéncia. Essa
€ aprimeira questao.

A segunda questéo é que, mesmo se houvesse vacina para todo mundo, seria preciso estabelecer uma prioridade de
vacinacdo. Aqui eu quero fazer a defesa de que as pessoas portadoras de doencas raras e os cuidadores delas estejam na
prioridade de vacinagéo, havendo vacina paratodo mundo ou ndo. Esses dois grupos tém que estar incluidos na popul agéo
com vacinagdo prioritéria. Por qué? Porgque a defini¢cdo da prioridade tem que levar dois aspectos em consideracdo sempre.
Existem as evidéncias de vulnerabilidade clinica ou epidemiol 6gica. Tratam-se de evidéncias de que a pessoatem alguma
doenca, esta num estado fisico ou clinico ou pertence a um grupo populacional que mostra que elatem riscos maiores de
contrair umadoenca mais grave ou evidéncias de outras vulnerabilidades.

NOs ndo podemos trazer parao Brasil um "cortae cola" darealidade europeia. Eu acho que isso € um problema, Deputada
Rejane. Muitasvezes, infelizmente, sefaz umalistade prioridades com um "cortae cold' darealidade de paises da Europa
ou de paises em que a desigual dade € menor do que nossa.

Uma pessoa que sofre com doenca rara e seus cuidadores tém vulnerabilidades no Brasil, que véo além, inclusive, da
situacdo clinica ou epidemiol dgica. |sso tem aver com o estigma, que é muito mais forte; tem aver com a dificuldade do
acesso ao mercado de trabalho; tem aver com a dificuldade de apoio do Estado para o cuidado dessa pessoa— como foi
dito agui inclusive por uma promotora—; tem a ver com a preocupacdo do que pode acontecer caso 0s pais morram.

Existem dezenas de milhares de 6rféos neste Pais: os érfédos da COVID. Deputada Rejane, nds estamos lutando aqui para
que o Brasil tenha uma politica publica paraisso. Imagine! Isso € uma vulnerabilidade que tem que ser levada em conta
na priorizagdo desse grupo populacional, tanto a pessoa com doencga rara quanto o seu cuidador. Evitar que o cuidador
morra, evitar que o cuidador tenha uma doenca grave tem impacto sobre a vida da pessoa com doencararae, depois, sobre
o Estado, sobre a politica publica. Como é que nés vamos lidar com os 6rfaos?!

Entdo, eu acho que h4 justificativas muito fortes para que essas pessoas estejam incluidas nos grupos prioritérios. E é
importante— eu queria sensibilizar o pessoal do PNI — incluir todos, senéo, o que acontece? V océ fecha a vacinagéo dos
prioritérios; comega a vacinagdo de outros grupos — as vezes pelareaidade local, por pressao ou for¢a de uma categoria
— e deixa de lado esta prioridade fundamental, que é a vacinagdo tanto das pessoas com doencas raras quanto dos seus
cuidadores. Nao estamos falando dos profissionais de salide, estamos falando do pai, da mae, da vizinha, de quem estiver
submetido avulnerabilidades. Define-se o critério paraisso. E fundamental isso estar no centro do processo de priorizacio
do programa nacional de vacinagéo.

Aqui nacidade de S&o Paulo, Deputada Rejane, nds estamos vivendo umasituacao em que — bastapegar o mapadacidade
— 0s bairros onde h&d menor propor¢do da populacdo vacinada sdo exatamente aqueles onde houve maior mortalidade
porque sdo os bairros mais distantes, mais pobres, que estéo sofrendo com o desmonte da Atengdo Priméria a Salde, com
0 desmonte do agente comunitério de salide, com o desmonte do Programa Mais Médicos e onde ha mais dificuldade de
se fazer aBusca Ativa. |sso tem que ser visto no critério de priorizagao.

Eu quero reforcar que as pessoas com doengas raras, que as pessoas com deficiéncia— ja discutimos bastante sobre isso,
mas quero reforcar também —, e que os cuidadores tém que estar incluidos no critério de vulnerabilidade clinica, ou
epidemioldgica, ou social como prioridade do Programa Naciona de ImunizacGes.

Eu queriareforcar, Tiago, uma preocupagdo que nés temos. As vezes, buscamos evidéncia clinica ou epidemiol 6gica de
fator de risco das pessoas com doencas raras e a comparamos com a do resto da populago. E muito dificil vocé fazer
essa avaliagdo — porque nés estamos falando de grupos que sdo as vezes pequenos. Nao teremos niimero suficiente de
notificacdo para uma evidéncia dessa relagdo. Nés estamos falando de uma doenga em que todo mundo que esta nalinha
de frente ou que tem um parente que esta acompanhando...

Toda semana, numa sexta-feirainteira, nos fazemos Atengdo Priméria a Salde; na outra, fazemos ateng&o primaria, mas
mais focada no pré-natal. Toda semana, nos recebemos dois a trés casos de sequel as de pessoas que, a priori, ndo tinham
motivo nenhum parater sequela, mas que a desenvolveram.
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Ent&o, por que correr o risco de ndo vacinar com prioridade todas as pessoas que vivem com doengas raras? Inclusive,
isso previne a possibilidade de, caso tenham uma infecgdo moderada ou grave, virem ater sequelas mais graves ainda.

Sobre essas sequel as, ndo sabemos ainda, porque ndo descobrimos, se vamoster dificuldade em ter evidéncias em relagéo
a0 pequeno nimero de casos dessas doengas.

Quero reforcar aqui, Deputada Rejane Dias, que estaremos juntos amanhd com essa indicagdo proposta pela Deputada
Carmen Zanotto, que ja quero subscrever anteci padamente, para reforcarmos a priorizagao da vacinaggo das pessoas com
deficiéncia, das pessoas com doencas raras e dos seus cuidadores.

Reforgo aqui que o pessoal do PNI jasabe que 0 Ministro secomprometeu em analisar estetema: avacinagdo daslactantes!
Essa é umavacina protege duas pessoas, duas vidas. 1 sso € muito importante. Alguns Estadosinclusive j4 estdo avancando
avacinacdo das lactantes. Poderiamos ter uma orientacdo mais clarano PNI sobreisso.

Muito obrigado, Deputada Rejane Dias.
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Eu que agradego imensamente a sua participacdo, Deputado Alexandre

Padilha. Eu acho que as suas colaborages foram muito importantes, até para nos situarmos em relagdo a quebra das
patentes.

Precisamos avangar neste tema, a que, até bem pouco tempo, o Governo aindaresistia, sendo, como V.Exa. bem colocou,
os Estados Unidos, a Europa, a China e, parece-me, a Rissia e outros paises ja defendiam a quebra de patentes.

Essa é umaformatambém de 0 nosso Pais, que tem um potencial incrivel, desenvolver essavacinaaqui. Temos excelentes
profissionais, pesquisadores, cientistas; temos o Instituto Butantan, a FIOCRUZ, entre outros, que podem, sim, ter as
condi¢des de produzir a vacina agui no Brasil, a fim de imunizarmos mais brasileiros e salvar vidas. A vacina significa
também salvar vidas.

Eu quero também subscrever esse requerimento da Deputada Carmen Zanotto, Deputado Alexandre Padilha, pois entendo
ser importante a vacinacdo nafaixa etaria de 12 a 17 anos, até porque ja esta proximo de isso acontecer, parece-me, com
aPfizer.

Muito obrigada mesmo. Estamos juntos. Eu sei do seu compromisso na &rea da pessoa com deficiéncia e doencas raras.
Eu sei da sua militncia e do seu compromisso, acima de tudo com a causa das pessoas com deficiéncia e doencgas raras.
Vamos continuar nessa luta pelaimunizagéo.

Agora nés vamos dar inicio a participacdo dos internautas. De acordo com o tempo, seréo apresentadas aos pal estrantes
as perguntas, 0s questionamentos, para que eles possam responder e, na medida em que forem respondendo, jafacam as
suas consideracdes finais.

Vamos comegar aqui pelas perguntas enviadas pelo portal e-Democracia. Pergunta enviada pelo Movimento Vacina Ja,
PCD e Doengas Raras:

As pessoas com doencas raras estdo morrendo e esse segmento ndo tem tempo para vossa avaliacdo e
possivel contemplacao integral no PNI. Pedimos vacina ja! A maioria sdo criangas e seus cuidadores,
geralmente pais, saem para trabalhar e se expdem ao virus. Quando cuidadores/ pais estardo no PNI?

Passo a palavra para 0s nossos representantes. Vou até combinar aqui com vocés a melhor forma de agilizarmos as
respostas. O Tiago poderia responder ou a nossa outra representante, a Suyanne.

Qual de vocés dois poderia responder a essa pergunta? Talvez o Tiago, néo €isso0?

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS- Sim.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Peco s um minuto, Tiago.

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Desculpe-me.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Vou terminar de ler e ja vou logo repassando as perguntas para quem
puder responder. Esta certo? Entéo, Tiago, fica com vocé essa primeira pergunta. Pode até anoté-la ai, esta bem?

Agora vem a pergunta enviada por Taiara Oliveira: "E no caso de doencas autoimunes raras que ndo fazem uso de
iMuNossupressor es?"

Essa também seria uma pergunta para o Tiago responder? Ela esta perguntando com relagdo também a vacina. Deve ser,
nao é?
Tiago, vocé pode responder a essa pergunta? V océ poderia responder respondé-la?
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O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Ja posso responder?
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Poderiaficar com vocé também essa segunda pergunta?
O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Claro.

A SRA.PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - S6 um minutinho. Eu vou ler todas as perguntas e vou logo designando
guem vai respondé-las.

A outra pergunta aqui € enviada por Raquel Carvalho Pinheiro:

Ol4. Sou cuidadora de crianga com sindrome rara, e precisamos ser vacinados. Quem cuidaré de nossos
filhos se adoecermos? Além do que eles sdo grupo de risco de se contaminarem. Vacinar pessoas com
doencas e sindromes raras e seus cuidadores é um ato de humanidade. E falo da vacina para cuidadores
domésticos. A realidade das familias ndo é de ter cuidadores profissionais. Olhem para essa realidade, por
favor.

Acho que essa pergunta também ficaria com o Tiago.

A outra pergunta, novamente da Taiara Oliveira, & "Quando deverd comecar essa vacinacdo para os cuidadores
familiares?"
Por fim, hd uma Ultima pergunta que foi enviada pela Andreia Medrado Monteiro:

Por que, em alguns Estados, como o Rio de Janeiro, a vacinacéo dos cuidadores de pessoas com doencas
raras estd acontecendo e, nos demais Estados, ndo? Por que ndo ampliar paratodo o Brasil como grupo
prioritario? Se existem mais de 13 milhdes de pessoas com doencas raras no Pais, imagine quantos pais.
Eu acho que ficaria, ent8o, para o Tiago responder atodos 0s questionamentos feitos pel 0s nossos internautas.
Por favor, Tiago, vocé tem a palavra.

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Boatarde novamente.

Eu queriapedir desculpa, porque eu comecei um pouquinho atropelado e ndo cumprimentei 0os demais membros daMesa.
Eu gostaria também de agradecer pela audiéncia publica. E muito importante ouvirmos as demandas da sociedade civil.
Como eu comentei, o PNI é sensivel a essa demanda das pessoas com doengas raras.

Eu queria aproveitar, Deputada Rejane — eu ndo sei se isto seria problema —, para responder sobre alguns pontos que
foram levantados durante as falas e que também acho que vale a pena esclarecer. Posso comegar pelas falas? E muito
importante ouvir as demandas da sociedade civil. Como eu comentei, o PNI é sensivel a essademandadas que diz respeito
as pessoas com doencgas raras.

Eu queria aproveitar, Deputada Rejane, eu ndo sei se isto seria problema, para responder a alguns pontos que foram
levantados durante as falas, que também acho que vale a pena esclarecer. Posso comegar pelas falas?

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Com certeza, Tiago. Isso € muito importante realmente, porque vocé
representa o Ministério da Saide. N6s queremos demais que todos esses questionamentos sejam respondidos. Eu acho
muito importante a sua presenca aqui, a presenca do Ministério da Salide, porque € vocé que, junto com a equipe, vai
bater cabega para saber o que priorizar.

Vocésouviram afalados Parlamentares e das nossas convidadas. Eu tenho certezade quevocévai sair dagui extremamente
sensibilizado com essa situagdo, porque ela nos toca. Quando participamos de uma audiéncia publica e escutamos maes,
familiares, especidistas, isso nos dd uma amplitude maior do problema, e nds saimos mais tocados. Pelo menos, comigo
éassim.

Fique avontade, Tiago, por favor.

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Em relacéo a fala que eu acho que foi da Amira, houve um gquestionamento de
como comprovar a doenca rara, a deficiéncia permanente, a comorbidade.

Inicialmente, eu gostaria de esclarecer que isso ja esta presente no Plano Nacional de Operacionalizacdo, que tem esse
papel de nortear os Estados e Municipios. Asvezes, quando os Estados e M unicipios tomam uma conduta prépria, forado
PNO, isso pode prejudicar outros grupos que foram estabel ecidos como prioridade. Mas o PNO tem esse papel norteador.

Em relagéio acomprovacdo, como foi comentado, as vezes é dificil fazer umacomprovagdo visual, umacomprovagao facil
da deficiéncia permanente, mas é aceito o laudo médico que indique essa deficiéncia. Além disso, sdo aceitos documentos
comprobatérios de atendimento em centros de reabilitagdo ou unidades especializadas no atendimento de pessoas com
deficiéncia, documento oficia de identidade com aindicagéo da deficiéncia ou qualquer outro documento que indique se
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tratar de uma pessoa com deficiéncia. Caso ndo haja um documento comprobatdrio, também sera possivel avacinacdo a
partir da autodeclaragéo do individuo. Nessa ocasido, o individuo devera ser informado com relagdo a responsabilidade
dessa informacao.

Eu queria também esclarecer um questionamento que eu acho que foi da Marl(icia— néo tenho certeza —, em relagéo
a0 BPC, por que ele foi adotado. O PNI, sobre o qual até houve até umafalado Dr. Alexandre Padilha, considera muito
a equidade; e o BPC vem nesse sentido também. Ent&o, além de ter uma comprovagéo da deficiéncia, a pessoa tem uma
comprovagdo de que necessita de um auxilio para conseguir se manter. Mas ndo foram excluidos agqueles que ndo sdo
cadastrados no BPC. S6 houve uma priorizagdo daqueles que tém o cadastro. Inicialmente, s6 houve uma priorizacdo
daqueles que tém o cadastro.

Eu queriatambém deixar claro que asrecomendagdes ndo sdo estanquesno PNO. O plano sai mensalmente, easevidéncias
gue surgiram e as demandas da sociedade civil s8o debatidas. S&o feitas atualizagdes pel o menos mensais, e, forado PNO,
também podem ser feitas atualizagbes no formato de notas.

Agora, em relagdo as demandas dos participantes do chat, como comentei, nds estamos sensivels a questdo da inclusdo
ndo apenas dos profissionais de salde e cuidadores, mas também dos familiares. Estamos debatendo e provavel mente
conseguiremos fazer isso de forma mais inclusiva num préximo documento do Plano Nacional de Operacionalizacéo. E
aordem disso vai estar presente na discusséo.

Em relacdo as doencas autoimunes raras sem uso de imunossupressores, novamente eu queria reforcar a dificuldade
de nomear todas as doencas raras. NOs podemos trabalhar com as doengas raras mais prevalentes, mas sempre havera
0 questionamento sobre aquelas menos prevalentes. E temos também que pensar na equidade e no risco para 0s
individuos e seus familiares. Ent&o, se a doenca autoimune ndo necessita de um imuNOSSUPressor e, por si s, Ndo causa
imunossupressdo, teriamos que avaliar se ela esta presente em outra comorbidade ou se preenche os critérios de alguma
deficiéncia permanente, seja cognitiva, sensorial ou motora.

Descul pe-me, Deputada Rejane Dias, eu sb gostaria que V.Exa. reforcasse qual seria aterceira pergunta.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - A terceira pergunta € da Raquel:

Olé&! Sou cuidadora de crianca com sindrome rara e precisamos ser vacinados. Quem cuidaréa de nossos
filhos se adoecermos? Além do que eles sdo grupo de risco se contaminados. Vacinar pessoas com doengas e
sindromes raras e seus cuidadores é um ato de humanidade. E falo da vacina para cuidadores domésticos. A
realidade das familias ndo é de ter cuidadores profissionais. Olhem para essa realidade, por favor.

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Claro. Eu acho que essa pergunta foi contemplada junto com a primeira. Ja
comentei que estamos sensiveis a isso e provavelmente faremos, sim, uma ampliagdo desse termo "cuidadores’, néo
somente para os profissionais, mas também para os familiares. E isso saird nas proximas recomendacfes de forma mais
ampla.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Perfeito. Entéo, passamos agora para as consideracfes finais, por 5
minutos.

Tiago, vocé pode até concluir com as suas consideragfes finais. Eu ndo sei se vocé ja concluiu. Se ja tiver concluido,
passarel a palavra para a nossa proxima palestrante, para que faga as consideragdes finais.

O SR. TIAGO DAHRUG BARROS - Qualquer coisa, eu pego parafaar no final. Tudo bem?

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - O.k. Estabem.

Concedo apalavra, por 5 minutos, a Dra. Suyanne.

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO - Como consideracdo final, gostaria de agradecer todas as
contribui¢Bes aqui expostas e reiterar que a Coordenagdo Geral de Atencdo Especializada e o Departamento de Atencéo
Especializada e Tematica estdo a disposi¢do, como guardifes, da Politica de Doengas Raras, para participar sempre das
discussdes dessa temética. Os pleitos colocados aqui serdo levados para discussdo interna e deliberac&o superior dentro
do Ministério da Salde.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Mais uma vez, muito obrigada pela sua presenca, Dra. Suyanne.
Agora passo a palavra paraa Dra. MarlUcia.
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A SRA. MARLUCIA EVARISTO DE ALMEIDA - Quero agradecer o convite em nome da AMPID — Associagio
Nacional do Ministério Publico de Defesa dos Direitos dos | dosos e Pessoas com Deficiéncia. Nés somos uma associagdo
gue congrega promotores e procuradores de Justica, representantes do Ministério Publico no Brasil inteiro, e, como tal,
trabalhamos muito préximos desse publico sobre o qual estamos a comentar hoje.

Quero cumprimentar todos os participantes e agradecer, porque aprendi muito hoje. Nao sou uma pessoa especialistaem
doencas raras. N@s, aqui ho Piaui, trabal hamos diretamente com pessoas com deficiéncia eidosos. Temos um trabalho ha
mais de 15 anos nessa érea e, durante a pandemia, podemos realmente ver o que aMonicafalou.

A Ménica esta certa sobre a questdo das terapias que a pessoa com deficiéncia ou doencas raras precisa. Foi um terror
ficarmos em casa. Nossosfilhos— faloisso porgue eu tenho um filho com deficiénciavisual — ndo puderamir asterapias.
Isso é um atraso, principa mente quando sdo muito jovens e se estiverem na fase da estimulagdo precoce. H4 um atraso
enorme. Entdo, elatem razdo.

Concordo também com a Amira e com a Monica quando falam que priorizar a vacinagéo da pessoa com deficiéncia que
recebe 0 BPC néo é correto. Aqui no Piaui, nds conseguimos que esse critério fosse abandonado, porque é um critério
injusto, na medida em que o0 BPC hoje so é concedido para pessoas em situagao de miserabilidade.

Ent&o, muitas pessoas com deficiéncia ficariam fora. Aqui nds conseguimos vacinar todas as pessoas com deficiéncia.

Volto a agradecer a Deputada Rejane Dias, que foi uma batalhadora junto ao Governo do Estado e a Secretaria Estadual
de Salde, que erareticente em tirar esse critério, mas ele foi retirado. Essafoi uma luta do Conselho Estadual também.

Monica, eu esqueci, realmente, que a Paraiba e o Rio Grande do Norte ja vacinam cuidadores, mostrando que o Ministério
da Salde deve agilizar essa vacinagdo, porque € um problemaque vai surgir mais a frente.

Acho que, no mais, a Dra. Rosanatambém esta certa e o Deputado Alexandre Padilhatambém esta correto quando dizem
gue nds sO estamos tendo esta discussdo porque faltou vacina. Nao entendo, no Brasil, que se discuta outra saida para
esta pandemia que ndo segja a vacinagdo em massa da populagdo. Eu estar assinada e o resto da populagéo ndo estar ndo
vai adiantar muita coisa, ndo. Nés queremos vacina para todos. E, se ndo ha para todos, que se priorize quem realmente
precisa, e pessoas com deficiéncia, pessoas com doengas raras e seus cuidadores devem ser prioridade, sim.

Muito obrigada pelo convite. A AMPID esta a disposicéo. Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Nés é que agradecemos, Dra. MarlUcia, pela sua participagdo, que foi
muito importante para o debate.

Agora concedo apalavraa Sra. Amira.

A SRA. AMIRA AWADA - Obrigada, Deputada

Queria agradecer ao Tiago pelas respostas. Ele até disse que é dificil nomear as doengas e que, as vezes, podemos gerar
um problema com outras doengas, s6 que precisamos comecar de alguma forma. N&o podemos — com todo o respeito
—, por medo de melindrar uma parte, ndo comegar.

Queria agradecer por este espaco novamente. Gostaria de reforcar que, como a doutora acabou de dizer, precisamos
priorizar quem precisa ser priorizado, quem pode trazer uma pressdo ainda maior para o sistema de salide. Precisamos
lembrar que as pessoas com doencgas raras, ndo so as criancas — ja fiquei muito feliz por saber que vai comegar esse
pedido de prioridade assim que sair a aprovagdo da Pfizer — mas também as pessoas adultas, precisam ser imunizadas,
porgue elas véo precisar de um leito de UTI ou de um leito de enfermaria por mais tempo, e vao acabar pressionando
aindamais o Sistema Publico de Salide. E o sistema privado também ser& pressionado.

Eu ndo gostaria de entrar na seara de que precisariamos ter mais vacina, pois acredito que isso ja estd muito claro para
todos nés. Mas nés precisamos pensar daqui para a frente, trabalhar com o que nés temos que agora, trabalhar para que
essas pessoas tenham acesso a vacina. Precisamos retomar o que o Brasil sempre foi: referéncia em vacinagdo no mundo.
Precisamos voltar ao que éramos. O Brasil ndo pode perder o que sempre foi, uma referéncia mundial quando falamos
em vacinas.

Eu gostaria de agradecer novamente o espago. Gostaria de agradecer em nome de todas as associaches e grupos de pessoas
com doencas raras que o Instituto Vidas Raras esté representando aqui, por meio da Alianca das M&es e Familias Raras.
Gostaria de nos colocar-nos a disposi¢do novamente.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Mais uma vez agradeco a Amira pela participagdo. Muito obrigada.

Concedo apaavraa Sra. Monica.
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A SRA. MONICA ADERAL DO - Presidente Rejane Dias, eu também gostaria de agradecer pelo espaco e agradecer a
todos os pal estrantes principa mente na sua pessoa, que abragou essa causa de forma paternal e maternal, numa postura
maravilhosa.

Existem algumas arestas a serem quebradas, mas temos a esperanca— eisso tem de voltar — de que sgjam vacinadas ndo
S0 as lactantes, mas também as criancas de 12 a 17 anos. Reforgo aimporténcia da vacinagéo para os cuidadores, grande
parte dos quais ndo sdo os profissionais, sdo 0s pais e as maes. E essas criangas ndo podem ficar orféos.

O problema que nds estamos vivendo é muito sério e continuard no pds-pandemia. Jaestou me colocando um pouquinho a
frente, porque a parte sociopsicol 6gicafoi fortemente atingida, houve um retrocesso muito grande Nos NOssos tratamentos.

Sinto-me honrada de ter sido convidada e de estar aqui representando, através da FEDRANN, todos os Estados do
Norte, Nordeste e Centro-Oeste, que, com muito carinho, estdo aqui representados, fazendo forga junto com vocés para
conseguirmos realmente quebrar as patentes e voltarmos a ser referéncia para 0 mundo em relagdo a vacinagdo, como
j& o fomos antigamente.

Muito obrigada a todos.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Ménica, querida, mais uma vez, muito obrigada pela sua participacao.
Saiba que vocés, enquanto federacdo, podem contar com o apoio irrestrito desta Comissdo de Defesa dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, da Camara Federal. Estaremos juntas, lutando até conseguirmos, com fé em Deus, essa
imunizagdo.

Agora concedo a palavraa Dra. Rosana, para suas consideragdes finais.

A SRA. ROSANA TERESA ONOCKO-CAMPOS - Queriatambém me despedir agradecendo e louvando, Deputada
Rejane Dias, ainiciativa.

A audiénciaconfirmao queeu disse no comego: que sdo muito importantes esses dispositivos da Republica paracolocarem
os interessados em contato com o Legislativo e com os que tém a responsabilidade pela execucdo da politica piblica nas
suas maos. Acho que este foi um momento muito interessante, no qual vimos que ha um consenso sobre a inclusdo dos
cuidadores.

Eu queria fazer um pedido na pessoa do Tiago, que tem um papel dificil. Todos nés achamos que o Programa Nacional
de Imunizagtes € um patriménio nacional. Entdo, em nome da sua preservacdo, eu queria fazer um Ultimo apelo para
que notas saiam logo e saiam com clareza, saiam com um contetido contundente, para que nds possamos continuar
gostando e nos orgulhando do nosso querido PNI, que tanto tem nos orgulhado.

Muitissimo obrigada. Agradego muito o convite em nome da ABRASCO.

Por Ultimo, eu queria convidar todos para participarem amanhg, da 22 Marcha Virtua pela Vida. Ja faz 1 ano da 12
Marcha Virtual pelaVida, que a ABRASCO tem propiciado em conjunto com outras entidades de salide. Convido todos
a se reunirem virtualmente. E muito fécil, basta digitar "marcha pela vida" na Internet que se acessa o link de como se
manifestar de maneiravirtual. Essa é umaformacom que as entidade de salde, juntas, tém conseguido ganhar forca para
defender avida de todos os brasileiros.

Muito obrigada.
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Minha querida Dra. Rosana, muito obrigada também pela sua
participacdo, que, com certeza, nos alegrou bastante e contribuiu muito para que esse debate se tornasse propositivo.

Gostaria de encerrar agradecendo, inicialmente, a Deus pela oportunidade de estarmos aqui debatendo um tema téo
relevante para as pessoas com deficiéncia, especia mente para as pessoas com doenga rara em todo o Brasil.

Eu estou maisfeliz ainda, Dra. Marllcia, com fala do Tiago, que representa agui 0 Ministério da Salde e disse, pelo que
entendi: "Ouvi vocés e, com certeza, ja na proxima mexida no PNI, sgja possivel contemplar os cuidadores familiares'.
Eu entendi dessa forma.

Também fiquei feliz com afala da Deputada Carmen Zanotto de que nds deveremos aprovar, na Comissao de Seguridade
Social e Familiaou na Comissdo Externa da COVID-19, a priorizagdo também das pessoas com deficiénciae doencarara
de 12 a 17 anos, por conta da vacina da Pfizer. Ent&o, ja estamos até nos adiantando com relagéo a isso.

Eu entendo que esta audiéncia publicafoi extremamente produtiva, com a presenca de quem pode resolver os problemas,
as nossas angustias. V océs, nossas pal estrantes e nossos palestrantes, trazem as angustias, as preocupagdes de quem esta
l&na ponta. Como foi dito pela Monica, ha casos de salide mental em que essas familias estdo a ponto de sofrer um surto.
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Eu ouvi recentemente, Dra. Marl(icia, num centro dereabilitacdio em Teresing, dasassistentessocial s, que vieram conversar
comigo, o seguinte: "Deputada, pelo amor de Deus, vocés tém que fazer alguma coisa por essas maes pelo fato de elas
terem que ficar mais tempo em casa com seus filhos. Houve alteracgBes nas terapias e na escola, alterou-setoda a rotina,
e elas estdo tendo que se dedicar mais aos seus filhos e estdo a ponto de surtar”.

E claro que também existe a preocupagio que a Monica trouxe com relagio aos pais que precisam sair para trabalhar e
o medo que €eles tém de trazer, Tiago, o virus para seus filhos, que ja vivem numa situacdo de extrema vulnerabilidade
por conta da doenca rara e da deficiéncia.

Por isso, também entendo, como foi dito aqui pelas nossas pal estrantes e por uma participante do e-Democracia, que essa
n3o é uma questdo de privilégio, mas de humanidade mesmo, porque, se ndo ha vacina para todo mundo — e entendo a
angustia de vocés do PNI —, realmente tem que se eleger uma prioridade. E eu entendo que a prioridade sdo as pessoas
com deficiéncia e seus cuidadores. Se umaméae ou um pai desses chegar afalecer, quem vai cuidar dessas pessoas? Ai se
volta para o Estado, que vai ter que amparé-las. Essas s80 as nossas preocupages.

Vi também que o ponto central aqui foi exatamente a luta pelaimunizagdo das pessoas com doenca rara e principalmente
dos seus cuidadores. O PNI ja contemplaos profissionais da area da salide e os cuidadores profissionais. Mas umaminoria
das familias consegue pagar para ter um profissional cuidando dos seus filhos, a grande maioria ndo tem condicdo para
isso. E quem vai cuidar dessas pessoas sd0 0s pais, os familiares, os avés. Entdo, precisamos protegé-los.

Tiago, leve essas informacdes. Sei que vocé também ficou tocado com cada uma das falas, porque, como eu ja disse no
inicio, elas representam as angustias, aquilo que estdo vendo |4 na ponta. Elas estdo trazendo para nds desta Comissao a
realidade da maioria das familias brasileiras que tém pessoas com doenca rara no seu seio. Fico muito feliz mesmo que
vocé jatenha nos trazido essa novidade sobre o PNI.

Quero dizer atodos que, em meio as audiéncias publicas que ja chegamos a realizar solicitando vacinas para pessoas com
deficiéncia, o préprio Ministério da Salide saiu daqui com esse sentimento de reavaliar o PNI. Por isso, houve ainclusdo
das pessoas com sindrome de Down e das pessoas com deficiéncia, mas que estdo ainda no BPC. Mas, como a Amira
colocou muito bem, ndo deve haver apenas esse pardmetro, pois também é preciso olhar a gravidade da deficiénciae a
necessidade de terceiros para cuidar dessas pessoas.

Nesse sentido, estivemos com o Ministro da Salide, o Dr. Marcelo Queiroga, a quem levamos a pauta da imunizacdo das
pessoas com deficiéncia, mas também falamos com outros representantes desta Comissao sobre as pessoas com doengas
raras. Inclusive, atéfoi falado que aprépria Primeira-Damajéteria cobrado muito do Ministério da Salde que eles fossem
também incluidos. O Ministro colocou isso para nés.

Eu s6 tenho a agradecer aos nossos Parlamentares que participaram e a vocés que trouxeram uma contribuic&o brilhante
para esta audiéncia publica e, melhor ainda, com encaminhamentos e com desdobramentos, para que possamos avancar
naquilo que mais queremos: a vacina para todos, especial mente para as pessoas com doenca rara e seus familiares.

Antes de encerrar este evento, convido todos para a reunido deliberativa a ser realizada naterca-feira, dia 15 de junho de
2021. A pauta serd publicada oportunamente.

Que Deus nos abencoe. Vamos continuar aqui na luta.
Muito obrigada.
Esta encerrada esta audiéncia pablica.
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