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CAMARA DOSDEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA, REVISAOE REDAQAO

42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 562 LEGISLATURA

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

Em 12 de Julho de 2022
(Terca-Feira)

As 16 horas

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Boatarde atodos e todas.

Declaro aberta a presente audiéncia publica da Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, atendendo
ao Requerimento n° 1, de 2022, de minha autoria— Deputada Rejane Dias —, para debater o rol taxativo da ANS sobre
a cobertura dos planos de salde.

Eu farel aminha breve audiodescricdo para as pessoas cegas ou com baixa visdo que estéo assistindo a esta reuni&o. Pegco
gue os demais integrantes da Mesa fagcam 0 mesmo antes de iniciarem as suas falas.

Sou uma mulher de pele branca, tenho cabelos escuros, estou usando um terno lilas e uso éculos. Encontro-me neste
momento no Plendrio 13 da Camara Federal . Essa é a minha audiodescri¢éo.

Apresentagdo dos convidados: Sr. Claudio de Castro Panoeiro, Secretario Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, representante do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos; Sra. Andréa Werner, fundadora
do Instituto Lagarta ViraPupa; Sra. Luciana Prudente, Presidente da Associacdo de Paralisia Cerebral de Goiéas; Sr. Eneas
Romero de Vasconcel os, Vice-Presidente da A ssociagdo Nacional do Ministério Pablico de Defesados Direitosdos | dosos
e Pessoas com Deficiéncia— AMPID; Sra. JéssicaHellen dos Santos Borges, representante daRede Brasileirade Inclusdo
da Pessoa com Deficiéncia— Rede-In; e Sr. Mauro Eduardo Cardoso e Silva, Secretério de Estado para Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia do Estado do Piaui.

Regras do debate.

Os palestrantes far@o suas apresentagdes por 8 minutos, prorrogaveis a juizo desta Presidéncia.

Apbs as explanagdes dos convidados, sera concedida a palavra, por 10 minutos, ao autor do requerimento.
Logo apods, as Sras. e 0s Srs. Parlamentares inscritos poderdo falar por até 3 minutos.

Oportunamente, sera concedida a palavra aos expositores para as suas consideragfes finais.

Este evento estéd sendo transmitido ao vivo pelalnternet. Além disso, foi aberto um chat paraaparticipagéo dosinternautas,
guepoderdo enviar as suas perguntas aos palestrantes através dasa avirtual do portal e-Democracia. O link foi previamente
divulgado e podera ser acessado pela paginada Comissdo: www.camara.leg.br/cpd. As perguntas maisvotadas, adepender
do tempo disponivel, seréo respondidas pel os pal estrantes.

Eu quero fazer uma solicitagdo a V.Exas. agui presentes e a todos que estdo nos acompanhando, aos nossos convidados
€ as hossas convidadas, aos quais eu quero dar as boas-vindas e dizer da nossa a egria de poder compartilhar da presenca
dos senhores no debate desse tema, que julgamos tdo importante.

Eu faco parte de um grupo de trabalho promovido pelo Presidente da Casa, Deputado Arthur Lira, que é exatamente o GT
para discutir o rol taxativo da ANS. Foi marcada uma reuni&o para 16 horas. E importante a minha participacéo, até para
dar quérum, einiciarmos as 17 horas... Confundi-me. Desculpem-me. A reunido serdas 17 horas. Mas faco um apelo aos
senhores para que procuremos ser bem répidos devido & importancia da minha participacdo nesse grupo de trabalho. E
realmente importante a minha participacdo. O que eu ndo posso é faltar.

Muito obrigada a todos e atodas.

Passaremos as exposi ¢oes.

Inicialmente, concedo a palavra ao Sr. Claudio de Castro Panoeiro, Secretario Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, representante do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, por 8 minutos.
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O SR. CLAUDIO DE CASTRO PANOEIRO - Boa tarde, Deputada Rejane Dias.
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Boatarde.

O SR. CLAUDIO DE CASTRO PANOEIRO - Boatarde atodos os presentes.

Comego fazendo a minha audiodescri¢do: eu sou um homem moreno de cabelos castanho-escuros, ja com aguns fios
brancos. Estou com uma camisa azul-clara, um terno cinza-escuro e uma gravata azul-escura.

Deputada, falando um pouco da questéo do rol taxativo, um pouco do historico, e eu prometo ser bastante breve, isso jase
arrastadesde 0 ano passado e, neste ano, por duas vezes, foi levadaao STJ. Nés, numa primeiraoportunidade, pedimos aos
Ministros do STJ um tempo, um pedido de vista para que essa questdo pudesse ser melhor analisadatanto pela Secretaria
da Pessoa com Deficiéncia quanto pelo préprio Parlamento para que fosse possivel se debrugcar um pouco melhor sobre
ela. 1sso ocorreu em fevereiro. Na época, esse didlogo produziu resultados porgque houve um pedido de vista, mas fomos
atropelados pelos fatos quando a questdo foi trazida a julgamento no més passado, no dia 8 de junho.

Nés, a partir desse momento, 0 que passamos a fazer? Acompanhamos as trés frentes de atuacdo que hoje existem.

Uma frente de atuacdo estd no préprio Parlamento, onde nés relacionamos, logo ap6s o julgamento do STJ,
aproximadamente 18 projetos de lei na Camara dos Deputados e 10 projetos de lei no Senado Federal. Ao fazer uma
andlise detodos, eles convergem, de um modo geral, parao mesmo ponto, que étornar o rol exemplificativo, mas utilizam
caminhosdiferentes para se chegar atéla. Entéo, debrugamo-nos sobre todos el es para que pudéssemoster, mais ou menos,
umaideia do que seria uma proposta de consenso.

Na outra frente de atuagdo, acompanhamos as quatro agdes que ingressaram no Supremo Tribunal Federal, uma delas
inclusive, aprimeira, foi distribuidaao Ministro Luis Roberto Barroso, que marcou umaaudiéncia publicatambém paraos
dias 27 e 28 de setembro. Nareunido do CONADE na semana passada, nés deliberamos no sentido de que seriaindicado
um representante do CONADE, para fazer parte dessa audiéncia piblica, que tenha voz. Optamos por um representante
da sociedade civil que, no caso, sera da FEBRARARAS. J4 estamos providenciando a inscri¢ao desse representante na
pagina do Supremo, com todos os requisitos, para que possa ser admitido e tenha, entéo, oportunidade de fala.

Na frente de atuacao restante, acompanhamos também os movimentos que sdo feitos hoje dentro da ANS, que, desde que
adecisdo foi proferida, ja teve a oportunidade de incorporar alguns outros procedimentos na listagem daquel es que sdo
cobertos pelos planos de satde.

Desse modo, nds procuramos manter uma posi¢ao sempre de acompanhamento e didlogo com trés atores para que
possamos chegar a uma proposta de consenso sobre esse tema.

NOs temos uma coordenagdo-geral especifica de doencas raras, e parte das pessoas com deficiéncia, sobretudo as com
autismo, enfrentam grandes dificuldades pela alteracdo da interpretacdo da lista. Essa coordenagéo talvez seja a maior
impactada por essa nova temética.

Nés fazemos hoje 0 acompanhamento dessas questfes, sobretudo estabelecendo o didlogo com a ANS, que é quem pode
nos dar respostas mais rapido, mas sempre de olho nos projetos delei. A Ultimainformacao que tivemos — e a Deputada
pode, nos seus minutos finais, fazer essa consideracdo — € a de reunir todos os projetos em um sd e tramitar um Unico
projeto para ndo existirem vari 0s apensos.

Termino aqui.

Muito obrigado, Deputada. Obrigado atodos.

Fico adisposicao tentando cumprir o0 meu tempo.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, Sr. Claudio de Castro.

Vamos passar a palavra para a segunda pal estrante, Sra. Andréa Werner, que acredito deva ser por videoconferéncia.
Muito prazer, Andréa.

A SRA. ANDREA WERNER - O prazer € meu.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - A senhora dispde de 8 minutos parafazer a suafala. Fique a vontade.
Pecgo & assessoria que coloque os 8 minutos para que tenhamos controle do tempo.

A SRA. ANDREA WERNER - Boatarde atodos e todas.

Eu cumprimento todos os Parlamentares presentes na figura da Deputada Rejane Dias, nossa parceira de longa data.
Cumprimento aMesanafiguradaJéssicaBorges, que é umamul her autista e representante da Rede Brasileirade Inclusao.
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Meu nome é Andréa Werner. Eu sou uma mulher de 46 anos de pele branca e cabelos lisos e castanhos na atura dos
ombros. Estou usando uma blusa cor de tijolo, e, atrds de mim, h&d uma persiana branca.

Eu sou fundadora do Instituto Lagarta Vira Pupa, que da suporte a familias de pessoas com deficiéncia. Faco parte da
Mobilizagdo Nacional Contrao Rol Taxativo, que vocés devem ter visto por ai fazendo muito barulho nos dltimos tempos.

Sou também mée do Theo, de 14 anos, um rapazinho autista, grau 2 de suporte, ndo oralizado e que faz inlmeras
terapias para desenvolver mais autonomia, para aprender a se comunicar melhor e para se virar bem em um mundo que
continuamente exclui as pessoas com deficiéncia. O assunto da audiéncia publica que foi convocada para hoje € uma
provadisso.

No ultimo dia 8 de junho, o STJ decidiu que o rol de procedimentos e eventos em salide da ONS é taxativo, ou segja, 0s
planos de salide s6 sdo obrigados a cobrir o que estd nesserol.

Essa deciséo € absurda por varios motivos.

Primeiro, essa decisdo vai contra toda a jurisprudéncia construida nos udltimos 20 anos. Até muito recentemente, se 0
meédico recomendasse um tratamento, um procedimento ou um exame gue ndo constasse nesse rol da ANS, e o plano de
salde se negasse a cobri-10, podia-sejudicializar isso. E, judicializando, a maioria absol uta dos paci entes obtinha deci sdes
favoréveis, obtinha liminares.

Isso comegou a mudar a partir do fim de 2019, quando o Ministro Luis Felipe Salom&o, da Quarta Turma do STJ, deu
uma sentenca desfavoravel aum paciente alegando que o rol da ANS é taxativo. O Ministro Luis Felipe Salom&o mudou
o entendimento dele a partir do fim de 2019. Foi ele justamente o Relator dos embargos de divergénciada UNIMED que
nos trouxeram essa deciséo do dia 8 de junho.

Segundo, essa decisdo é inconstitucional. Ela fere o principio do néo retrocesso social, limita o acesso dos cidadaos a
salde e fere a Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que tem status de Constitui¢do no nosso Pais.

Terceiro, essa aegacdo, usada pelos Ministros que votaram pela taxatividade, de que os convénios correm 0O risco
de quebrar ndo tem evidéncias. Os convénios lucraram 17 bilhSes de reais em 2020, primeiro ano da pandemia, e
quadruplicaram o seu patrimdnio liquido nos Ultimos 12 anos. Esses sdo dados do | PEA.

Eu sou mée de pessoa com deficiéncia. Mais do que isso, hos Ultimos 10 anos, tenho ouvido, acolhido e amparado outras
maes e, nas Ultimas semanas, tenho ouvido que: enfermeiras estéo sendo desligadas de convénios por se recusarem a
desligar o oxigénio de criancas em home care, apos cair liminar; criancas estdo perdendo o ventilador mecénico e a
medicacdo para controle de epilepsia, e o plano de salide esta enviando e-mail interno para funcionérios comemorando —
e-mail cheio de emojis, mas sem o menor pudor —; convénio esta derrubando liminar e tirando da criancaa Unicaterapia
gue a fez andar; convénio esta negando injecdes de trombofilia para mulher gravida alegando que ndo esta no rol — e
elavai sofrer um aborto espontaneo sem essas injecles; pessoas com cancer grave estdo tendo o PET Scan negado; maes
estdo com medo de o telefone tocar e ser 0 convénio avisando que vai retirar 0 home care da crianca.

Desde a decisdo do STJ, com a consequente comogao popular, repercussdo midiatica e mobilizacdo de vérios grupos de
ativistas no Pais, muita coisa aconteceu, e eu queria fazer um resumo rapido de tudo.

A ANS vem incorporando grupos e procedimentos no rol, que comegou com transtornos globais do desenvolvimento, o
gue privilegia principalmente o autismo. Coincidentemente, foi 0 grupo de familiares de autistas que comegou o barulho
arespeito do rol taxativo. Logo em seguida, anunciou aliberagéo de terapias para sindrome de Down e paralisia cerebral
e, por fim, ontem, anunciou sessdes ilimitadas com psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas
paraqualquer CID.

Ha9 dias, o Deputado Arthur Liraformou um grupo de trabalho — esse que a Deputada Rejane citou — e se comprometeu
aentregar uma solucdo para questdo do rol taxativo até amanhéd. A solucdo mais adequada, claramente, seria colocar
em votacdo um dos PL s quejaesta protocol ado, mas sabbemos que o lobby das operadoras é pesado e envolve o Legislativo,
0 Executivo e o Judiciério.

Curiosamente, o Presidente da ANS Paulo Rebello, que deu entrevista se dizendo afavor do rol taxativo, esteve presente
em pelo menos uma reunido desse grupo de trabalho, o que é no minimo um grave conflito de interesses.

Ha poucos dias, o Relator do grupo de trabalho, que é o Deputado Hiran, publicou em seus stories um video. Enquanto
recebia pais ativistas em Roraima que pediam pelo rol exemplificativo, ele fez uma videochamada com o mesmo Paulo
Rebello, Presidente da ANS, que anunciava que iria liberar no rol da ANS terapias para paralisia cerebral e sindrome
de Down.
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O prazo do Presidente Arthur Liraterminaamanha. O que devemos esperar desse projeto delel quevai sair darelatoriado
Deputado Hiran? E importante lembrar que a decisio do STJ ndo é vinculativa, ou sgja, os juizes de outras instancias ndo
esté@o obrigados a segui-la, jAumalei sancionada precisaser cumprida. Esse PL pode nos salvar ou nosenterrar aindamais.

N&o queremos acreditar que ainclusdo de terapias ilimitadas no rol da ANS seja a moeda de troca de um PL que reforce
o rol taxativo mitigado do STJ.

Afinal, isso nunca foi sb sobre autismo ou terapias. Estamos falando de pessoas com céancer, doengas raras, diabetes,
epilepsiarefrataria, distrofiamuscular. Estamos falando de pessoas que precisam de medicamentos de alto custo, BIBAP,
home care, exames, procedimentos, cirurgias de alta complexidade. | sso realmente custa dinheiro para os convénios, ndo
as terapias. E essas pessoas ndo podem jamais ser deixadas para trés.

Sabemos que ha Deputados e Deputadas lutando incansavel mente por nés nesse grupo detrabalho. Aqui eu vou encerrando
ao agradecer aAlice Portugal, aJandiraFeghali, ao Alexandre Padilha, ao TUlio Gadélha, aRejane Dias, ao Luis Miranda,
ao Celso Russomanno e ao Felipe Carreras. Agradecemos atodos e atodas. Contamos com todos e com todas.

Por fim, pedimos ao Presidente da Camara, Arthur Lira, caso ndo sejapossivel votar o PL favoravel ao rol exemplificativo
ao final desse prazo proposto, que seja votado um PDL para sustar a Resolugdo Normativa n® 465, de 2021, da ANS. Isso
foi 0 que ele prometeu na reuni&o com o grupo de ativistas. Nao vamos deixar ninguém paratrés.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, Andréa, pela sua participagao.
V amos seguindo, entdo, com a nossa audiéncia.

A proxima oradora, que esta a minha direita, € a Sra. Luciana Prudente, Presidente da Associacéo de Paralisia Cerebral
de Goias.

Luciana, muito prazer também. Seja bem-vindal A senhora também tem 8 minutos para as suas palavras, para a sua
palestra.

A SRA. LUCIANA PRUDENTE - Obrigada. Eu quero agradecer, na pessoa da Deputada Rejane Dias, atodos e atodas
presentes.

As minhas palavras serdo breves, até porque acho que a Andréa Werner expressou bastante o que precisamos e viemos
aqui falar.

Inicialmente, eu sou mée da Clara, que € uma crianca com deficiéncia. A Clara tem 10 anos e tem paralisia cerebral.
Nesses dias, a paralisia cerebral entrou no rol — nés ficamos, sim, gratos — das terapias ilimitadas. Essa foi uma luta
grande. Lutamos por 1 ano por essas terapias ilimitadas para a paralisia cerebral, lutamos juridicamente. Pedimos acéo
civil publicaparao Ministério Publico Federal e paraa Defensoria Publicada Unido, paraaDefensoria Plblicado Estado
de Goias. Somos muito gratos a essas pessoas que estiveram conosco o tempo todo.

Essa luta ndo é de agora e ndo é em nome de um movimento sO. A Associag8o das Criangas com Paralisia Cerebral vem
lutando hatempos— e muito — paraque essas criangas tenham essasterapiasilimitadas. Mas nds ndo estamos aqui so por
elas. Estamos aqui por todos porgue as pessoas precisam do rol exemplificativo: as pessoas com diabetes, as pessoas com
cancer, como bem dito pela Andréa, principal mente as nossas criancas com paralisia cerebral que estdo em home care.

N6s temos uma grande quantidade de criangas com paralisiacerebral em home care. Essas criancas precisam de aparelhos
para manter a vida. Isso € para hoje, ndo € para amanhd, ndo tem como ser para amanha. Se for para amanh, elas vao
morrer. Aqui eu estou representando as maes dessas criangas em home care. 1sso € muito grave. 1sso precisa ser decidido
logo. Sendo for agoracom o PL, que sejaum PDL, como foi prometido pelo Presidente Arthur Lira. N&o podemos deixar
gue essas pessoas fiquem invisiveis porque nos deram aterapiailimitada. E nos estamos felizes, sim, com essas terapias
ilimitadas, porque é uma coisa que a associacao vem pedindo ha muito tempo, ndo é de hoje.

Entdo, nds estamos felizes e gratos a quem nos gjudou — a Defensoria Pablica, o Ministério Publico Federal — e esteve
conosco o tempo todo. Mas nos ndo estamos felizes por outras pessoas, porque ale federal € que vai dar garantia
ao rol exemplificativo, é ela que vai resolver o problema dessas criancgas que estdo em home care, dessas pessoas que
precisam manter avida. O direito asalde € um direito de todos, independente de ser pela saide suplementar ou pelo SUS.
E um direito de todos o direito avida, o direito a saide.

Ent&o, essas criangas ndo podem ficar defora, ndo v&o continuar invisiveis. Essas outras pessoas também néo v&o continuar
invisiveis para nds. Estamos aqui representando a paralisia cerebral, mas nés vamos continuar, sim, lutando, até porque
a minha filha tem uma lesdo cerebral grande e pode ter qualquer eventualidade a frente, como qualquer outra pessoa.
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Continuamos lutando pelo rol exemplificativo para todos, esperando, aguardando muito agora pelo grupo de trabalho,
oGT.

E isso. N6s ndo vamos parar. A Associaco de Paralisia Cerebral ndo vai parar.
Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, L uciana.

O proximo orador inscrito — acredito que ele esta pelo video — € 0 Sr. Eneas Romero de Vasconcelos, Vice-Presidente
da Associagdo Nacional dos Membros do Ministério Piblico de Defesa dos Direitos das Pessoas |dosas e Pessoas com
Deficiéncia.

Dr. Eneas, consegue me escutar? O som esta 0.k.?

O SR. ENEASROMERO DE VASCONCEL OS - Com certeza.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, ent8o. Muito prazer em conhecé-lo. Eu vou conceder 8
minutos para a suafala. Fique a vontade a partir de agora.

O SR. ENEAS ROMERO DE VASCONCELOS - Em primeiro lugar, boa tarde. Parabenizo a Deputada Rejane Dias
pela organizagc@o do evento, pela promogéo desta audiéncia. Boa tarde a todas e a todos o0s presentes que estdo nos
assistindo, que estéo acompanhando esta audiéncia, que trata de um problemat&o importante e que afetaavida de milhdes
de pessoas no Brasil.

Em segundo lugar, eu gostaria de me descrever. Sou um homem branco, com cabelo grisalho. Estou de terno cinza, com
uma gravata lilds. Ha uma biblioteca, com alguns livros aqui atrés. Estou aqui representando a AMPID e, portanto, o
Ministério Pablico também.

A AMPID é umaassociacdo de membros do Ministério Publico que atua em defesa do idoso e da pessoa com deficiéncia.
E especia mente em nome desses grupos — mas ndo sO deles— que nds vimos nos manifestar com extrema preocupagzo.
Acho que vérios argumentos ja foram expostos pela Andréa Werner e vém sendo discutidos pela sociedade civil, mas eu
gostaria de trazer alguns argumentos adicionais.

O primeiro é que essa recente decisao do STJ ndo resolve o problema, ja que o Supremo Tribunal Federal designou uma
audiéncia e certamente ira tomar uma deciso sobre o rol taxativo mitigado, agora adotado pelo STJ.

A questdo ainda ndo foi resolvida no 8mbito da jurisprudéncia, ja que esta em analise pelo Superior Tribunal de Justica,
mas vem causando um enorme problema para os milhdes de usuérios, inclusive agueles que ja tinham decisdo judicial
favoravel ou umaliminar, poisvém tendo umasituagdo de inseguranca, de incerteza e de revisdo de parte dessas deci sdes.
Entdo, imaginem a angustia dessas pessoas que tinham umaliminar garantindo o tratamento do qual avidadelas depende
e que, de uma hora para outra, podem — e algumas estdo tendo — ter essa decisfo cassada.

Mas outro ponto muito relevante é que nesse rol mitigado, porque agora €le passa a ser taxativo, a excegcdo com alguns
parametros foi prevista pelo Superior Tribunal de Justica. S6 que isso faz com que o 6nus de provar que uma daguelas
hi p6teses esta presente passa a ser justamente do usuério do plano, do paciente, que é a parte mais vulneravel e maisfréagil.

Imaginem como édificil litigar contraas grandes operadoras, que tém verdadeiras bancas para defender seusinteresses. E,
agora, 0 6nus de demonstrar que uma daquel as hipéteses presentes no rol taxativo mitigado, para que haja uma excegéo,
passaaser daparte maisvulneravel. E isso, naverdade, contariao Cédigo de Defesado Consumidor, que prevé que o 6nus
da prova— naverdade, o consumidor pode ter direito mitigado e tem esse 6nus da prova— € justamente da parte menos
vulneravel, que é o fornecedor, e também contraria o art. 47 do mesmo codigo, que prevé a interpretacéo mais favoravel
ao consumidor. Na verdade, o que esta acontecendo € 0 oposto com novaregra. Elatambém vai de encontro ao que
hi storicamente vinha decidindo o préprio STJ, que dizia que o plano previa a cobertura da doenga, mas o tratamento mais
adequado deveria ser decidido pelos médicos.

Portanto, agora, o que sefez foi limitar essa possibilidade.

A recente conduta da ANS demonstra isso, porque algumas demandas que existem ha anos finalmente foram acatadas.
Agora, elaampliou, por exemplo, 0 nimero de atendimentos. E o queisso quer dizer? Que agora, por exemplo, terapeutas
ocupacionais, psicologos, todas essas especialidades vao poder ter tratamentos que ndo sgjam em quantidade limitada.
Essa era uma causa para judicializacdo.

Mas a pergunta que eu faco € se agora ela incluiu no rol taxativo, por que ndo incluiu antes? Por que apenas depois
da decisdo do STJ é que foi incluida? Parece-me que houve uma atuacdo politica, sim, da ANS, que antes negava algo
gue néo deveriater sido negado, ja que agora ela finalmente reconheceu. E as outras pessoas que hao tém acesso, como
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as portadoras de doencas raras, por exemplo, que sdo em quantidade muito pequena, a aguns tratamentos que so mais
caros? Todas essas circunstancias deixam as pessoas em situacdo de extrema vulnerabilidade, de extrema dificul dade.

Portanto, € necessario que o assunto sgja debatido pela Camara, mas também é preciso que toda a sociedade civil se
mobilize para enfrentar esse grande risco ao direito das pessoas com deficiéncia, dos idosos e das pessoas que estejam
doentes.

Parafinalizar, eu gostaria de dizer que, embora afete prima facie aguel as pessoas que precisam do tratamento hoje, pois
ninguém sabe se vai precisar do tratamento posteriormente, essa decisdo, na verdade, afeta os milhdes de usuarios de
planos de umaindustriabilionaria, que vem tendo grandes lucros. Infelizmente, nesse caso especifico, houve umadecisio
gue prejudica a parte mais fragil.

Essa € a posicao da AMPID, que esta sendo manifestada também pelo Ministério Publico Estadual e Federal em todo
0 Brasil. Esperamos que isso sgja revisto pela Camara dos Deputados e devidamente analisado pelo Supremo Tribunal
Federal .

Agradeco muito a atencdo e espero contar com a sensibilidade dos Srs. Deputados e Senadores, para que fagam uma
regulamentagdo efetivamente protetiva, que respeite a Constitui¢do e os direitos do consumidor.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado pelas palavras, Dr. Eneas. Foi um prazer conhecé-lo.
Agoraeu vou passar a palavraa Sra. Jéssica Hellen.
A Dra. Jéssica é representante da Rede Brasileira de Inclusdo e terd o tempo de 8 minutos para suafala.

A SRA. JESSICA HELLEN DOS SANTOS BORGES - Boatarde atodos.

Eu gostaria de saudar os colegas da Mesa, principalmente a Deputada Rejane Dias, por se dispor a abrir este debate, que
tem sido t&o urgente para a nossa popul agéo.

Eu vou me autodescrever. Eu sou umamulher parda, tenho cabel os castanhos e lisos na altura da cintura. Estou com uma
blusa de seda preta, uso uma mascara branca. Eu sou Jéssica Borges, uma mulher com deficiéncia e mée de uma crianga
com deficiéncia

Naqualidade de representante da Rede Brasileirade I nclusdo, eu gostariade dizer que pessoas com deficiéncia, sindromes
raras, doencas diversas e suas familias tém vivido em constante estado de alerta. Mas nés ndo somos estranhos a luta por
respeito, direitos, espacose, quica, avida. E éverdade: o rol taxativo mata e adoece também. A taxatividadedo rol daANS,
no entanto, soma-se atoda & existente cargamental de modo avassalador: € o medo danegativado convénio; é o receio de
nao poder custear umamedicacdo; é aangUstiade ver o telefone tocar e ser a operadora cancelando o tratamento; € o olhar
para o seu filho em home care e 0 pensamento de que, aqual quer momento, poderaresidir em um quarto de hospital, com
a incerteza de um tratamento simples e digno do SUS, que opera em defasagem atualmente. Todas essas insegurangas
causam uma sensagao de impoténcia e sdo uma verdadeiravioléncia, além dos desmontes e ataques aos direitos humanos.

Antes da taxatividade, havia pelo menos a esperanca de judicializar, o que implicava outro processo exaustivo, caro e
desgastante, mas que, pel 0 menos, nostraziaasensacdo de agdo, de movimento, dealivio. Emborahajagrupos mobilizados
naciona mente que também defendam outros interesses, ainda que legitimos, isso, por si s, ndo € para ser entendido como
algo que se aproxime de umasol ucdo voltada para o rol exemplificativo, tampouco paraque possaser usado por Deputados
afim de defender o rol taxativo mitigado, que € o que estéo querendo nos fazer aceitar, em vez do exemplificativo.

Também é preciso compreender que o entendimento pela taxatividade do rol de procedimentos da ANS pode deixar
pessoas com deficiéncia, sindromes e doencgas ndo apenas sem os devidos tratamentos, como também algo muito mais
grave do que isso. Essa decisdo vem causando uma distor¢do no sistema constitucionalmente previsto que acabara por
excluir pessoas diversas no sistema suplementar de salde em razéo de quaisquer que sejam suas comorbidades ou
deficiéncias. Em outras palavras, ha inexisténcia de cobertura para condicdes especificas de pessoas com deficiéncias,
doencasraraseoutrasdoencasnorol de procedimentos daANS e quasetotal impossibilidade de obté-laatravés de processo
judicial. O atual entendimento pela taxatividade nos restringe o acesso a Justica. Se, por exemplo, uma diarista que tem
um filho com paralisia cerebral paga um plano de salide basico, um plano de salide popular parater o minimo parao filho,
e esse plano de salde decide negar o tratamento porgue ndo esta no rol, provavelmente elando val conseguir ter acesso a
Defensoria Publica, porque a renda dela esta acima do que é aceito, e ndo vai conseguir custear uma advogada, ou sgja,
além dalimitacdo no acesso a salde, hatambém alimitacéo no direito de recorrer a Justica.

Entdo, eu |hes pergunto: que Pais € este onde temos que suplicar por nossa salide e clamar pelo direito de existir?

A lutapelo rol da ANStem que ser de carater exemplificativo, e ela € umaluta de todos nés. N6s tivemos que ouvir que
o rol taxativo ndo provocaria mudangas. E eu me pergunto: se ndo provocaria mudangas, por que mexer nele? Esta luta
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tem aver com todos vocés que me escutam agora; tem aver com vocé que acha que esse tema ndo lhe diz respeito; tem a
ver com vocé que, assim como eu, usa o SUS; tem aver com vocé que tem plano de salide e acha que nuncavai precisar
de um tratamento especifico. Esta luta é de quem quer envelhecer, viver uma vida digna e em plenitude e ter garantido
0 seu acesso a tratamentos de qualidade também.

Muitas deficiéncias e doengas surgem e se agravam ao longo davida. O rol taxativo pode ser a sentenca de umavidaem
um leito de hospital, pois nds bem sabemos que os procedimentos e cuidados em home care se tornam cada vez mais
dificeis de conquistar.

A populagdo brasileira aguarda uma resposta. Amanh& completam-se os 10 dias solicitados pelo atual Presidente desta
Casa, e queremos uma agdo imediata. Se ndo agora, quando vai ser?

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, Jéssica. Obrigado pelas suas palavras.

O préximo orador € o Sr. Mauro Eduardo Cardoso e Silva, Secretério de Estado para Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
do Piaui. Ele participara da reunido por video.

Antes, eu queria deixar registrada a presenca do Deputado Hélio Costa, que esta prestigiando esta audiéncia. Também
estava agui presente o Deputado Tulio Gadélha.

Sr. Mauro, esta pronto parafazer uso da palavra?

O SR. MAURO EDUARDO CARDOSO E SILVA - Sim.
Boatarde.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Seja bem-vindo. E um prazer conhecé-lo.
Eu Ihe concedo 8 minutos para que faga a suafaa.

O SR. MAURO EDUARDO CARDOSO E SIL VA - Obrigado, Deputado. Eu que agradeco.

Primeiro, quero parabenizar a nossa Deputada Federal Rejane Dias, conterrénea piauiense que nos orgulha muito na
Camara dos Deputados ao fazer essa defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia. Ela, que é méae, sabe realmente das
nossas dificuldades e necessidades.

Primeiro, vou fazer minha descricdo. Eu sou de cor branca, tenho uma deficiéncia fisica, tive paraisia infantil com 1
ano e meio de idade e tenho uma escoliose na coluna. Tenho cabelos pretos, aproximadamente 1,40 metro de altura, sou
baixinho.

E uma alegria estar participando desta audiéncia.
Saldo também: a Andréa Werner, que muito bem falou sobre o rol taxativo; a Luciana Prudente; o Dr. Eneas, que
representa 0 Ministério Publico; a Dra. Jéssica

Atentos as falas de cada um, estamos preocupados com tudo o que vem acontecendo desde o dia 8 de junho. N6s que
temos alguma deficiéncia, nds que somos militantes do segmento de pessoas com deficiéncias e seus familiares vivemos
uma tortura psicol 6gica. Vivemos uma tortura psicol égica por qué?

Como foi bem colocado pela Andréa e pela Luciana, aqui nés ndo estamos defendendo apenas um segmento de pessoas
com deficiéncia, ndo sO os autistas, ndo SO 0s que tém paraplegia, ndo so os quem tém paralisia cerebral. Mas 0 que nés
gueremos é que esse rol exemplificativo atenda todas as deficiéncias, que as pessoas com deficiéncia que precisam de um
tratamento, quando esse tratamento é prescrito por um médico, tenham realmente esse tratamento.

Depois desse rol taxativo, nds vivemos huma inseguranga muito grande. Sabemos que ja ndo podemos mais contar com
algunstratamentos de que precisamos, porque essavotacdo do STJqueaconteceu no dia8 dejunho tirou essapossibilidade.
N&o é algo vinculativo, como bem colocou a Andréa, pois outros juizes podem mudar a decisdo, mas nds sabemos que a
maioria deles segue as jurisprudéncias maiores, sgjado STJ, sjado STF.

Entdo, nds queremos | utar realmente. A prépria Deputada Rejane Dias saiu agora paraparticipar dareunido de um grupo de
trabalho. Esperamos que esse grupo de trabalho possa elaborar um projeto delei ou algo, sei 14, do rol exemplificativo que
possa atender atodas as deficiéncias, porque nos sabemos das dificul dades que cadamége, que cada pessoa com deficiéncia
sofreno diaadia. Digo isso porgue sou a propria pessoa com deficiéncia, lido nesse segmento, tenho uma escoliose muito
grande nacoluna, jafui barrado vérias vezes pel os planos de salide, jative que recorrer muitasvezes aagbesjudiciais para
ter atendimento de qualidade. Sabemos dos lucros exorbitantes que os planos de salide tiveram nos Ultimos anos. Nao é
algo que possamos aceitar o que vem acontecendo no nosso Pais, até porque o direito a satide € um direito constitucional,

um direito que esta na nossa Carta Maior. Queremos real mente que a Camara dos Deputados, que o Congresso Nacional
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possa encontrar uma solucéo de imediato, urgente, urgentissima, para que nds pessoas com deficiéncia e as familias de
pessoas com deficiéncia ndo continuemos a sofrer.

Volto adizer que é tortura psicol 6gica, porque afeta ndo so a pessoa que tem deficiéncia, mas afamiliacomo um todo, o
fato de receber a prescricdo de um tratamento e ter esse tratamento negado pelo plano de salide. Sabemos que a maioria
das familias ndo tém as condi¢des financeiras necessdrias para que possam arcar com um tratamento de salde de forma
particular porque tudo € muito caro.

Mais umavez, eu queria parabenizar a Deputada Rejane Dias, por estaimportante iniciativa. Quero parabeni zar também
aAndréa, alLuciana, o Dr. Eneas e a Dra. Jéssica, que colocou bem aimportancia de termos uma solucéo imediata.

O que nos conseguimos ver € que a ANS, de alguma forma, quer dar essas benesses e aumentar o tratamento ilimitado
apenas para algumas deficiéncias. 1sso ndo vai resolver o problema. E as demais deficiéncias? De que forma podemos
atender essas pessoas? O que nds queremos € que esse tratamento sgjaigualitario para todas as pessoas com deficiéncia,
com doencas graves, com doengas raras, para que todos segjam atendidos dentro do que € prescrito pelos médicos.

De inicio, minhafala é essa.

Quero, mais uma vez, parabenizar o Deputado Hélio Costa, o0 Deputado Tulio Gadélha, que estava presente, e todos 0s
gue fazem parte desta importante audiéncia publica.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, Sr. Mauro. E um prazer conhecé-lo. Obrigado por suas
palavras.

Deixem-me registrar a presenca da Deputada Rosinha da Adefal.

Obrigado por sua presenca, querida. Muito prazer em conhecé-la.

Eu percebi que os discursos sdo unissonos. Estamos lutando pela mesma causa, falando exatamente a mesma coisa. Eu
poderia dizer que é uma barbérie o que estdo fazendo os planos de salide. Espero que eles ndo sejam alicercados pela
ANS de forma alguma e que obtenhamos um resultado a contento. O plano de salde, a seguradora querer cercear um
tratamento e, com isso, o direito a vida, o direito a salde dessas pessoas é um verdadeiro absurdo. A nossa luta aqui é
justamente para legalizar a situagdo.

Eu pergunto ao Deputado Hélio Costa se quer fazer uso da palavra.

O SR. HELI0O COSTA (PSD - SC) - Quero, sim.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Por favor. Fique & vontade.

O SR. HELIO COSTA (PSD - SC) - Eu sou de Floriandpolis, Santa Catarina. L& existe a AFLODEF — Associagio
Florianopolitana de Deficientes Fisicos, que foi criada por uma pessoa especial espiritualmente e que fisicamente tinha
problemas. Ela ndo se escondeu: saiu, foi buscar os direitos dos deficientes e conseguiu. Hoje a AFLODEF atende toda a
grande Floriandpolis. Dos dez Municipios de Santa Catarina, atende sete, incluindo Floriandpolis.

Infelizmente, o Zezinho, meu amigo de muitos anos, criador da AFLODEF, morreu, e a associagdo ficou meio torta,
desequilibrada com o vento. N6s entramos em contato com a substituta dele e estamos conseguindo tocar as coisas.

A AFLODEF tinha um convénio com os Correios, que, infelizmente, foi cortado. Pessoas com deficiéncia trabalhavam
nos Correios gragas a esse convénio, mas, com a possibilidade da privatizag&o, foi cortado, e muitos ficaram sem ter o
que fazer. Logo, logo, com a nossa interferéncia, foram feitos outros convénios. E a situagdo foi acompanhada.

Por que eu estou aqui? Porgque 0s projetos que nascerem aqui, que passarem por aqui irdo para o plenério, e temos que
acompanhar tudo. Esta ndo é a primeira Comissao em que eu estive hoje. Sou membro de trés Comissdes. Tenho que sair
daqui parair parauma delas agora e j4 passei por duas. Temos que conhecer, para, quando o projeto chegar a Camara,
termos conhecimento da situagdo, embora eu ja entenda muito deste assunto.

Eu acho que 0 SUS é um plano maravilhoso, mas ele néo é fiscalizado devidamente. Tinha que haver uma fiscalizag&o
continua, umafiscalizagao do poder piblico, mensal mente, daquilo que é pago pela ANS por internag&o hospitalar, daquilo
gue é gasto pelo SUS.
A Inglaterra— ndo a Gra-Bretanha— tem um projeto idéntico ao do Brasil, e a populagéo da Inglaterra € menor do que
ado Brasil. Mas |4 funciona por qué? Porque ha fiscalizagdo, como eu disse, més amés. Depois é feita uma fiscalizacdo
semestral, uma fiscalizacéo anual, e a coisafunciona. La em Santa Catarina e natriplice fronteira, o pessoal passa para o
Brasil para ser atendido pelo SUS e é atendido pelo SUS. O pessoal da Argentina, do Paraguai e do Uruguai passa para
cae éatendido pelo SUS. O estrangeiro que entra aqui para fazer turismo ndo precisa de um plano de salde. Ele vai ser
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atendido. Ent8o, o SUS, se cortasse privilégios para pessoas de fora, teria mais verbas, teria mais dinheiro, se ele
fosse fiscalizado como deveria ser, para dar atencdo as pessoas com deficiéncia. Nao o faz porque é mal administrado —
e sempre foi. Agora teve uma melhorazinha, mas pode melhorar ainda mais.

Eu quero cumprimentar a todos os que estdo participando, quero cumprimentar o Deputado Coronel Tadeu, que me deu
o direito & palavra nesta audiéncia publica, e também a Deputada Rosinha.

Eu passo aqui para aprender, Deputado Coronel. Estou no primeiro mandato. Sou 0 Deputado mais votado em Santa
Catarina. Vim paragjudar Bolsonaro aadministrar este Pais, mas, infelizmente, veio a pandemia, e ndo conseguimos fazer
tudo o que pretendiamos. Se esta pandemia destruiu as grandes economias, imagine a nossa, que estava ja combalida? O
trem estava descarrilando, ndo descarrilou, e 0 Governo o segurou.

Eu me coloco adisposicéo de vocés. O meu gabinete é o de nimero 609, no Anexo V. NGs temos um bom entendimento,
eu e 0 Deputado Coronel Tadeu.

Agoraeu tenho que ir para outra Comissdo. Eu ja participei, nesta manhd, de duas delas e agora vou para a Comissdo de
Minas e Energia, que trata de um assunto que preocupa também o mundo todo.

Parabéns avocés que estdo aqui mostrando interesse e buscando melhorias! V océs vao conseguir. Vocés, ndo. Nés vamos
conseguir.

Muito obrigado, Presidente, Deputado Coronel Tadeu, pela oportunidade que me deu de me manifestar nestaimportante
Comissdo, nestaimportante audiéncia publica.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, Deputado Hélio Costa. E um prazer contar com a sua
presenca aqui conosco e saber que temos mais um guerreiro para lutar conosco. NGs vamos precisar, com certeza, num
futuro bem préximo, votar alguma coisalé no plenério que diga respeito aisso, com certeza favorével atodas as pessoas
gue hoje estéo lutando por esse beneficio, e € bom saber que podemos contar com 0 seu voto e com o seu empenho. Espero
gue os outros Deputados catarinenses nos g udem nesta pauta.

O SR. HELIO COSTA (PSD - SC) - E verdade.

O autismo, por exemplo, s6 € lembrado num més. Apenas no Abril Azul é que debatem esse assunto. A mesma coisa
acontece em relagdo a outros assuntos.

Eu trabalho muito nessa érea, ndo s6 em Floriandpolis, como também em outras cidades do interior, aonde levamos o
conhecimento da AFLODEF para instalar associac6es, como ha em Floriandpolis, que funcionam perfeitamente. Eles
fazem bicicletasl Nos mandamos aemenda, e tudo funcionabem. Agoraestamais equilibrado. O Zezinho deixa saudades,
mas a AFL ODEF esta equilibrada.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Leve 0 nosso abraco para todos os membros da AFLODEF.
O SR. HELIO COSTA (PSD - SC) - Obrigado.
O SR.PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Deputada Rosinhada Adefal, asenhoragostariadefazer uso dapalavra?

A SRA. ROSINHA DA ADEFAL - Boatarde atodos.

Bom, eu cheguei aqui jano finalzinho, acompanhei pouco a discussdo datarde de hoje, embora estejamos acompanhando
a discussdo sobre 0 assunto ha alguns dias. Fiquei horrorizada com o andamento que estédo dando a essas coisas, mas
eu tenho certeza de que esta Casa vai dar uma reviravolta nessa histéria e vai consertar o que esta sendo construido de
maneira errada.

Quero parabeni zar a Deputada Rejane Dias, que requereu arealizacdo destaaudiéncia, eV .Exa., Deputado Coronel Tadeu,
gue a preside neste momento.

Apesar de ndo estar exercendo mandato, eu sou uma militante desde sempre. O que me trouxe a esta Casa foi exatamente
esta luta pel os direitos da pessoa com deficiéncia.

Vejo o Deputado Alexandre Padilha chegar aqui, agora.
NOs temos real mente que juntar todos os esforcos, para que ndo percamos mais direitos.

Vendo aqui o Deputado Alexandre Padilha, eu me recordo de umanoticia, de pouco mais de 15 dias, sobre a extingéo da
Coordenaco de Salde da Pessoacom Deficiénciado Ministério da Salde. | sso € um retrocesso muito grande, entre outros.
N&o podemos deixar isso acontecer. Avangamos tanto e agora temos que lutar para ndo perder o que jafoi conquistado.
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Deputado, eu fui atletatambém. Parel de competir nanatagdo em 2005, mas conhego bastante a AFL ODEF |4 do passado,
turma boa do esporte que vem trabalhando a inclusdo através do esporte hd muitos anos e € um orgulho para o Brasil.
Parabéns!

Eraisso. Estou a disposi¢éo. Estaluta ndo estd nem perto de terminar. A luta continua.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, querida Deputada Rosinhada Adefal. E um prazer té-laagui
conosco. Sempre Deputada, sempre na luta, principalmente por uma causa t&o nobre.

Por isso, deixo registrado e também passo a palavra ao Deputado Alexandre Padilha.

Deputado Alexandre, nds ouvimos, agora ha pouco, seis pessoas: 0 Sr. Claudio, a Sra. Andréa, a Sra. Luciana, a Sra.
Jéssica, 0 Sr. Eneas e, por Ultimo, o Sr. Mauro Eduardo, que é Secretario de Estado para a Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia no Estado do Piaui. Foram boas falas, um discurso unissono no sentido de que nds precisamos realmente
combater o rol taxativo. Se V.Exa. quiser fazer uso da palavra, fique a vontade.

O SR. ALEXANDRE PADILHA (PT - SP) - Muito obrigado, Presidente Deputado Coronel Tadeu.

Saldo atodos em nome da Jéssica, da Luciana, do Secretério Mauro, da Deputada Rejane Dias e da Rosinha— grande
Rosinha da Adefal, que foi nossa colega Parlamentar. Quando eu era Ministro da Salide, ela era Deputada Federal e era
a grande defensora dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Deputado Coronel Tadeu, eu estava acompanhando a audiéncia publica do gabinete. Eu ndo tinha vindo para ca porque
estavame preparando paraumareunido quetinhasido convocadaparaas 17 horas de um grupo detrabal ho paradefinirmos
um texto da Camara.

Eu tenho certeza absol uta de que a expectativa de todas as familias que estao aqui e de todas as entidades € a de que, para
essa reunido, se tivesse um texto pronto. N&s participamos de duas reuni8es na semana passada. Fechamos um texto que
estabelecia claramente que alistada ANS deveria ser uma lista de referéncia; ndo um rol taxativo. Ele deixava explicito
gue situagdes que ndo estivessem previstas na lista, mas que tivessem comprovacado cientifica, evidéncia cientifica ou
mesmo o reconhecimento de agéncias internacionais para 0 uso Nos seus paises, haveria a obrigagéo imediata dos planos
de salide de cobrirem e atenderem.

O texto esta pronto. Cravamos |4, ainda, eu e o Deputado Celso Russomanno, a importancia de respeitar o Cadigo de
Defesa dos Direitos do Consumidor.

Saimos da reunido da Ultima quinta-feira com o texto pronto, e até hoje o Presidente Arthur Lirando o pautou a matéria
no Plenario. Foi convocada outra reuni&o agora. Disseram que teriamos que fechar o texto na reuniéo de agora para que
amatériafosse pautada no Plenério, mas areunido foi desmarcada.

Ent&o, eu quero sb dizer, Presidente Deputado Coronel Tadeu, que estou absol utamente indignado.

Quero dizer aos nossos colegas e as nossas colegas Parlamentares, que nds temos que ir ao Plen&rio falar diretamente
com o Presidente Arthur Lira, falar com o Relator do grupo de trabaho, falar com o Coordenador do grupo de trabalho
para que retomemos o texto e para que esta Camara assuma 0 compromisso gue assumiu com as familias de votar agora,
esta semana, a matéria.

Paramim, esta parecendo, talvez, umamanobrade postergacéo. Depois desta semana, entrao recesso. |sso éinadmissivel!
S0 quero frisar isto, Presidente Coronel Tadeu.

As familias podem saber que nds vamos estar aqui na luta pelos direitos dos pacientes e das familias. O rol da ANS néo
pode ser taxativo. Tem que ser uma lista de referéncia de procedimentos e tratamentos, e as evidéncias cientificas, que
evoluem permanentemente, e o reconhecimento por agéncias internacionais tém que ser mais do que suficientes para se
exigir que os planos de salide cubram tratamentos e procedimentos.

Nao pode quem entraem um negdcio querer passar o risco do negdcio para os pacientes e para as familias. Quero so frisar
isso aqui, Presidente, Deputado Coronel Tadeu, e me somar a fala da Deputada Rosinha da Adefal.

Alias, Deputada Rosinha, eu apresentei um projeto de decreto legislativo nesta Casa para suspender o decrgto de
reestruturacdo do Ministério da Salide, que, entre outras coisas, extinguiu a Coordenagdo-Geral de Salide Mental, Alcool
e Outras Drogas e a Coordenagdo-Geral de Sallde da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Salide. 1 sso é algo absurdo.

NOs falamos sobre essa questdo na semana passada aqui nesta Casa, na presenca do Ministro da Salde, que respondeu
gue existe um regimento interno do Ministério. Ocorre que o regimento interno ndo tem amesmaforgcado decreto. Entéo,
nos fazemos questdo de que sgjarevisto o decreto ou que se aprove 0 Nosso projeto de decreto legislativo para suspender
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esse decreto, e que a Coordenagdo-Geral de Salide Mental, Alcool e Outras Drogas e a Coordenago-Geral de Salide da
Pessoa com Deficiéncia continuem no Ministério da Saide.

Na&o é possivel construir politicas publicas permanentes paraasalde das pessoas com deficiénciae paraasalide mental sem
existir uma coordenacdo. A coordenagdo ndo pode ficar a mercé do Ministro de plantéo, que pode querer ou ndo manter
aquele coordenador. 1sso desmonta a equipe técnica. Entéo, € fundamental a retomada da Coordenacéo-Geral de Salide
Mental, Alcool e Outras Drogas e a Coordenagio-Geral de Salide da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Satide.

Quero saudar mais umavez aluta de todos e todas, na pessoa da Jéssica, da Luciana, do Secretario Mauro, da Presidenta
Deputada Rejane Dias.

Outro diaeu estavanumalive, Deputado Coronel Tadeu, e aprendi umafrase com alider popular do Movimento de Salde
da Zona Leste de Séo Paulo, que falava assim: “ Padilha, politica é igual feijao, sb cozinha na pressdo” . Entdo, vamos
pressionar para que votemaos o mais rapido possivel o fim desse rol taxativo.

Muito obrigado, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Coronel Tadeu. PL - SP) - Obrigado, Deputado Alexandre Padilha.

Eu queriafazer algunsregistros. Através do portal e-Democracia, as pessoas podem fazer perguntas ou comentarios, e eu
gueriadestacar agui o comentario do Sr. Rafael Alexandre, Vice-Presidente do Instituto Nacional de Direito para Pessoas
com Deficiéncia Oceano Azul; o comentario do Sr. Roberto Leite, e o comentério da Sra. Cleunice de Lima, a Cléo Bohn,
Presidente da Federagdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down — FBASD.

O Sr. Roberto Leite deixa aguela pergunta no ar, Deputada Erika: “Afinal de contas, uma agéncia reguladora s pensa
em beneficiar as empresas?” 1sso é verdade. N6s ficamos muito preocupados com o poder dessas agéncias reguladoras,
gue acabam pervertendo o mercado e jogando apenas de um lado.

Quero destacar a presenca da Deputada Erika Kokay, agui do Distrito Federal.
Se a Deputada quiser fazer uso da palavra, fique avontade. O tempo esta livre, Deputada Erika.

A SRA. ERIKA KOKAY (PT - DF) - Deputado Corond Tadeu, Deputada Rejane Dias, que ja presidiu com tanta
competénciaesta Comissao, eu escutava o Deputado Padilhadizer que ndo é possivel permitir que hajaumadesconstrugéo,
com a retirada do organograma da coordenagdo. E preciso manter a coordenacdo de salide das pessoas com deficiéncia
dentro do organograma da estrutura do Ministério da Salide.

Essaéumademanda. E hdum projeto de decreto | egisl ativo nessa perspectiva; masndo € s0. O rol taxativo éumavioléncia
— éumavioléncia. Ele é violéncia para as pessoas que precisam de tratamentos que ndo estdo nominados, que ndo estéo
naletrafriadale, naletrafriado rol da Agéncia Nacional de Salide. Entdo, ele € umavioléncia.

E orol taxativo é umaviol énciatambém com as pessoas que precisam de novastecnol ogias, paraasquaisnovastecnologias
podem fazer a diferenca entre avida e a morte. Elas simplesmente pagam um plano de salide e ndo vao poder recorrer as
novas tecnologias. Sabem o desespero de quem é atendido e quem tem seu filho, sua filha, seu menino, sua menina ou
um parente atendido em tratamentos, em terapias medicamentosas ou ndo pelo plano de sallde e que, de repente, tiram-
Ihe o ch&o, tiram-lhe o chd0? E como se as pessoas ndo tivessem mais chio, sf0 envoltas numa profunda inseguranca
e numa profunda dor.

Ent&o, nds estamos falando das pessoas que tém tratamentos e atendimentos que sdo arcados pel os planos de salde para
Seus meninos e meninas ou para seus entes queridos. Ha pessoas que, muitas vezes, estdo no hospital, e dizem a elas:
"Olhe, ha um tratamento ou ha uma tecnologia, um instrumento que pode assegurar a vida, mas ele ndo esta no rol
taxativo". Sabem o que significa isso? Sabem o desespero de ndo poder entrar ou ndo poder arcar com um tratamento,
uma inovacao terapéutica em funcéo de elando estar no rol taxativo? 1sso tudo é em funcdo de qué? Do lucro dos planos
de salide? O lucro é acintoso, quando o lucro é preservado em detrimento davida. O lucro nédo pode existir em detrimento
davida. E éisso que nés vimos hoje.

Ha proposic¢bes aqui. Deveriamos fazer um grande grupo de Parlamentares das mais variadas opcles partidarias para
marcarmos uma reunido com o Presidente da Casa e tentarmos aprovar, 0 mais rapidamente possivel, as proposices
gue dizem respeito a que nds ndo tenhamos o rol taxativo. O rol taxativo representa, em grande medida, uma sentenca
contraos direitos. E umasentenca contra os direitos. S30 tantos depoimentos de pessoas que encontraram umaterapiaque
possibilita uma qualidade de vida, que possibilita um desenvolvimento. E n&o é s no caso de criangas, mas de todas as
pessoas que fazem uso dessas terapias que ndo estdo no rol taxativo. Ha uma perspectiva, had um esperancar. De repente,
arranca-se 0 esperangar — arranca-se 0 esperancar.

Portanto, penso que nés deveriamos fazer essa reuniao com o maior niimero possivel de Parlamentares. Essa € uma pauta
gue extrapola qualquer concepcdo partidaria. Nés temos Parlamentares de vérios partidos, partidos que trabalham com
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projetos politicos muito diferentes e que sdo oposi¢ao Nos seus projetos politicos, mas que estdo coadunados com essa
intencdo, temos que marcar reunido com o Presidente da Casa.

Nés entraremos em recesso, provavel mente, na proxima semana, talvez um pouco antes, mas, antes do recesso, Deputada
Rejane Dias e Deputada Tereza Nelma, que séo duas guerreiras agui em defesa dos direitos, precisamos reunir esse amplo
nimero de Parlamentares e conversar com o Presidente da Casa, para que ele tenha 0 compromisso de fazer andar as
proposi¢des. Ao mesmo tempo, acho que vale a pena também ir & ANS, fazer uma reunido com a ANS, para ter um
posicionamento desta Casa, um posicionamento amplo, com o maior nimero possivel de Parlamentares e uma profunda
diversidade partidéria, para que nds possamos eliminar esse processo.

Eu reconheco, de uma forma muito emocionada, a luta, porque houve muita luta. Houve pessoas que se amarraram,
se acorrentaram, na frente do STJ, e que mostraram ali a sua luta contra a possibilidade de termos essa deciséo, que
acabou vindo, pelas asas do desespero, eu diria. As pessoas pensam: "E agora? Como eu faco para dar continuidade ao
tratamento? E agora, como eu fago para que nés possamos ter, enfim, assegurada a possibilidade de manter a esperanca
viva e de manter a qualidade de vida?"

Sabem o que significa isso? Significa a sentencga tecida como uma opgdo pelo lucro. Inseguranga juridica? O que é
exatamenteisso? Qual éaroupaque se pde nesse crime paraque ele ndo paregatdo criminoso e com tanta cruel dade? Entéo,
tece-se uma série de roupas que ndo se sustentam e que ndo escondem o que nds estamos vivenciando neste momento.

N6s lidamos com isso. Cada um e cada uma de nés tem uma histéria de uma pessoa préxima, de um parente, cada um
e cada uma de nos sabe 0 que isso significa na concretude da propria vida, ndo apenas para criangas e para pessoas com
deficiéncia. Sabemos o significado quando ha uma nova tecnologia, e € a Unica chance de se buscar assegurar avida, e
dizem que o plano de salide ndo paga. Havia a possibilidade de entrar na justica e fazer valer a vida, para que o plano
de sallde arcasse, e agora ndo hd mais essa possibilidade. Entdo, € uma sentenca que cai, de forma muito concreta, sobre
cada um e cada uma de nos.

Por isso, a sugestdo é que facamos esse grupo de Parlamentares, que marquemos com o Presidente da Casa e também
marquemos com a ANS, para fazermos essa discussdo. Sei que agora a ANS se sente, de certaforma, confortavel na sua
exclusdo, através do rol taxativo. Mas acho que temos que buscar todos os caminhos necessarios parareverter esse quadro.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Muito obrigada, Deputada Erika Kokay, pelas suas palavras, téo
profundas e tao sdbias.

V.Exa. é um grande baluarte da causa da pessoa com deficiéncia. Eu tenho acompanhado aqui a sua luta, que também
tanto nos inspira.

Quero cumprimentar a minha querida Rosinha da Adefal, nossa Deputada Federal que esteve agui no Parlamento e deu
uma grande contribui¢éo para as politicas publicas de protecéo as pessoas com deficiéncia. Quero dizer daalegriade té-
laaqui.

Agora, eu concedo a palavra a Sra. Alessandra, Presidente da Associagdo Familias de Anjos do Estado de Alagoas,
representante das mées do Estado, por 3 minutos.

A SRA. ALESSANDRA HORA DOS SANTOS - Boatarde atodas, todos e todes.

Eu sou Alessandra Hora e hoje estou como Presidente da Associacdo Familias de Anjos do Estado de Alagoas.
Prestamos assi sténcia a criangas com a sindrome congénita do zika virus, crian¢as com microcefalia. Tenho um neto com
microcefalia. Eu trago aqui avoz de 475 criancas do Estado de Alagoas— no total, no Brasil, s8o 3.645. Temos um grupo
de WhatsApp das institui¢Bes que prestam assisténcia a essas criangas no Nordeste.

Nos estamos muito aflitos com tudo isso que esta acontecendo. Ja tivemos vérios relatos de criangas que precisam de
homecare, e isso esta sendo negado pelo plano de salide. Temos criancas afetadas pelo zika virus com distrofia muscular,
e seu tratamento também esta sendo negado. Serd que a vida esta valendo menos do que o dinheiro? Essas criangas foram
vitimas de uma calamidade publica, quando o Estado, o Municipio e a Unido ndo prestaram a assisténcia devida, e agora
as familias tiram do beneficio da crianca para pagar um plano de salde, para suplementar seu tratamento e Ihe dar uma
qualidade de vida. N6s corremos dia a dia. E uma questo de dias para a sobrevivéncia. E a sobrevivéncial Nés ficamos
muito, muito constrangidos com tudo isso que esta acontecendo. Escuto varios relatos de mées chorando, me pedindo
gjuda.

N&o podemos deixar que esse rol continue taxativo. Eu fago um apel o atodos os Deputados para que olhem esserol, que
precisavoltar aser exemplificativo, e ndo taxativo como esta hoje. Assim, as familias ndo tém nem como recorrer.
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NOs hoje falamos de vidas. Se a Constituicéo falado direito avida, como é que se estatirando avidaou o direito de uma
pessoa de viver? O nosso futuro, 0 nosso amanhé sdo as nossas criangas de hoje.

Eraisso que eu queriafalar.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Muito obrigada, Sra. Alessandra, por sua participacdo, por sua
contribuic&o. Com certeza, tem desta Comissdo toda a nossa sensibilidade, a nossa solidariedade e, acima de tudo, garra
€ comprometimento para gjudar Vocés.

Agora, eu concedo a palavra a nossa querida Deputada Tereza Nelma, Vice-Presidente desta Comissdo, um baluarte na
causa da pessoa com deficiéncia, uma grande amiga.

A SRA. TEREZA NELMA (PSD - AL) - Eu tinha esquecido: sou Vice-Presidente. Fui eleita Vice-Presidente da
Comissfo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Recentemente, a minha querida Deputada Rejane Dias, do Piaui,
foi nossa Presidente.

Falar neste momento aqui € muito importante parands. Primeiro, eu quero fazer um registro de um grande movimento que
houve em Alagoas sobre o rol taxativo. Foi umamanifestacéo, como elasdiziam, muito pacifica, mas de defesadedireitos.

Aqui estdum grupo de maes de criangas com espectro autista, como a Cibele, aAnaFranga, aMicheleeaJduni, umajovem
gue precisou sair em busca do Relator do Grupo de Traba ho, o Deputado Hiran Gongalves. Também vou procuré-lo para
fazermos uma reunido, a fim de que, juntos, lutemos por mais atendimentos de qualidade para todas aquel as pessoas que
mais precisam.

A quest&o da pessoa com o espectro autista nos chama muito a atengéo porque € um complexo. Ai nds precisamos de um
atendimento, nés precisamos de especialistas, de profissionais que compreendam, e ndo temos isso. Os poucos que tém,
tém planos, mas os planos ndo autorizam. Essa € uma angustia de maes que tém dois, trés filhos com autismo e vivem
numa busca muito grande.

Eu conversavacom aLuciana Prudente, eelame diziaqueaANSliberou agora, com terapiasilimitadas, afonoaudiol ogia,
aterapiaocupacional, afisioterapiae apsicologia. Faltaaequoterapia, faltam outras terapias e outros atendi mentos muito
NECcessarios.

A Associacdo Naciona de Equoterapia— ANDE me procurou solicitando que a equoterapia também entrasse na lista,
porgue é mais umaterapia complementar. A minha querida Deputada Rejane Dias, que € mée de umajovem com autismo
& no Piaui, trava essa luta conosco. E como nés precisamos desse ol har!

Agora eu quero fazer um apelo. Sobre isso eu vou falar com o Deputado Hiran. Eu vou falar agora como usuéria, como
paciente. Sou uma paciente oncol dgica, tenho metéstase, trés focos hoje no meu organismo e fago imunoterapia. A cada
21 dias eu vou para o hospital efico de 3 horas a4 horasla. Hoje mesmo eu estou chegando agui correndo porque estava
no Hospital Sirio-Libanésfazendo ressonancia; amanhd, farei exames de sangue; naquinta-feira, farei um PET scan. Essa
€ aminharatina. Sexta-feira eu meinterno no hospital para receber aimunoterapia através deste cateter. Mas eu so fago
isso gracas ao plano! Eu fiquei um tanto quanto angustiada, ha 15 dias, por essas mulheres, pelos pais, pelas pessoas
gue sdo pacientes como eu sou, com medo de ndo ser autorizado o tratamento. Se meu tratamento ndo for autorizado,
Deputada Rejane, eu ndo tenho como fazé-lo. Ele é de ato custo, e eu ndo tenho condi¢Bes. Mas hé outra coisa muito
importante: eu quero viver, assim como esses pais, esses paci entes— 0s pacientes com paralisiacerebral, pais que querem
uma melhor qualidade de vida para os filhos ou para el es proprios, as pessoas com AME, as pessoas que tém filhos com
autismo. Todos nos queremos viver! E ndo vai ser um plano que vai nos dizer que ja basta. NGs temos, sim, que nos unir,
gue nos mobilizar, sempre, todo dia e toda hora.

Eu me coloco a disposi¢do junto com a Deputada Rejane e com todas as minhas colegas da Camara para fazermos uma
reunido com o Deputado Hiran Gongalves. Ele é médico oftalmologista, um homem muito sensivel, muito atuante aqui
na Camara. Nés vamos fazer esse apelo. Eu ndo falo s6 por mim, eu falo por milh8es de brasileiros e brasileiras que
precisam de um plano de satide.

Eu deixo aqui essa grande luta e agradeco por esta oportunidade. O sacrificio dessas mées... Hoje de manhé eu perguntei a
umadas maes. " Quantos anos seu filho tem?" Eladisse: "Tem 7 anos'. Eu perguntei: "E vocé deixou com quem?" "Deixel
com minha sogra, mas eu estou preocupada, porque eu nunca me afastel dele durante esses anos todos." Todas essas
maes que estao aqui pediram um favor a alguém, pediram ao marido, pediram avizinha, pediram a um parente para ficar
com o filho ou afilha para estarem aqui.
NOs precisamos, maes, priorizar; nés precisamos prestigiar essa vinda de vocés. Nés ndo vamos medir esforgos. Sei que
voceés ja estiveram com o Presidente da Camara em Alagoas e que ele se comprometeu. Mas outra coisa é estarmos aguii
e termos esta reuni&o, como disse a nossa querida Deputada Erika Kokay.
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A luta continua. Luciana Prudente, Jéssica, estamos juntas. Todas vocés podem contar com 0 nOSSO COMpPromi sso.
Quero parabenizar a minha querida Deputada Rejane Dias, grande parceira de grandes lutas.

Sabem onde ndés estavamos antes de chegarmos aqui ? Estavamos em outro ato pelo fim da violéncia contra a mulher, o
caso da Dra. Gabriela, aguela Procuradora de S0 Paulo que apanhou do Procurador, seu colega de trabalho. Também
assinamos uma nota de repudio contra o monstro, o médico anestesista que ontem nos indignou ao sabermos daquela
denuncia. Nem na hora do parto nés temos sossego.

Era isto que nés estdvamos fazendo, correndo de uma Comissdo para outra, mas ndo poderiamos deixar de estar aqui
junto de vocés.

Contem conosco!
Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Muito obrigada, minha querida Deputada Tereza. Sempre é muito
importante a sua participacdo pelo seu comprometimento com esta causa ha muito. A Deputada Tereza é uma referéncia
parands na Camara Federal.

A Deputada Tereza explicou 0 motivo pelo qual nds tivemos que nos ausentar. Recebemos realmente a Dra. Gabriela
Samadello, que foi brutalmente espancada no ambiente de trabalho. 1sso nos indignou. E algo inaceitavel. Nés néo
podemos naturalizar esse tipo de violéncia contraa mulher. A Ultima dendincia, Deputada Tereza, V .Exa. tem razdo, foi
aquele absurdo que ouvimos daquele médico anestesista com as médes, no momento mais sublime, no momento mais
magico, N0 momento mais esperado. Umasituagdo daquel a, de dentincia de estupro no centro cirdrgico, é algo inaceitavel .

A SRA. TEREZA NELMA (PSD - AL) - Eu vou atrapalhar e quebrar o protocolo, Raquel. Cuidado, ndo me coloque
nalistanegral Raquel é nossa Secretéria da Comissao.

Quero dizer que essa nossa querida ja deu entrada a um projeto de lei com 0 nome da Dra. Gabriela. Nés vamos criar
alei com o nome da Gabriela. E como nds dissemos sempre: temos que apoiar umas as outras, cada uma. NOs estamos
juntas. Ninguém vai ficar paratras.

Parabéns, amiga, por sua atitude!

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Ninguém vai ficar paratras, exatamente.

Apresentel um projeto de lel para qualificar esse tipo de agressdo e mudar o Codigo Penal. E eu realmente coloquel o
nome da Dra. Gabriela.

Vamos voltar agui ao nosso assunto. Eu sei que muitos ja se manifestaram, muitos Parlamentares. Antes da criacdo desse
GT, desse Grupo detrabal ho, eu jahaviadado entrada arequerimento pararealizagdo desta audiéncia publicaparadiscutir
o rol taxativo, essa decisdo do STJ. Até mesmo na Comissdo de Seguridade Social, nds chegamos a trazer o Diretor-
Presidente da ANS — talvez alguém que estd aqui hoje tenha estado presente —, para ouvirmos o que a ANS tinha a
dizer com relagdo aquela decisdo do STJ, o que elapoderiafazer, dentro das suas préprias possi bilidades, uma resolugao,
alguma coisa que desse luz, que desse um pouco de tranquilidade as mées que ja estdo com seus filhos em tratamento ou
as pessoas que ja estdo em tratamento, a exemplo da Deputada Tereza. Como foi dito aqui pela Alessandra, elajérecebe
as maes dizendo que os planos de salide estéo cortando 0 atendimento a essas pessoas.

Eu fiquei muito preocupada com isso, bem como a Comissao de Seguridade Social e Familia. N6s o ouvimos 13, e ele
também reafirmou que néo ia mexer com relagdo aos autistas, que iria continuar com os atendimentos, que ndo iria haver
limite no atendimento as terapias para as pessoas com autismo, mas ficaram de fora os outros, as pessoas com paralisia
cerebral, as pessoas com doengas raras, enfim, com outras patologias.

Gragas aDeus, o Presidente da Casateve ainiciativade criar esse Grupo de Trabalho, Deputada Tereza! Inclusive eu faco
parte desse GT. O Deputado Hiran é o Relator desse GT, e 0 Presidente é o Deputado Cezinha. L ands estamos discutindo
— jativemos trés reunides, se eu ndo me engano —, e cada Parlamentar ficou de apresentar as suas sugestdes. Cada um
jaapresentou, paravermos... A ideia é criarmos mesmo uma legislagéo especifica paraisso, um projeto delei.

Eu sel que ha aqui os PDLs para sustar essa resolugdo da ANS também, mas o Presidente nos disse: "Olhem, vou dar 10
dias para vocés concluirem esse trabalho e apresentarem esse relatdrio”. E por isso que nés estamos em uma correria
enorme. Mas pensem na complexidade que € mexer com um negdcio desses! Vocé mexe com planos de salde. Séo
muitas doengas, e hd muitas coisas que vocé tem que levar em consideragdo. Mas |4 é pacificado, entre a maioria dos
Parlamentares — podemos dizer entre todos —, que, em primeiro lugar, sdo as vidas.
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O que esta em jogo € avidas das pessoas. O rol taxativo mata. Ele matal Se as pessoas ndo tiverem acesso ao tratamento,
dependendo do grau da deficiéncia, elas morrerdo. Ouvimos relatos de pessoas que, para respirarem, precisam do
equipamento respirador. Por exemplo, o caso que vocés apresentaram do atendimento domiciliar, 0 home care, se elefor
retirado — minha gente, pelo amor de Deus! —, além de os pacientes voltarem para casa, imaginem o transtorno que
essas familias ter8o vivendo dentro do hospital.

Sabemos como o paciente melhora quando vai para o ambiente familiar da casa dele, e melhora de forma significativa.
No caso da L uciana, chegamos até a conversar, ela disse: " Se me tirarem esse equipamento, gente, eu vou morrer. Quem
banca esse equipamento para eu poder respirar, o respirador, € o plano de salide". Entéo, olhem sO a delicadeza desse
temal E extremamente sensivel, muito sensivel. E é preciso um olhar muito sensivel — um olhar de mae, com todo o
cuidado — sobre esse tema, para que as pessoas que real mente precisam do plano de salide ndo possam ter comprometida
apropriavida e perdé-la, caso ndo tenham acesso ao tratamento. Estamos tendo todo o cuidado.

SO para concluir, eu queria aqui reafirmar que nés estamos com muita responsabilidade, mas muita responsabilidade
mesmo. Até porgque a Deputada Tereza colocou aqui: "Eu sou mée da Daniele, que tem uma deficiéncia grave, que tem
autismo, que tem paralisia cerebral. Entdo, eu sei perfeitamente da importancia das terapias na vida da Daniele". Hoje
aDaniele est4 viva, gragas a Deus! Em primeiro lugar: Deus. Em segundo lugar, o tratamento a que ela tem acesso. Se
€la ndo tivesse tratamento e essas terapias — meu Deus do céu! — elateriaregredido muito.

Deputada Tereza, imagine quem ja esta na fase de tratamento e ndo tem mais acesso ao tratamento? Nesse caso, vocé
sabe, regride e atrofia.

Portanto, sO queriareafirmar 0 nosso compromisso com o grupo de trabalho agui na Comissdo de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia de ndo fazermos nada que possa prejudicar ainda mais as pessoas com deficiéncia. Até porque,
Seisso acontecer, eu serel aprimeiraameretirar do GT, eu vou dizer: "Eu meretiro, eu ndo vou fazer parte, porque nao
tem como”. Mas eu ndo vejo esse sentimento no GT, todos que estdo 14, até agora, tém se debrucado muito sobre o tema
para apresentar 0 melhor texto no prazo que foi dado pelo Presidente da Casa, de 10 dias. E nds estamos correndo.
Eraisso que queria dizer.

Concedo a palavra agora a Deputada Tereza Nelma.
A SRA. TEREZA NELMA (PSD - AL) - Gente, isso que a Deputada Rejane colocou é a pura verdade. Ha um
comprometimento muito grande desse grupo: sdo pais, S80 pessoas comprometidas com essa questdo da salde.

Eu fiquei tdo ansiosa para chegar aqui que corri e me esqueci de dizer que também apresentei a Camarao PL 1.627/2022,
gue altera a Lei n° 9.656/98, para dispor sobre o rol de procedimentos em salde complementar. Cada vez que ha um
diagndstico de doenca, recorremos ao plano de salide com ansiedade muito grande para viver. E ficamos la discutindo
nimeros, valores, cifras. 1sso € muito contraditério com o sentimento que temos ali.

Ent&o, eu agradeco e quero dizer-lhes desse compromisso. Estamos todos juntos nessa |uta e vigilantes sempre!

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Querida Deputada Tereza, mais uma vez, muito obrigada.
Agoravamos para as consideracdes finais, amiga.

N&o havendo maisinscritos, passarel a palavraaos palestrantes, para que facam as suas consideracdesfinais por 3 minutos.
Tem apaavrao Sr. Claudio de Castro Panoeiro. O tempo do senhor € de 3 minutos.

Muito obrigada, Dr. Claudio, pela sua participacdo agqui nesta audiéncia publica

O SR. CLAUDIO DE CASTRO PANOEIRO - Deputada, muito obrigado. Nés é que agradecemos a participacdo e as
contribuic¢Bes que ouvimos, especial mente a da criagdo do grupo de trabal ho.

Eu deixariaaqui duas consideragdes importantes. A primeiraé que nds seguimos acompanhando essa questdo de perto nas
trésfrentes: o didlogo comaANS, asiniciativas do Parlamento, e 0 acompanhamento das a¢fes que tramitam no Supremo.

Ha apenas uma divida que eu gostaria de esclarecer, veio com a manifestacdo do CONADE, especificamente da
FEBRARARAS, que representa uma série de entidades de pessoas com doengas raras. Nesse grupo de trabalho da
Camarados Deputados existe al guma oportunidade de manifestacdo de entidades como a FEBRARARAS, representando
0 CONADE, as pessoas com deficiéncia e com doengas raras? Eles me pediram paratrazer essa demanda paraa senhora,
se houver espaco para participacéo, eles gostariam de acudir alguma reunido ou de ter acesso a algum dos membros do
GT paratambém contribuirem na construcéo de textos que possam enfrentar essa questéo.

Fica entdo 0 meu agradecimento e esse questionamento final.

Muito obrigado.
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A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Eu teria que consultar, Dr. Claudio, o Presidente do GT, Deputado
Cezinha. Eu teria que ver isso e depois eu poderiaretornar para... Nao sel para quem eu retornaria.

O SR. CLAUDIO DE CASTRO PANOEIRO - Pode ser paramim.
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Estd bem. Eu retorno para o senhor.
O SR. CLAUDIO DE CASTRO PANOEIRO - Obrigado, Deputada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Muito obrigada.
Agoraeu concedo apalavraa Sra. Andréa Werner, que terd o tempo de 3 minutos.

A SRA. ANDREA WERNER - Primeiramente, eu queria agradecer a participacéo.
Deputada Tereza, obrigada por acolher a Junny, nossa Coordenadora do Instituto Lagarta Vira Pupalaem Alagoas.

Eu sou uma das méaes que se acorrentou na frente do STJ. Eu sou s6 uma, mas foram muitas, inclusive houve gente que
dormiu la no STJ na dltima noite e que levou jato de agua fria. Foram muitos ativistas e houve manifestagtes no Brasil
inteiro. NOs nos sentimos como se estivéssemos no 7 a 1 da Alemanha, quando veio aquele resultado do julgamento do
STJ, e n6s choramos muito 1a na porta, juntas, porque ja comegamos a ver advogados de planos de salide peticionando
paraderrubar aliminar.

Deputada Tereza, hd uma pessoa muito proxima da minha familia que também estd com um cancer muito agressivo. O
meédico receitou aimunoterapia, sd que o plano delanéo cobria. Ela sd estd com aimunoterapia porque judicializou, pois
a imunoterapia ndo esta no rol da ANS. A sorte dela € que ela fez um acordo com o plano, que decidiu que isso iria
transitar em julgado, porgque agora o plano poderia derrubar a liminar dela e ela ndo teria mais a imunoterapia. Entéo,
guando falamos que o rol taxativo mata, ele mata mesmo.

E eu me senti pessoalmente insultada quando vi que a sociedade civil ndo estava tendo acesso ao grupo de trabalho, mas
o0 Presidente da ANS estava. E quando a ANS comegou a enfiar coisas dentro do rol, nossa sensacéo era de que havia
umatentativa de desmobilizar toda a mobilizagdo que estdvamos fazendo no Brasil inteiro de comprar paisemées. "Olha,
estamos dando a terapia dos seus filhos. Entao, agora sosseguem o facho ai e parem de nos cobrar coisas'.

E comegou adar um medo real do queiriasair desse grupo de trabalho. Por mais que tenhamos ali Deputados e Deputadas
que estdo brigando por nos, esse resultado final vai passar pelamao do Deputado Hiran, que € o Relator.

Ent&o, estamos aqui de novo esperangando e contando com 0s nossos Deputados e Deputadas que est&o do nosso lado,
porque sdo muitas familias, séo milhdes de familias no Brasil inteiro que dependem desse rol. E ninguém esté pedindo
nada de graca. As pessoas estéo pagando planos de salide caros. Inclusive, este ano houve aumento recorde do prego dos
planos de salide autorizado pela ANS, parece que foi historicamente o0 maior aumento. As pessoas SO querem aquilo pelo
qual estdo pagando. E ndo queremos ver o SUS colapsar ao ter que atender atoda aquela demanda que os planos de salide
nado v&o querer atender. Eles querem ter o lucro para eles e querem que o prejuizo va parao SUS.

Ha uma série de injusticas e ilegalidades que ndo queremos ver acontecer. E queremos gue esta Casa, que representa o
povo, gjude aresolver isso.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - Pl) - Eu que agradego, Andréa. Muito obrigada pela sua participagéo. Pode
ficar na certeza de que estamos |4 com as melhores intengdes. Temos uma responsabilidade muito grande com vocés,
realmente. Parabéns pelalutal

Agoraeu concedo apalavraa Sra. Luciana Prudente, que dispde de 3 minutos.

A SRA. LUCIANA PRUDENTE - Primeiramente, eu gostaria de agradecer a Deputada.

Eu quero acrescentar ao que a colega de Alagoas falou, porgque isso € muito importante, que nas familias com portadores
de paraisia cerebral a maioria das mées e das criangas ndo tiveram um pré-natal muito bem feito. A maioriadas causas €
ahipéxianeonatal, afalta de oxigenagdo intrauterina ou ao nascer. Essas mées, em suamaioria, recebem BPC (Beneficio
de Prestac8o Continuada) e dependem dessa gjuda. Elas pagam plano de salide com uma dificuldade extrema, porque,
pelo menos, em Goias — isso eu posso falar com propriedade —, nés temos na fila da APAE mais de 300 criangas e ha
fila da Pestalozzi em torno de 200 criangas. Sei desses dados em Goiés porque as maes me fazem pedido e eu ligo para
saber. Elas pagam plano de salde, com dificuldade, para aquela crianga com deficiéncia, aquele filho, pensando: "Eu vou
pagar para gque a minha filha, ou 0 meu filho, tenha direito as melhores terapias e aos mel hores tratamentos que poderia
ter". Entd&o, quando corta-se aquilo é de chorar.

16/18



Reunido de: 12/07/2022 Notas Taquigréficas - Comissdes CAMARA DOS DEPUTADOS

Muitas dessas criancas dependem de home care. Crianca com paralisia cerebral depende de traqueostomia para se
alimentar, comer, beber, para o bésico. Entdo, é paraamanutencdo davida. E como setiraisso do diaparaanoite? Porque
€ para hoje, ndo da para ser para amanhé.

Acrescentando ainda ao que ela colocou, que achei muito importante, realmente, a nossa preocupagdo € extrema com
essas familias que estdo com criancas em home care e que podem perder o home care a qualquer momento. Queremos
gue isso sgjaresolvido o quanto antes. O que pedimos é consciéncia afavor da manutengdo davida

Agradeco.

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

E isto mesmo, é afavor davida. Temos que trabalhar sempre com esta visdo: avida das pessoas em primeiro lugar. Muito
obrigada, mais umavez. Sua participagdo, com certeza, sempre é muito importante. Eu ja a conheco das nossas conversas
aqui naCamara e sei da suagarra e determinacdo, Luciana. Parabéns!

Agora concedo a palavraao Sr. Eneas Romero de V asconcel os, que dispbe de 3 minutos.
O SR. ENEASROMERO DE VASCONCEL OS - Boa noite, Deputada. Boa noite, Sras. e Srs. Deputados.
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Boa noite.

O SR. ENEAS ROMERO DE VASCONCELOS - Os argumentos aqui expostos sdo unadnimes. O que essa decisdo
do STJfez foi colocar todos os usuarios de plano, especialmente idosos, pessoas com deficiéncia, pessoas com doencas
graves em uma situagdo de precariedade, com risco de perderem inclusive umaliminar ja existente, uma decisdo judicial
em uma sentenga que pode ser revista. Essa precariedade acarreta dano psicol 6gico e também o risco concreto de perda
de um direito j4 assegurado.

Além disso, mudanga na jurisprudéncia coloca o consumidor, agora, como parte vulneravel. O que o Cadigo de
Defesa do Consumidor garante é o contrério, mas, agora, € o consumidor que tem que provar as hipéteses excepcionais
do rol taxativo mitigado. Entéo, o 6nus, que ja eragrande, dadoenca, do sofrimento, agora aumenta porque quem tem que
provar é quem ja esta sofrendo, e néo as grandes operadoras, que aumentaram o lucro.

Essa decisdo vem no pior momento possivel, depois de 2 anos de pandemia, quando as pessoas tiveram que adiar o
tratamento, tiveram interrupgéo por conta da pandemia. H4 uma demanda represada e agora el as correm o risco de perder
— e algumas pessoas ja estéo perdendo — um direito que ja vinha sendo assegurado.

Ent&o, é necessario que a Camara dos Deputados, o Senado e o Supremo Tribunal Federal decidam o quanto antes em
favor do direito das pessoas com deficiéncia, dos idosos e dos usuérios de plano, que sdo a parte frégil nessa relacéo.
Ouvimos muitos relatos de familias, e esses relatos, na verdade, sdo de pessoas em sofrimento. E a vida de pessoas que
tém a salde af etada.

E importante que o Parlamento encontre umasol ugdo, elogo, porque, no momento em que estamos aqui debatendo surgem
novas pessoas que hao estdo tendo os seus direitos assegurados.

Acimada lei, nés temos a Constituicdo. Eu acredito que o Supremo Tribunal Federal também deve rever essa decisao.
Mas, antes do Supremo, nés temos o Congresso Nacional, que tem legitimidade plena para analisar essas questdes.

Eu queria finalizar lembrando que causam grande perplexidade essas decisdes da ANS que vieram, e sdo importantes,
ampliando o rol de atendimento, mas séo decisfes que ja poderiam ter sido tomadas ha anos. Dai a pergunta: por que
SO tomaram decisBes agora? Quer dizer que antes ndo era obrigatorio o atendimento, a pessoa tinha que procurar o
direito na Justica, e agora passou a ser? Entéo, eles estéo decidindo por qué, por lobby politico, por outros critérios que
nao técnicos? Se havia o direito, ja era parater sido reconhecido antes.

Precisamos repensar isso. E importante que o Parlamento cumpra o seu papel de defender o direito das pessoas mais
vulneraveis.
A SRA. PRESIDENTE (Rejane Dias. PT - PI) - Muito obrigada, Dr. Eneas, pela sua participacao.

Eu s6 queria explicar a situac8o aqui rapidamente, porque a dindmica no Parlamento € muito corrida. Eu vou ter que
registrar aminha presenca e votar.

Ent&o, jaconcedo apalavraa Sra. JéssicaHellen dos Santos Borges parafazer suas consideragfesfinais. Logo em seguida,
0 Sr. Mauro Eduardo Cardoso e Silva tera a palavra para suas consideracdes finais também. Vou me ausentar neste
momento e depois voltarei.

Jéssica, a senhoratem a palavra.
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A SRA. JESSICA HELLEN DOS SANTOS BORGES - Quero reiterar afalada minha amiga Luciana Trindade, uma
mulher com deficiénciaque precisade um aparelho BIPAP pararespirar eviver. Eladisse, olhando nosolhosdo Presidente
Arthur Lira, na Gltima reunido, que nés ndo temos 90 dias. Ainda que o0 assunto seja complexo, ndo temos mais 10 dias,
porgue o pedido delesfoi para esperarmos 10 dias por uma resposta e esse pedido se encerraamanhé. Estamos vendo que
a coisa esta caminhando para uma ndo resposta neste momento.

A salde tem pressa. A salide ndo é um beneficio, € um direito. As nossas vidas ndo sio negociaveis.
O Deputado Hiran disse que é pré-vida, e quem é pro-vida é pro-rol exemplificativo.
Obrigada.

O SR. MAURO EDUARDO CARDOSO E SILVA - Como a Deputada teve que sair, farel as minhas consideractes
finais agora.

Quero parabenizar, mais umavez, a Deputada pelainiciativa e pedir urgéncia para uma solucdo imediata, porque, a cada
dia, nés perdemos vidas. H& muitas pessoas que dependem de atendimento home care e de equipamentos necessarios
para continuarem no seio familiar e na sociedade. Sem esses equipamentos, na maioria das vezes, as familias perdem
Sseus entes queridos.

Ent8o, é necessario haver uma solucédo imediata para ndo perdermos mais vidas, para que a vida das pessoas com
deficiéncia seja preservada e para que a vida dos seus familiares também sgja preservada. Eu me refiro aos familiares
porgue isso afeta ndo sO a pessoa com deficiéncia, como também a familia e os amigos. Quando amée contrata um plano
de salde, tem a esperanca de obter atendimento. A maioria das familias dos deficientes recebe 0 BPC, que € de 1 salario
minimo, ou sgja, 50% do que recebem vai para 0 plano de salde, na confianga de obterem um tratamento conforme
prescricdo para o seu filho e na maioria das vezes esse tratamento ndo acontece. 1sso é de cortar o coragéo, € algo sem
explicagéo.

As minhas consideragdes finais sdo no sentido de obter uma soluc&o imediata para ndo perdermos mais vidas de pessoas
gue precisam de atendimento e de tratamento prescrito pelos médicos, e agora, com essa decisdo do STJ, no dia 8, essas
pessoas estdo sendo penalizadas com avida.

Muito obrigado. Parabéns a todos!
Que Deus nos abencoe!

(A reunido ndo foi encerrada formalmente.)
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